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Förord
Egen erfarenhet ger djupare kunskap. Det har framkommit 
i de många samtal som den här boken bygger på. Intervjuer 
har gjorts med forskare som samarbetar med dem som berörs 
av forskningen, och med personer med funktionsnedsättning 
som deltagit i olika forskningsprojekt. Några intervjupersoner 
har båda erfarenheterna, de är forskare med egen 
funktionsnedsättning. 
De flesta lyfter fram att samverkan leder till att forskarens  
kunskap kompletteras, fördjupas och blir mer relevant. Och det 
finns fler områden där intervjupersonerna har gemensamma 
erfarenheter och ståndpunkter. Men de tycker också ganska 
olika ibland. Därför har vi valt att ta med många intervjuer, för 
att kunna presentera olika perspektiv. 
Vi vänder oss främst till två målgrupper:
• forskare/blivande forskare
• �medaktörer, det vill säga personer som deltar i forsknings­

projekt för att dela med sig av sina erfarenheter av att ha 
funktionsnedsättning. 

Projektet bakom boken
Boken ”Från forskningsobjekt till medaktör” utgör en del av 
Handikappförbundens projekt med samma namn. Begreppet 
”medaktör” myntades under det tre år långa arbetet, som 
startade i april 2008 och drevs med stöd från Allmänna 
Arvsfonden. 
Den förstudie som föregick projektet väckte ett antal frågor:
• �Staten satsar skattemedel på funktionshindersforskning, men 

kan forskarna verkligen ensamma avgöra var de största  
kunskapsbehoven finns? 

• �Tar forskning verkligen fram ny kunskap som kan tillämpas 
så att individens livssituation förbättras? 

• �Leder forskningen fram till nya kunskaper som förklarar hur 
förändringar i samhället påverkar levnadsvillkoren för  
personer med funktionsnedsättningar? 

Förstudien visade att det saknas samhällsinriktad forskning 
kring funktionshinder där personer som berörs får möjlighet 
att medverka. Den visade också att det är just den forskningen 
som handikapprörelsen efterlyser – forskning om förhållanden 
i samhället som skapar eller tar bort funktionshindrande 



4 5

mekanismer. Projektets övergripande syfte blev därför att 
stärka den forskningsinriktningen. Det är också i linje med 
de politiska intentionerna i både Bemötandeutredningen 
(SOU 1999:21) och den nationella handlingsplanen för 
handikappolitiken (Prop.1999/2000:79) vad gäller forskning  
om funktionshinder och funktionsnedsättning. 

Två böcker i samma ämne
I utformningen av den här boken har vi tagit hänsyn till 
innehållet i en annan bok, ”Handbok för Forskningspartners” 
2010, som togs fram i ett projekt med liknande inriktning.
De båda böckerna kompletterar varandra. Medan projektet 
”Brukarmedverkan i forskningen” satsat på en mer utpräglad 
handbok har vi valt att göra en inspirationsskrift. ”Från 
forskningsobjekt till medaktör” vill i första hand visa på 
möjligheter och mervärde: Hur kan forskare och medaktörer 
samarbeta? Vad ger det för mervärde till forskaren och 
forskningen? Vad får medaktören ut av samarbetet? Vad 
kan var och en bidra med? Men också: Finns det några risker 
med att forskare involverar dem som berörs av forskningen? 
Ambitionen har varit att presentera både fördelar och 
fallgropar.

April 2011 
FRÅN FORSKNINGSOBJEKT TILL MEDAKTÖR
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Varför samverka?

Varför ska personer med funktionsnedsättning delta i  
forskning?

Är det en fråga om ideologi?  
Eller kvalitet?

Ger samverkan möjlighet att finna nya forskningsfrågor?  
Andra svar?

Och finns det några risker med samarbete mellan forskaren  
och den som forskningen berör?

