Modrar med Autism Moter Modrahdlsovarden: Bemotande, Anpassningar och Stod

R sur Kunskapscentum @) Region Uppsala

Deltagare sokes till forskningsstudie:

Autistiska Modrar/Modrar med Autism Moter Modrahélsovarden

- Bemotande, Anpassningar och Stod

SUF-Kunskapscentrum, Néra vard och hilsa, Region Uppsala, genomfor en forskningsstudie om
hur autistiska moédrar/mddrar med autism upplever kontakten med modrahdlsovarden, kring
graviditeter, forlossningar och forildraskap. Studien undersoker upplevelser av bemotande, samt
erfarenheter, 6nskemal och behov géllande stod och anpassningar. Den vetenskapliga kunskapen
om detta dr mycket knapphindig, och vi hoppas att studien ska bidra med kunskap som dkar
yrkesverksammas mdjligheter att ge ett gott bemdtande samt anpassningar och stdd. Studien
genomfors med medel fran Region Uppsala (Forskningsmedel for den nira varden) i samverkan
med regionens mddrahdlsovérd, och har godkénts av etikprovningsmyndigheten (D.NR 2024-
04433-01).

Vilka modrar kan delta?

Vi soker dig som efter utredning har konstaterats vara autistisk/ha autism, som var 18 ar eller édldre
nir du blev mamma, har barn mellan 0 — 6 ars alder, och talar tillrdckligt god svenska for att delta i
en intervju utan tolk. Det spelar ingen roll om du dven har t.ex. ADHD, nedstdmdhet eller 4ngest,
men har du svér psykisk ohélsa (t.ex. psykoser) eller missbrukar kan du inte delta, da detta sannolikt
medfor dven andra upplevelser och behov som inte dr representativa for de flesta autistiska
modrar/modrar med autism.

Hur gar det till att delta i studien?

Deltagandet sker genom en individuell intervju som beréknas ta 45 till 90 minuter och ljudinspelas.
Intervjun kan anpassas pa olika sitt. Vi kan t.ex. besoka dig i ditt hem, triffas dar du har kontakt
med en yrkesverksam, eller traffas pd SUF 1 Uppsala. Vi kan ocksa gora intervjun genom telefon-
eller videosamtal. Du kan ha en anhdrig med dig. Om en intervjusituation kénns for kravande kan
du svara skriftligt pa intervjufrdgorna. Erséttning for ev. resor i samband med intervjun ges till bade
deltagare och ev. medf6ljande person. Intervjun kan delas upp vid tva tillfallen om du 6nskar det.

Du véljer om du vill intervjuas av Maria Wester, autistisk mamma och psykolog, eller av Eva
Randell (forskare, socionom) eller Tommie Forslund (forskare, psykolog), som ocksé har erfarenhet
av att intervjua autistiska fordldrar/fordldrar med autism. Du far forst svara pa nagra
bakgrundsfragor, t.ex. om alder, boende och familjesituation. Sedan foljer intervjun om dina
kontakter med modrahidlsovarden. Frdgorna handlar dels om hur du upplevt bemdtandet fran
yrkesverksamma. Fragorna handlar ocksa om dina erfarenheter av, samt behov och 6nskemal om,
bemdtande, anpassningar och stod, under graviditet, vid forlossning och 1 ditt fordldraskap. Det
finns inga svar som ér rétt eller fel, utan vi &r intresserade av dina erfarenheter och upplevelser.

Hur minga médrar deltar och hur kommer resultaten att presenteras och spridas?

Vi intervjuar 12 — 16 mddrar och transkriberar ljudinspelningarna. Vi gor sedan en kvalitativ analys
och letar efter teman, sddant som &r gemensamt for er modrar. Vi skriver ddrefter en vetenskaplig
artikel for att sprida resultaten. Vi kommer dven att skriva ett PM till Mddrahédlsovarden, om att
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bemota autistiska modrar/modrar med autism och om behov och 6nskemél om anpassningar och
stod. Vi kommer dven att presentera resultaten vid internationella och svenska konferenser, genom
foreldsningar for yrkesverksamma, och pa SUF Kunskapscentrums hemsida. Slutligen kommer vi
att forsoka publicera resultaten i populdrvetenskapliga tidskrifter.

Finns det nagra risker med att delta?

Vi bedomer riskerna med att delta som smé, men det kan inte uteslutas att jobbiga kanslor kan
uppkomma, t.ex. om du erfarit komplikationer under graviditet eller vid forlossning, och/eller
onskat anpassningar/stdd och inte erhéllit detta. Vart intryck fran tidigare studier dr dock att de allra
flesta fordldrar uppskattar att delta. Gott om tid kommer ocksa att avsittas for intervjun, for att
svara pa eventuella fragor, skapa en positiv situation med beténketid och mgjlighet att fortydliga
intervjufragor, och for att hantera eventuella svéra kinslor. Om deltagande leder till svara kanslor
efterat ar du vilkommen att kontakta oss igen.

Vad gor jag om jag vill delta?

