Modrar med Autism Moter Modrahdlsovarden: Bemotande, Anpassningar och Stod
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Deltagare sokes till forskningsstudie:

Autistiska Modrar/Modrar med Autism Moter Modrahélsovarden

- Bemdotande, Anpassningar och Stod

SUF-Kunskapscentrum genomfor en forskningsstudie om hur autistiska moédrar/modrar med autism
upplever kontakten med modrahélsovarden, kring graviditeter, forlossningar och forédldraskapet.
Studien fokuserar péd upplevelser av bemotande, samt pa erfarenheter, onskemaél och behov géllande
stdd och anpassningar. Den hittillsvarande vetenskapliga kunskapen dr mycket knapphindig och
svensk forskning saknas. Vi hoppas att studien ska bidra med kunskap sa att yrkesverksamma inom
modrahilsovarden ska kunna ge ett gott bemotande och ge &ndamalsenliga anpassningar och stod.
Studien gors med medel frdn Region Uppsala, Forskningsmedel {f6r den néra virden, 1 samverkan
med mddrahilsovéarden, och har godkénts av etikprévningsndmnden (D.NR 2024-04433-01).

Vilka modrar soker vi?

Vi soker modrar med konstaterad autism, som var 18 ar eller dldre nar de blev mamma, har minst
ett barn mellan 0 — 6 ars alder, och talar tillrackligt god svenska for att delta i en intervju utan tolk.
Det spelar ingen roll om mddrar samtidigt har t.ex. ADHD, nedstdmdhet eller angest. Médrar som
har allvarlig psykisk ohilsa (t.ex. psykoser) eller missbruk kan dock inte delta i studien da detta kan
medfora upplevelser och behov som inte dr representativa for autistiska modrar/modrar med autism.

Hur gér det till att delta i studien?

Deltagandet innebér en individuell intervju som tar 45 till 90 minuter. Intervjun ljudinspelas och
kan anpassas pa olika sitt, beroende pa mddrarnas dnskemal. Vi besoker dem gérna i deras hem
eller traffas dir de har kontakt med en yrkesverksam (t.ex. habiliteringsmottagning). Vi kan ocksa
traffas pA SUF Kunskapscentrum 1 Uppsala, eller gora intervjun genom telefon- eller videosamtal.
Om modrarna vill ha en anhorig med sig sé gar det ocksa bra. Om deltagande i en intervju upplevs
for krdvande s& kan modrarna skriva svar pd intervjufrdgorna. Ersittning for resor 1 samband med
intervjun ges till bade deltagare och ev. medfoljande person. Modrarna ges utforlig information om
studien, om deltagande, och om hur deras data hanteras.

Vem far modrarna triffa, och vad fragar vi om?

Modrarna véljer om de vill intervjuas av Maria Wester, som tillhér malgruppen och ér psykolog,
eller av Eva Randell (forskare) eller Tommie Forslund (forskare, psykolog), som har stor erfarenhet
av att intervjua malgruppen frén tidigare studier. Modrarna far forst svara pa bakgrundsfragor, t.ex.
om boende, arbetssituation och familjesituation. Darefter foljer intervjun om deras kontakter med
modrahilsovéarden, kring graviditeter, forlossningar och det tidiga fordldraskapet, som ljudinspelas.
Intervjufragorna handlar dels om hur mddrarna har upplevt bemétandet frén yrkesverksamma.
Fragorna handlar dértill om deras erfarenheter av eventuella anpassningar och stéd som de erhéllit,
samt om de har sédrskilda 6nskemal gillande stdd och anpassningar.

Vad onskar vi hjalp med?

Vi behover hjdlp att komma 1 kontakt med modrar som kan delta, och det dr en ovérderlig hjélp att
kunna ga via dig som har kontakt med mddrar med AST. Mer specifikt s& behdver vi din hjdlp med
att berdtta om studien, 6verldmna skriftlig studieinformation, och fraga om intresse att delta samt
om vi fir kontakta dem for att berédtta mer. Om du kénner till en mamma som é&r intresserad av att
delta sd ar du vdlkommen att kontakta oss for mer information (kontaktinformation nedan).
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Forskningsetik

Deltagande ér givetvis frivilligt. Deltagarnas namn och personuppgifter ersitts med kodnummer sa
att all intervjuinformation avidentifieras. Allt intervjumaterial forvaras vidare i ett last skp, i ett 1ast
rum, i en last byggnad. Kodnyckeln forvaras inlast pa samma sétt, avskilt intervjuinformationen. I
enlighet med dataskyddslagen (GDPR) kommer inga personer utanfor projektgruppen ha tillgéng
till deltagarnas personuppgifter. Informationen som samlas in anvénds endast for forskning.
Deltagarna har ritt att avsta frin att besvara enskilda frdgor, och att ndr som helst ritt avbryta sitt
deltagande utan nagon konsekvens, vilket de informeras om infor och under deltagandet. Projektet
har granskats och godkénts av etikprovningsndamnden (D. NR. 2024-04433-01). Vi bedomer
riskerna med deltagande som sma, men det kan inte uteslutas att jobbiga kénslor kan uppkomma,
t.ex. om modrarna tinker pa ev. komplikationer under sina graviditeter och forlossningar. Vi
forskare har dock lang erfarenhet av att intervjua foraldrar, inklusive fordldrar frdn malgruppen,
fran kliniskt arbete och forskning. Vért intryck fran tidigare studier &r att fordldrarna har uppskattat
att delta. Gott om tid kommer att avséttas innan och under deltagande, for att svara pa fragor, for att
skapa trygghet i situationen, for att maximera sannolikheten att deltagandet upplevs positivt, och for
att hantera eventuella svéra kénslor som kan uppkomma. Om svéra kédnslor uppkommer och
modrarna Onskar hjélp att ater(fa) samtalsstod (e.g., kurator, psykolog) sé hjilper vi dem soka det.
Om modrarna vill sd kan deltagandet delas upp Over tva tillfallen.

Ersattning till modrar som deltar?
Modrarna som deltar i studien far, om de behover resa till intervjun, reseersittning.

Tack till er yrkesverksamma och avrapportering av studiens resultat?

Nir studien &r avslutad anordnar vi en digital foreldsning vid SUF, till vilken alla yrkesverksamma
bjuds in med god framforhéllning. Det &r var forhoppning att vi ddrigenom kan ge nagot tillbaka for
er hjélp med rekrytering. Studiens resultat kommer vidare att presenteras pa konferenser i Sverige
och internationellt, samt genom publicering i vetenskapliga och populdrvetenskapliga tidskrifter.

Informationsblad till intresserade moédrar?

Bifogat finns ett informationsblad till presumtiva deltagare. Samma information finns dven pé
SUF:s hemsida, via denna lank (ldggs till efter godkdnd etikprévning). Du far girna kopiera
informationsbrevet och ldamna till médrar som kan tdnkas vilja delta. Var erfarenhet ar att
mddrarnas beslut underléttas av att f4 prata med oss och fa information om ytterligare information
samt mdjlighet att stélla frdgor. Vi bokar dirfor gérna en traff med modrarna, for att ge ytterligare
information. Om mddrarna bor 1dngt bort beréttar vi gdrna om studien per telefon eller videosamtal.

Vad hinder nu?
Kénner du redan nu en mamma som du tror vill delta dr du vilkommen att hora av dig till oss! Vi
svarar girna pd frdgor om du eller en intresserad mamma vill veta mer om studien.

Stort tack pa forhand fran oss som arbetar i projektet!
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