I följande intervjuer berättar forskare och medaktörer  
om sina erfarenheter. 
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”Funktionshindersforskning 
utan personer med funktionsned­
sättning är egentligen omöjlig.”
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Bränslet i forskningen är när man har fel, 
när man förbisett något man inte förstår

– Jag tror inte att personer med egen erfarenhet automatiskt 
blir bättre funktionshindersforskare, men jag tror definitivt 
inte att de blir sämre heller. 
Oskar Krantz är lektor i socialt arbete vid Malmö högskola. 
2009 disputerade han med en avhandling om sociala skäl 
till att använda hjälpmedel. Han har länge varit intresserad 
av vad som händer i spänningsfältet mellan människa och 
teknik. Intresset för själva området tror han kommer ur egna 
erfarenheter. Men mer än så har det inte styrt forskningen, 
menar han. Att just hjälpmedel blev den tekniska aspekten i 
hans studier var mest en tillfällighet.
– Man tänker ju inte på sig själv som rullstolsburen, utan 
det är de djupare erfarenheterna som styr. Mina tolv år som 
rullstolsanvändare har blivit en del av mig. Det är mer på det  
planet.
Det bästa är om det finns både människor med och utan 
erfarenhet av forskningsområdet i forskargruppen, tycker 
Oskar Krantz. Kunskapen hos personer från fältet, till exempel 
de med egen funktionsnedsättning eller deras föräldrar, gör 
att forskningen snabbare kan komma in på de riktigt relevanta 
frågorna.
– Man kan komma runt många blindskär från början. Och 
senare, i analysen, tror jag att ett större mått av förförståelse  
kan vara riktigt bra, säger han.
Samtidigt krävs det personer i forskargruppen som kan 
ifrågasätta givna sanningar, som inte har lika mycket egen 
kunskap och som kan ställa motfrågan: Varför är det så här?

Forskaren är också ett verktyg
I sin doktorsavhandling intervjuade Oskar Krantz kvinnor med 
dysmeli (arm- eller benmissbildning) om deras upplevelser 
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av att använda handprotes. Han utgick från grounded theory, 
som handlar om att forskaren försöker förstå hur det är för dem 
hon eller han intervjuar. Forskaren testar många tankar och 
hypoteser med dem som ingår i studien och har alltså mycket 
kontakt med personer med egen erfarenhet av det  
som studeras. 
Forskaren blir själv ett verktyg och att ha egen erfarenhet när 
man forskar på det här sättet är därför en fördel, menar Oskar 
Krantz, som inte tror på objektivitet i den typen av forskning 
han bedriver. Skulle de egna erfarenheterna leda till att han 
låste sig alltför mycket vid ett visst område vore de däremot 
styrande och begränsande.
– Faran med att fördjupa sig i något man personligen är 
väldigt berörd av är att det personliga kommer i vägen för den 
vetenskapliga tolkningen. Att vara väldigt arg på något är den  
sämsta utgångspunkten för en forskare, säger han.
– Det är bättre att ta tag i något man tycker är intressant.

God kunskap ger bättre forskning
Oskar Krantz tycker alltså inte att hans egna erfarenheter av att 
ha en funktionsnedsättning automatiskt ger forskningen högre 
kvalitet. Men god kunskap generellt – om den nu kommer av 
egen erfarenhet eller något annat – ger bättre forskning.
Två av artiklarna i hans avhandling bygger på enkäter till 
dem som skriver ut rullstolar, och intervjuer med dem som 
använder rullstolarna. Oskar Krantz tror att hans kunskap  om 
rullstolsförskrivning gjorde att han kunde förhålla sig mer 
kritisk till påståenden i enkätsvaren. Och att hans erfarenhet 
av att använda rullstol hjälpte honom att ställa mer relevanta 
frågor.
– Det kortar tiden från idé till forskning när man har ett hum 
om vilka frågor brukarna tycker är viktiga.
Under studien om kvinnorna och handproteserna insåg han hur 
dåliga proteserna är. Få fungerar och kvinnorna klarade sig bra 
utan dem, men använde dem av sociala skäl. Handproteserna 
hade uppfunnits av forskare som trodde att de gjorde en 
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god sak, berättar han. Men i själva verket fungerade alltså 
proteserna långt ifrån optimalt.
– Bränslet i forskningen är när man har fel, när man förbisett 
något.

Högskolekurs för blivande medaktörer
Hösten 2010 startade den första högskolekursen för personer 
som är intresserade av att bli medaktörer i forskningsprojekt 
och för dem som vill jobba tillsammans med medaktörer i 
sin egen forskning. Oskar Krantz är en av kursledarna. Att 
personer med funktionsnedsättning deltar i forskning på olika 
sätt, som till exempel informanter eller i referensgrupper, är 
inget nytt. Men med medaktörerna kan medverkan bli mer 
organiserad, menar han.
– Den forskning jag jobbar med, kvalitativa studier, har 
alltid varit beroende av gatekeepers, folk som släpper in 
en i föreningar. Men brukarmedverkan har varit ganska 
oorganiserad. Därmed har det inte funnits några direkta tankar 
om vad medverkan kan innebära och man har inte heller 
systematiskt tagit tillvara synpunkter från dem man forskar om. 
Oskar Krantz talar om ”små kluster” av människor eller 
grupper inom funktionshindersrörelsen som varit intresserade 
av forskning, men som inte haft så mycket kontakt med 
varandra.
– De som är intresserade av funktionshindersforskning är en 
liten skara. Det behövs en kritisk massa och det har varit svår 
att få till på ett smalt område som detta. Därför har det också 
blivit fläckvis spritt, säger han.

