Genomforbarhet av berikad hemmilj6 vid rehabilitering efter stroke

Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det hdr dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for ett projekt och varfor vill vi att du ska delta?

Projektet vander sig till dig som har insjuknat i en stroke. Vi har fatt tillgang till dina uppgifter
genom den fysioterapeut som du traffade pa sjukhuset i samband med ditt insjuknande.
Syftet med studien ar att undersdka genomférandebarhet av och tillfredsstéllelse med en
behandlingsform dar man gor forandringar i din hemmamiljo for att forbattra
rehabiliteringen av din armfunktion efter stroke. Efter utskrivningen ar det viktigt att
fortsatta att vara aktiv i vardagen for att fa en battre funktion, nagot som kommer att
uppnas i ditt eget hem.

Forskningshuvudman for projektet ar Vastra Gotalandsregionen. Med forskningshuvudman
menas den organisation som ar ansvarig for projektet. Forskningen ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten, diarienummer for prévningen hos Etikprovningsmyndigheten ar
ange diarienummer

Hur gar projektet till?

Projektet sker efter utskrivning fran sjukhuset i ditt eget hem och kommer inte att stora
annan uppféljning eller behandling. Behandlingen pagar under en period av sex veckor.
Projektpersonal kommer att folja dig och foresla forandringar och justeringar i hemmiljon
som kan stimulera mer anvandning av den arm som ar forsvagad efter stroken. Detta kan till
exempel innebara forandringar i placeringen av verktyg du anvander i din vardag, och/eller
inférande av nya hjalpmedel som bidrar till mer anvandning av armen.

Undersokningar kommer att genomfoéras fore start och i slutet. Fére behandlingen kommer
vi att undersoka hur din vardagliga funktion i armarna ar, samt fraga dig vad du gillar att gora
i olika rum i hemmet, och vilka mal du har fér rehabiliteringen. Du kommer att bli ombedd
att fylla i ett formular som kartlagger din hemmiljo, och du kommer att bli ombedd att fylla i
ett frageformular relaterat till psykisk halsa, samt genomga en kort undersokning av
kognitiva funktioner. Vi kommer sedan att foresla forandringar i hemmet som kan bidra till
traning av funktion.

Vi kommer att be dig bara rorelsesensorer pa din arm i cirka tva timmar under dagen for att
undersoka hur du ror dig. Sensorerna dr sma, latta enheter utformade for att vara bekvama

och fasta pa kroppen med remmar. Syftet med sensorerna ar att registrera dina rorelser och
ge information till vardpersonal. Denna information anvands for att méata hur ofta och hur
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snabbt dina rorelser sker, samt om en eller bada armarna anvands. Du kommer ocksa att fa
laromedel med idéer for hur forandringar i hemmiljon kan stimulera aktivitet och rutiner for
hur man satter pa sensorerna.

Under den 6 veckor langa projektperioden kommer vi att besdka dig hemma upp till tva
ganger i veckan, utover att ringa for att héra hur du mar, samt féresla nya anpassningar av
hemmiljon. Vi kommer att dokumentera alla fordndringar och ta bilder pa nagra av
forandringarna. | slutet av studieperioden kommer vi att underséka hur du har upplevt
matningarna genom bade ett frageformular och en intervju, och undersoka din armfunktion
igen. Undersokningarna i borjan och efter studieperiodens slut kommer att ta cirka 1-2
timmar.

Efter avslutad behandling kommer vi att intervjua dig om dina erfarenheter av att delta i
projektet, bara sensorerna och utféra aktiviteter med forandringarna i ditt hem. Denna
intervju spelas in. | detta projekt kommer vi att be dig foresla en familjemedlem, om du bor
med en partner, som kommer att bli ombedd att svara pa ett frageformular efter avslutad
behandling. Ungefar tre manader efter avslutad behandling kommer du att kontaktas for ett
kort samtal om dina erfarenheter av att delta i projektet.

Mojliga foljder och risker med att delta i projektet

Det finns inga uppenbara risker med att deltaga i studien. Om nagot under testningen inte
kénns bra kan du alltid avbryta. Du har alltid mdjlighet att avsta delar av testningen utan
forklaring. Om ett rehab behov eller annat medicinskt behov uppticks i samband med
beddmningarna kommer du att erbjudas hjélp med att komma i kontakt med instans som kan
hjilpa dig.

Vad hander med dina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig. Denna information
kommer fran patientjournaler, kliniska undersokningar och tester, frageformular och
intervjuer som vi gor med dig. Fran patientjournalerna kommer vi att samla in typ,
lokalisering och svarighetsgrad av stroke, utéver information om andra sjukdomar. Vi samlar
inte in information fran andra kéllor. All insamlad data anonymiseras med ett individuellt
kodnummer och kan inte kopplas till dig av obehériga. Kodnyckeln ar endast tillganglig for
forskare som deltar i studien och férvaras inlast separat fran testresultat. Varden matasin i
dator markta med kodnummer. All data sparas minst 10 ar och bearbetning gors av
projektgruppen utan att resultaten kan harledas till en enskild person. Resultat fran studien
kommer att presenteras i form av vetenskapliga artiklar, avhandling och féredrag pa
konferenser

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.
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Ansvarig for dina personuppgifter ar Lena Rafsten. Enligt EU:s dataskyddsforordning har du
ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i projektet, och vid behov
fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra 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 nar uppgifterna ar nédvandiga for den
aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta Lena Rafsten, Vita
straket 12, 41345 Goteborg, 031-3423267. Dataskyddsombud nas pa telefon: 031-3422715,
sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion. Om du ar missn6jd med hur dina
personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten,
som ar tillsynsmyndighet.

Hur far du information om resultatet av projektet?

Resultaten kommer att publiceras i artikelformat i en vetenskaplig tidskrift, och dven
presenteras pa vetenskapliga konferenser eller andra moten t.ex. ordnade genom
patientforeningar. Du kan alltid ta del av egna matvarden genom att kontakta
forskningsansvarig.

Forsakring och ersattning

Som deltagande patient omfattas du av sedvanlig patientforsikring vid testerna

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nar som helst valja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga for projektet

Ansvarig for projektet dr Lena Rafsten, Med Dr, Overfysioterapeut, Forskargruppen
Rehabiliteringsmedicin, Vita straket 12, 41345 Goteborg, 031-3423267, lena.rafsten@gu.se



mailto:lena.rafsten@gu.se

