Forskningspersonsinformation vardnadshavare — ”Utveckling av internetférmedlad kognitiv
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Utveckling av internetformedlad kognitiv beteendeterapi (IKBT) for barn och
ungdomar med astma och oro - forstudie

Information till vardnadshavare

Vi vill fraga dig om ni vill delta i ett forskningsprojekt. | det har dokumentet far du information om
projektet och om vad det innebar att delta. Projektet heter ”“Utveckling av internetformedlad kognitiv
beteendeterapi for barn och ungdomar med astma och oro — forstudie”.

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

Det har ar ett forskningsprojekt dar vi utvecklar en internetbehandling for barn och ungdomar som
har astma som oroar eller hindrar mycket i vardagen. Behandlingen har tidigare prévats pa vuxna,
och nu vill anpassa den till barn och ungdomar mellan 8-17 ar och deras foréldrar. | den hér
delstudien undersoker vi darfor i detalj hur barn och ungdomar och féraldrar upplever att astman
paverkar i vardagen. Det gor vi framst genom intervjuer med barnet/ungdomen och en férélder. Ni
kommer ocksa att besvara fragor over internet. Ni tillfrdgas da om ert barn har astma som orsakar
oro, stress eller frustration.

Forskningshuvudman for projektet ar Karolinska Institutet. Med forskningshuvudman menas den
organisation som ar ansvarig for studien.

Hur gar projektet till?

Du laser igenom hela den har informationen och bestammer sedan om du vill att du och ditt barn ska
delta eller inte. Darefter fyller du i samtycket. Samtycke ska undertecknas av bada vardnadshavarna.
Om du ar ensam vardnadshavare intygar du detta pa samtyckesblanketten.

| studien ingar 1 besok da du och ditt barn intervjuas av psykolog. Besoken &r i vara lokaler pa Norra
Stationsgatan 69 i Stockholm och tar ungefar 1,5 timme per intervju. Besoket kan ersattas av
videosamtal.

Under intervjun med psykologen kommer du och ditt barn att fa beratta om hur ni upplever att
astman paverkar er familj, bade tillsammans och var och en for sig. Ni kan nar som helst avbryta
intervjun. Foraldrar kommer att intervjuas enskilt. Om du eller ditt barn vill sitta med nar barnet
intervjuas ar det okej. Det kommer finnas mojlighet att ta paus under intervjun. Om ni valjer att delta
i studien eller inte paverkar inte annan vard som ni far.

Ditt barn kommer efter besdket att bjudas in till att besvara olika formular 6ver internet om sin
astma. Barnet far mojlighet att kommentera i skrift hur det var att besvara fragorna i formularen. Vi
ar intresserade av att veta mer om hur det var for ditt barn att besvara fragorna, om det var nagot
som var svart att forsta och om fragorna kdndes relevanta. Alla fragor besvaras digitalt hemifran nar
det passar ditt barn.

Senare kommer bade du och ditt barn tillfragas om ni vill Idsa nagra kortare exempel pa
arbetsmaterial i en internet-férmedlad kognitiv beteendeterapi vi tagit fram, baserat pa de intervjuer
vi tidigare genomfort. Ni kommer da tillfragas om vad ni tycker om delar av materialet. Bade
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arbetsmaterial och fragor ar pa internet. Aven vid detta tillfille kan ni besvara allt hemifran vid ett
tillfalle da det passar er.

Mojliga foljder och risker med att delta i studien

Det finns inga kdnda risker med att delta i en intervjustudie. Men det kan upplevas som jobbigt att
besvara alla fragor. Du och ditt barn kan ndr som helst avbryta deltagandet som ar helt frivilligt. Om
det framkommer information som tyder pa att ditt barn behéver hjalp i varden kommer vi att
hanvisa er dit.

Vad hdnder med vara uppgifter?

De svar ni lamnar 6ver internet kommer att sparas i en databas pa Karolinska Institutet. De kommer
att vara kodade (pseudonymiserade) vilket gor att de inte kan kopplas till dig eller ditt barn.
Intervjuerna kommer att spelas in pa ljudfil, som sparas pa separat minne och férvaras inlast. En
kodnyckel som kopplar ihop dig och ditt barn med era svar kommer att forvaras inlast i ett skap.
Kodnyckeln behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.

Andamaélet for behandlingen av personuppgifterna ar forskning och den réttsliga grunden for
behandling ar att den ar nédvandig for att utfora en uppgift av allmant intresse.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Karolinska Institutet. Enligt EU:s dataskyddsférordning har du
ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i studien, 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 galler dock inte nar uppgifterna ar noédvandiga for den aktuella forskningen.

Om du vill ta del av uppgifterna ska ni kontakta Marianne Bonnert, e-post: marianne.bonnert@ki.se,
telefon: 073-7482864. Dataskyddsombud Mats Gustavsson nas pa tel: 08-524 864 73 eller e-post:
dataskyddsombud@ki.se. Om ni ar missndjda med hur ditt barns personuppgifter behandlas har ni
ratt att ge in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten, som ar tillsynsmyndighet.

15 ar efter att projektet avslutats kommer kodnyckeln att forstoras, darefter ar det inte langre
moijligt att [amna ut nagot registerutdrag.

Hur far jag information om resultatet av projektet?

Resultaten kommer att presenteras i vetenskapliga tidskrifter.

Férsakring och ersattning

Vanlig patientskadeersattning galler for studiedeltagarna i denna studie. Behandlingen ar
kostnadsfri. Den behandlande psykologen lyder under héalso- och sjukvardslagens tystnadsplikt.
For deltagande utgar ingen ersattning. Ert deltagande &r frivilligt och ni kan nar som helst valja
att avbryta. Om ni valjer att inte delta eller vill avbryta ert deltagande behdver ni inte uppge
varfor, och det kommer inte heller att paverka er framtida vard eller behandling. Om ni vill
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avbryta ert deltagande ska ni kontakta kontaktpersonen for studien.

Ansvarig for studien
Ansvarig och kontaktperson for forskningsprojektet ar leg psykolog och Med Dr Marianne
Bonnert, marianne.bonnert@ki.se, telefon: 073-7482864.