Överdriven respekt är inte produktivt
Det är lättare att ha kontakt med forskare när man får 
mer kunskap om vad forskning är, påpekar Oskar Krantz. 
Studenterna i den nya högskolekursen kommer därför att lära 
sig om grunderna i forskning: Vad en forskningsfråga är, hur 
forskning finansieras och vad publicering av vetenskapliga 
resultat innebär.
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– Det bästa sättet att få någon att känna sig utanför är att 
använda ett språk de inte förstår. Den möjligheten vill vi ta bort 
för forskarsamhället, säger Oskar Krantz.
På sikt hoppas han på fler forskare med funktionsnedsättning. 
Oskar Krantz upplever en överdriven respekt för forskare inom 
delar av funktionshindersrörelsen. Han tror också att det är en 
klassfråga.
– Den överdrivna respekten är inte produktiv, den leder inte till 
bättre forskning.

Egen erfarenhet nödvändig för forskningsområdet
Funktionshindersforskning utan personer med 
funktionsnedsättningar är egentligen inte möjlig, menar 
Oskar Krantz och återkommer till en av de största fördelarna 
med brukarmedverkan: Möjligheten att redan tidigt i 
forskningsprojektet få klart för sig vad som är relevant. 
– Så att man slipper en massa dumma frågor. Frågor som 
utifrån forskningen kan vara relevanta, men från brukarnas syn 
irrelevanta. Till exempel enskilda enkätfrågor som rör saker 
som aldrig varit ett problem och aldrig kommer att bli det. Som 
inte alls är en faktor.
Det ger tidsvinster, men också respekt från dem som ska svara 
på frågorna, menar Oskar Krantz. Vet de att personer med egen 
funktionsnedsättning har varit med och tagit fram frågorna 
kanske de också blir mer intresserade av att svara.
– Och på längre sikt: Vilka faktorer ska man lyfta i 
datainsamlingen? Hur kan man göra det? Hur brukar folk prata 
om den här processen eller området? Jag tror att det leder till 
en fördjupad förståelse i kvalitativa studier – och till ett annat 
resultat.
Men steget från att forska om till att forska tillsammans med 
är ganska långt, säger Oskar Krantz. Där vill Malmös nya 
högskolekurs bygga broar. Och brobyggare är ett bättre och 
mer positivt ord än medaktör, anser han. 
– En aktör agerar utifrån ett manus som någon annan skrivit. 
Ordet medaktör ger en bild av att personen är med på nåder.
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– Ord signalerar så mycket, om någon gör samma tolkning av 
ordet ”medaktör” som jag så är det hemskt, då har man byggt 
upp stängsel. Det är svårt att hitta en term som fungerar bättre. 
Brobyggare är det närmsta jag kommit, man är med och bygger 
broar mellan forskarsamhället och funktionshinderssamhället.

Vad kan man åstadkomma genom att bli en del av  
forskningen?
– För individen är det en resa att gå in i akademin. Man går 
ifrån att acceptera att världen ser ut som den gör till att börja 
ifrågasätta. Jag tror att all högre utbildning är bra, det utvecklar 
människan. Man kan bara få nya kunskaper, inte bli av med 
kunskap, säger Oskar Krantz.

Om man vill påverka livssituationen för människor med 
funktionsnedsättning, så finns det väl andra sätt än att  
engagera sig i forskning?
– Utan forskning vet inte politikerna vad de ska göra. Utan ny 
kunskap vet man inte hur man ska lösa problem.
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”Emellanåt får vi forskare 
berättigad kritik från dem vi 
forskar om. För att vi delvis ställer 
fel frågor, drar fel slutsatser 
och för att vi inte har tillräcklig 
kunskap.”
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Inifrånperspektiv ger mer aktuell  
forskning och andra slutsatser

