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Information till forskningspersoner

Mitt namn 4r Emma Landby och jag ar forskare vid Umea universitet. Jag vill fraga dig
om du vill delta i forskningsprojektet Den geografiska ndrhetens roll for mor- och
farfordldrars stod till barn med funktionsvariation. 1 det har dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for projekt?

Forskningsprojektet handlar om mor- och farforildrars roll i att stotta ett barn med
funktionsvariation sdsom autism, ADHD, Downs syndrom, rorelsebegransningar eller
andra funktionsvariationer som paverkar vardagen for barnet. Det ar sedan tidigare
kant att familjer som har barn med funktionsvariation kan behéva visst stod i vardagen
i form av formell och/eller informell support och att mor- och farforaldrar ar viktiga i
detta avseende. I projektet undersoker jag i synnerhet den geografiska narhetens
betydelse for att bistd med informell support, samt hur ett barnbarn med
funktionsvariation kan paverka var man som mor- eller farforalder véljer att bo.

For den har intervjustudien soker jag dig som ar mor- eller farforalder till minst ett
barn (0-18 ar) med funktionsvariation och som bor tillrackligt nara detta barn for att
kunna vara en del av barnets och dess familjs vardag. I studien ar jag framfor allt
intresserad av hur den geografiska narheten till barnbarnet/barnbarnen paverkar din
vardag, din roll som mor-/farforalder och eventuell paverkan pa ditt beslut att bo dar
du bor. Jag vill ocksa undersoka dina erfarenheter av att bistd med informell support
(t.ex. barnpassning, hamtning pa forskola/skola). Jag efterstravar att intervjua mor-
och farforaldrar som alltid bott nara sina barnbarn med funktionsvariation, samt de
som flyttat narmare for att kunna bistd med support i vardagen.

Ambitionen med projektet ar att 6ka medvetenheten om informell support som mor-
och farforaldrar bidrar med och hur detta paverkar andra delar av livet, till exempel
ens vardagsrutiner och sociala relationer. Jag efterstravar att 6ka kunskapen om vilken
typ av support mor- och farforaldrar till barn med funktionsvariation sjalva kan behova
for att hantera rollen som informell vardnadsgivare samt hur samhallets sociala och
fysiska funktioner kan anpassas for att battre mota denna grupps behov i det vardagliga
livet.

Forskningshuvudman for projektet 4r Umea universitet. Med forskningshuvudman
menas den organisation som ar ansvarig for projektet. Forskningen ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten, diarienummer for provningen hos Etikprovnings-
myndigheten ar 2024-04230-01.
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Hur gar studien till?

Studien baseras pa intervjuer som berdknas ta ca 60 minuter. I tillagg till
intervjufragorna anvands en livskalender som fokuserar pa om/hur du flyttat tidigare
i livet. Denna anvidnds for att forstd betydelsen av att ha ett barnbarn med
funktionsvariation gentemot andra faktorer i livet nar det giller ditt beslut att flytta
narmare ditt barnbarn.

Intervjuerna genomfors under hosten/vintern 2024/2025 och kan ske vid fysiskt mote
eller digitalt (t.ex. Zoom eller Teams). Du viljer form for intervjun utifran vad som
passar dig bast. Om vi traffas fysiskt far du bestimma tid och plats.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Deltagande i studien kan innebara psykisk pafrestning eftersom den handlar om din
roll om mor- eller farforalder till ett barn med funktionsvariation. Deltagandet kan
vacka tankar, kanslor och reflektioner som kan paverka dig kanslomassigt. Du har ratt
att undvika att svara pa fragor som du anser ar svara att prata om.

Vad hander med dina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig i form av
personuppgifter. De personuppgifter som kommer att registreras dr namn och
boendeort (tidigare och nuvarande). Behandlingen av dina personuppgifter ar
nodvandig for att utfora forskning som ar av allmént intresse (GDPR, Art 6, p.1e).

I studien efterfragas aven vilken typ av funktionsvariation ditt barnbarn har, men inga
detaljerade beskrivningar av diagnoser ar nodviandiga. I publiceringar av
studieresultaten kommer inga uppgifter som kan harledas till dig som enskild person
att finnas med, utan endast fiktiva namn pa personer, platser, m.m. Nar det giller
funktionsvariationer kommer dessa kategoriseras som exempelvis neuropsykiatriska
funktionsvariationer och rorelsehinder. Dina svar och dina resultat kommer att
behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.

Umea universitet ansvarar for hantering och skyddande av dina personuppgifter i
enlighet med GDPR. Endast de personuppgifter som ar av relevans for projektet
kommer att lagras och sedan raderas efter tio ar. Om du vill lasa mer om hur Umea
universitet hanterar personuppgifter eller har fragor till dataskyddsombud kan du
klicka hér. Enligt EU:s dataskyddsforordning (GDPR) har du ritt att kostnadsfritt fa
ta del av de uppgifter om dig som hanteras i projektet, och vid behov fa eventuella fel
rattade. Du kan ocksé begira att uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av
dina personuppgifter begransas. Ratten till radering och till begransning av behandling
av personuppgifter giller dock inte nir uppgifterna ar nodviandiga for den aktuella
forskningen. Du kan ldsa mer om behandling av personuppgifter pa
Integritetsskyddsmyndighetens hemsida. Om du vill ta del av uppgifterna ska du
kontakta ansvarig forskare pa mejladressen som anges nedan.
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Hur far du information om resultatet av projektet?

Studieresultaten kommer dels att publiceras i vetenskapliga artiklar, dels i forum foér
organisationer som inriktar sig mot personer med funktionsvariation och dess
anhoriga. Beroende pa vad studieresultaten visar kan det dven bli aktuellt att
kommunicera dem till berorda beslutsfattare. Om du vill f6lja uppdateringar i form av
publiceringar och nyhetsinslag om projektet kan du ta del av dessa pa min webbsida
pa Umead universitet (se nedan). Du kan dven anmadla intresse for att fa nyheter om
projektet skickade till dig via mejl.

Deltagandet ar frivilligt

Medverkandet i studien ar frivilligt och du har mgjlighet avsluta ditt deltagande nar
som helst under studiens gang utan nigon sarskild motivering. Du behover inte heller
delge nagon information som du inte kanner dig bekvim med. Om du vill avbryta ditt
deltagande ska du kontakta mig.

Ansvarig for projektet

Det ar jag, Emma Landby, som ar ansvarig for projektet. Om du ar intresserad av att
delta eller vill veta mer om studien kan du kontakta mig via mejl (se nedan).

Emma Landby, doktor i kulturgeografi, Umea universitet

Mejl: emma.landby@umu.se
Webbsida: Emma Landby (umu.se)
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