Om du &r intresserad av att eventuellt delta s& d&r du mycket vilkommen att kontakta oss forskare.
Vi svarar da girna pé fragor och ger dig mer information om studien. Om du vill delta bestimmer vi
ett tillfdlle for detta. Vi kommer dven att fraga hur du helst vill genomf6ra intervjun, t.ex. genom en
traff eller telefon- eller videosamtal, samt om du Onskar nagra anpassningar vid ditt deltagande.

Forskningsetik

Deltagande ér givetvis frivilligt. Du kan dven sdga nej till att svara pa enskilda fragor, och du kan
nir som helst avbryta ditt deltagande, utan att forklara varfor och utan nigra konsekvenser. Om du
véljer att delta kommer vi att spara och anvénda viss information om dig. Det inkluderar dina svar
pa vara bakgrundsfragor (t.ex. &lder, utbildning, boende-, arbets- och familjesituation, och nér din
autism konstaterades). Det géller 4ven information om dina erfarenheter av modrahélsovarden.
Informationen samlas in fran dig nar du svarar pa vara fragor. Informationen kommer att kunna
kopplas till dig genom en kodlista dér ditt deltagarnummer sammankopplas med personuppgifter
(namn, kontaktuppgifter). Uppgifter som kan kopplas till dig pé detta sétt utgdr personuppgifter
enligt EU:s dataskyddsforordning 2016/679 (GDPR).

Anledningen till att projektet behdver behandla sddana personuppgifter dr for att vi undersoker hur
autistiska modrar/mddrar med autism upplever kontakten med modrahilsovarden, och for att kunna
kontakta dig igen, ifall en andra intervju behovs for att fardigstélla deltagande samt for att kunna
formedla resultatet fran projektet. Region Uppsala dr personuppgiftsansvarig for behandlingen, och
den rittsliga grunden dr om du ger samtycke till detta enligt EU:s dataskyddsférordning (artikel
6.1). Personuppgifterna (kodlistan) kommer att forvaras som en 16senordskyddad fil, pa en
l16senordskyddad harddisk, i ett last rum pa SUF, sa att endast Tommie har tillgang till dem. Om det
behovs for projektets realisering, t.ex. for att boka in en andra intervju for att gora klart deltagandet,
kommer projektets ovriga medarbetare (Maria, Eva) vid behov ges tillgang till dessa uppgifter.

All information om dig fran ditt deltagande i studien, sdsom dina svar pa vara intervjufragor,
kommer att forses med ett unikt kodnummer, sd att all intervjuinformation avidentifieras.
Ljudfilerna frén intervjuerna raderas efter transkription. Intervjuinformationen forvaras franskild
kodnyckeln med dina personuppgifter, i ett last skdp, 1 ett 1ast rum, i en l1ast byggnad. Uppgifterna
kommer att behandlas sé att inte obehoriga kan ta del av dem, och anvénds endast for forskning.

Vi kommer att avrapportera och sprida studiens resultat genom en vetenskaplig artikel, genom ett
PM till moédrahélsovarden, och genom konferenspresentationer samt foreldsningar. Vi kommer dé
inte att sdga namnet pa nagon som varit med, utan resultatpresentationen kommer att fokusera pa de
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teman som framkommer. Eventuella citat frain mddrar kommer ocksa att presenteras avidentifierat
och viljas med omsorg, sa att de inte innehaller information som kan hérledas till en specifik
person. Nér projektet ar avslutat kommer det som samlats in och behandlats inom projektet att
sparas i1 5 ar varefter det forstors (senast 2029).

Etikprévningsmyndigheten har granskat och godként studien (D. NR. 2024-04433-01). Ansvarig for
dina personuppgifter (forskningshuvudman) ér Region Uppsala. Enligt EU:s dataskyddsforordning
har du rétt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i studien, och vid behov fa
eventuella fel rittade. Du kan ocksa begira att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av
dina personuppgifter begransas. Rétten till radering och begriansning av behandling av
personuppgifter giller dock inte nir uppgifterna dr nddviandiga for den aktuella forskningen. Vill du
ta del av uppgifterna ska du kontakta huvudansvarig forskare, Tommie Forslund, vid SUF-
Kunskapscentrum (tommie.forslund@regionuppsala.se). Dataskyddsombudet vid Region Uppsala
nas via dataskyddsombud@regionuppsala.se. Om du ar missndjd med hur dina personuppgifter
behandlas har du rétt att ge in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten (tillsynsmyndighet).

Stort tack pa forhand fran oss som arbetar i projektet!

Med vénlig hélsning

Tommie Forslund Maria Wester Eva Randell

Forskare, Psykolog Psykolog Forskare, Socionom
SUF-Kunskapscentrum Region Dalarna Uppsala Universitet

Niéra vard och hélsa, Region Uppsala ~ Primérvérd Institutionen for socialt arbete
018 —-617 3855 maria-js.wester@gmail.com eva.randell@uu.se

tommie.forslund@regionuppsala.se
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