– Som forskare behöver jag erfarenheter från personer med 
funktionsnedsättning för att bättre förstå det jag ser, hör och 
kommer i kontakt med. Jag tror att det leder till bättre  
resultat.
Magnus Tideman är professor i handikappvetenskap vid 
Högskolan i Halmstad och forskar bland annat om livsvillkor 
för personer med utvecklingsstörning. Under de senaste 
tio åren har han blivit allt mer intresserad av att involvera 
personer som berörs av hans forskning, mer än som 
intervjupersoner. Dessa personer kan vara med när syftet med 
ett forskningsprojekt bestäms, alltså när själva forskningsfrågan 
formuleras. De kan också vara med under arbetets gång. Eller 
när frågor i enkäter ska formuleras och när preliminära resultat 
av undersökningar är färdiga. De kan också vara med och 
sprida resultaten.
Men att dra slutsatser av enkätsvar, intervjuer och annat 
insamlat material, det är forskarens roll, anser Magnus 
Tideman. Däremot testar han ofta sina resultat på de personer 
han intervjuat för att få idéer och synpunkter innan han skriver 
den slutliga analysen.

Får du många nya infallsvinklar?
– Jag får bekräftelse på 70-80 procent av det jag själv sett. 
Det är min erfarenhet hittills. Jag får också kompletterande 
infallsvinklar om varför något är som det är, säger han.
Magnus Tideman tycker att personer med egen erfarenhet av 
funktionsnedsättning ska vara med och ge sina synpunkter på 
vad forskarna ska forska på, i högre utsträckning än idag. Då 
blir forskningen mer aktuell och utgår i större utsträckning från 
vad människor upplever för svårigheter i sin vardag.
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– Emellanåt får vi forskare berättigad kritik från dem vi forskar 
om. För att vi delvis ställer fel frågor, drar fel slutsatser och för 
att vi inte har tillräcklig kunskap.
I bästa fall leder det till att han som forskare inte missar 
frågeställningar i undersökningen och förklaringar i analysen.
– Som forskare kan man bli förtjust och tagen om man 
tycker sig se mönster, om man till exempel kan kategorisera 
upplevelser. Men när man återför den kategoriseringen till 
personer med egen funktionsnedsättning blir man ofta påmind 
om att saker är mer sammansatta och komplicerade än vad man 
gör det till i forskningen. Det är viktigt att bli påmind om det.

Min ambition är att forskningen ska betyda något
Delaktighet kan med andra ord göra att forskaren kommer 
längre i sina resultat. Men Magnus Tideman vill också att de 
som är med i hans projekt ska påverkas själva.
– När det fungerar som bäst får personer med 
funktionsnedsättning en starkare position av att vara delaktiga  
i ett forskningsprojekt, säger han. 
Personen blir ett subjekt, istället för ett objekt som någon annan 
forskar på. Hon eller han får på så sätt möjlighet att betrakta sin 
egen situation på nya sätt – positivt både för enskilda personer 
och gruppen de tillhör.
Att frågor lyfts upp kan bidra till frigörelse för människor som 
på något sätt är marginaliserade, menar han.
– Jag har ambitionen att min forskning ska betyda något för 
enskilda människor och för samhällsutvecklingen. Möjligheten 
till det blir större om man involverar människor, säger Magnus 
Tideman.
Och han tror att det går att involvera alla människor i 
forskningen, oavsett förmåga och förutsättningar, utbildning 
och intressen.
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Målgruppen kan diskutera analys och resultat
Tillsammans med kollegor i Halmstad planerar Magnus  
Tideman flera forskningsprojekt om unga människor med 
intellektuella funktionsnedsättningar. Forskarna vill börja med 
en levnadsnivåundersökning, se hur dessa unga vuxna lever i 
jämförelse med andra i samma ålder. 
– Resultaten skulle vi kunna diskutera tillsammans och 
undersöka hur vi kan gå vidare: Hur kan vi få en bild av 
livssituationen och en ökad förståelse för hur det blivit så här? 
Och vad kan man göra åt det? säger Magnus Tideman.
Forskare och de som berörs av forskningen kan sedan fortsätta 
det gemensamma arbetet med att göra mindre studier kring 
speciella frågor. Gruppen kan diskutera resultat och analys, 
tänker han sig. Likaså kan man gemensamt rapportera 
resultaten.

Ingen problemfri metod
Deltagarbaserad forskning är långt ifrån problemfri, menar 
Magnus Tideman. Det finns en rad frågor som forskaren 
måste fundera på för att det ska bli bra. Vem medaktörerna 
representerar, är en sådan fråga.
– Om jag gör en studie om utvecklingsstörning och väljer 
personer från en viss organisation, representerar de då 
organisationen mer än sig själva? Och hur ser deras situation 
ut i förhållande till personer med funktionsnedsättning i stort? 
Funktionshindersrörelsen har ju numera låg anslutningsgrad, 
säger han.
Där handlar det om forskarens urval, påpekar han, att 
kanske ha med både personer som är medlemmar i FUB och 
personer som inte är med i förbundet. Det kan skapa bättre 
representativitet. De som är aktiva i ett förbund är ofta de som 
identifierar sig som funktionsnedsatta och som har resurser och 
möjligheter mer än andra, menar Magnus Tideman. 
– Det måste man vara medveten om, så man som forskare inte 
säger att det här är den ”vanlige” representanten för personer 
med funktionsnedsättningar, menar han.
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Planera för tillräckligt med tid
Delaktighet tar tid och kostar pengar. Det Magnus Tideman 
gör utan brukarmedverkan på två år, tar kanske tre år med 
brukarmedverkan. Och där är de som finansierar forskningen i 
Sverige inte med på tåget än, anser han.
– Om man skulle få pengar till några ordentliga deltagar­
baserade forskningsprojekt och de blir bra – så att andra kan se 
att det tillför något som vi inte får annars – då kan det skapa en 
trend. Men vi är inte där än.
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”Det var ingen personal med när 
vi satt vid datorn och svarade på 
frågor om boendet. Det kändes bra 
att det var anonymt.”
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Bilder gjorde att frågorna blev lättare  
att förstå

När gruppbostaden där Jimmy Hjalmarsson bodde skulle  
utvärderas, var han med när frågorna togs fram och hjälpte 
forskaren att utforma bildstödet till enkäterna. 
Jimmy Hjalmarsson och forskaren Pia Käcker träffades 
första gången hemma hos Jimmy när Pia skulle börja med 
utvärderingen. 
– Det var kul att höra vad forskarna ville och att kolla på 
frågorna, minns han.
Jimmy Hjalmarsson jobbar inom daglig verksamhet och det 
slumpade sig så att han och Pia Käcker efter en tid kom att 
arbeta i samma lokaler. Pia tog Jimmys hjälp för att göra 
ett häfte med pictogrambilder till enkätfrågorna. De som 
skulle svara på frågorna fick bilderna i förväg för att träna på 
begreppen och deras betydelse.
– Jag hjälpte Pia att göra häftena. Jag tipsade henne om hur 
vi skulle lägga upp dem, om det skulle stå text eller inte vid 
bilderna, säger Jimmy Hjalmarsson.
Han och hans grannar träffade Pia och hennes kollegor flera 
gånger för att prata om vilka frågor som borde finnas med i  
en enkät om hur de trivdes på gruppboendet. Varje gång fick 
de berätta vad de tyckte om frågorna som forskarna formulerat, 
och hur det var att använda programmet som frågorna lagts  
in i.
Med tiden blev det nya frågor, och utseendet i programmet 
ändrades så att det blev lättare att svara på frågorna.
Det var bra att få svara på frågorna i fred, tycker Jimmy:
– Det var ingen personal med när vi satt vid datorn och svarade 
på frågorna. Alla fick ett lösenord var. Jag gjorde enkäten på 
jobbet, så att jag kunde be Pia om hjälp om det var något jag 
inte förstod.
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Resultatet ledde till lugnare boende
Det var rörigt hemma innan utvärderingen gjordes, berättar 
Jimmy Hjalmarsson. Det var också skälet till att utvärderingen 
skulle göras. På två år hade de haft fyra chefer. I huset låg fyra 
gruppbostäder, en på varje våning. All personal jobbade hos 
alla boende. Jimmy Hjalmarsson visste aldrig vem som skulle 
komma. 
– Det har blivit lite bättre. Nu är det tre som turas om att jobba.
Nu får han också vara med och bestämma mer. Han vet när det 
är boendemöten, och att det ska fattas beslut om olika saker. 
– Vi får säga till om det är något vi vill ändra på, eller om det är 
någon aktivitet vi vill göra. Så var det aldrig förut, säger han.
Utvärderingen ledde också till att några personer valde att 
flytta från gruppbostaden. Man blir medveten om vad som är 
bra och vad som är dåligt
Det kändes bra att vara med i enkäten, tycker Jimmy  
Hjalmarsson. Det hade han inte trott när undersökningen först 
presenterades. Till en början var han och grannarna lite rädda. 
Men när de hade lärt känna forskarna var det många som ville 
svara på enkäten. 
Jimmy Hjalmarsson har svarat på sammanlagt tre enkäter, två 
om boendet och en om daglig verksamhet. Den andra gången 
var det lättare, berättar han.
– Då kände vi forskarna, och personalen var inte lika negativ.
Att svara på frågor om hur det är hemma eller på jobbet kan 
göra att man blir mer medveten om både det som är bra och 
dåligt, tycker Jimmy Hjalmarsson. Ibland kan det vara jobbigt.

Var du orolig för hur personalen skulle reagera när de fick 
reda på resultatet?
– Nej, det kändes bra för att det var anonymt. Pia lade ihop 
resultaten och då visste personalen inte vem som hade svarat 
vad, säger han.
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”Kunskapen fördjupas när de som 
har egen erfarenhet inte bara är 
med som objekt utan kan bidra 
med hur forskningen utformas  
och vilka frågor som ställs.”
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Forskaren och medaktören har ofta olika 
målsättning med forskningen

– Medaktörerna har som syfte och målsättning att något ska 
bli bättre. Forskarens syfte är att få fram ny kunskap. Man har 
olika syften helt enkelt.
Kerstin Möller är lektor vid Hälsoakademin, Örebro universitet, 
och forsknings- och utvecklingsledare i Södermanlands län. 
Hennes forskning handlar bland annat om personer med 
dövblindhet. 
För att samarbetet mellan forskare och medaktör ska fungera 
måste de ha en gemensam uppfattning om vad forskning är, 
menar Kerstin Möller. Det kan låta enkelt, men så är det långt 
ifrån alltid. Det blev tydligt när hon kontaktades av förbundet 
Sällsynta diagnoser för flera år sedan. Förbundet var då ganska 
nytt, en sammanslagning av flera mindre organisationer. 
Ledningen ville ta reda på vilka medlemmar de hade och hur 
deras livssituation såg ut. Syftet var att få veta vilka frågor det 
nya förbundet borde driva. Men medan förbundet ville veta hur 
det kunde bli bättre för medlemmarna var Kerstin som forskare 
mer intresserad av att veta hur det är att leva med en sällsynt 
diagnos.
– Det är två väldigt olika utgångspunkter. När det blev klart 
försökte jag förklara att vi vill olika saker, ni behöver egentligen 
inte en forskare. Jag sade att vi kan säga adjö eller så hjälper jag 
er, men då får ni anställa mig. Då jobbar jag utifrån vad som är 
viktigt för förbundet, berättar hon.
Och så blev det. Kerstin Möller anställdes och även om hon 
inte bedrev renodlad forskning hade hon och förbundet nytta 
av hennes forskarkunskaper. Det var förbundet som bestämde 
vilka frågor som skulle ställas. Men medlemsundersökningen 
höll så pass hög kvalitet att en del av materialet som samlats in 
senare gick att använda i ett forskningsprojekt.
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Positiv aspekt av funktionsnedsättningen
– Det var inte självklart för mig att ta uppdraget. Men det som 
kom fram i undersökningen blev väldigt spännande, säger hon.
En fråga ville Kerstin Möller själv ha med i undersökningen 
– hon ville veta vad som var bra med att ha en sällsynt 
diagnos, om det fanns något positivt. Det visade sig att en 
del medlemmar med lindriga funktionsnedsättningar inte 
upplevde något positivt alls, medan de med en gravare diagnos 
kunde svara tvärtom. 
När Kerstin Möller senare fortsatte med sin egen forskning 
om dövblindhet tog hon med sig frågorna om vad som kunde 
upplevas som positivt med funktionsnedsättningen.
– Jag hade annars inte kunnat tro att det fanns något positivt 
med dövblindhet.

Det kan vara svårt att generalisera sina erfarenheter 
Kerstin Möller ville ställa frågorna direkt till de personer som 
studien skulle handla om, inte till den personal som fanns  
runt dem.
– Jag trodde att intervjupersonerna hade kunskap som jag 
behövde för att kunna ställa bättre frågor. Jag behövde hjälp 
av dem, men fick det på annat sätt än vad jag tänkt mig. Jag 
trodde att de kunde tala om för mig hur det var att leva med 
dövblindhet, säger hon.
Det visade sig att de personer hon träffade inte alltid kunde 
sätta ord på sina erfarenheter. En del av dem kunde inte 
generalisera och beskriva vad de varit med om med abstrakta 
ord. De berättade om situationer som liknade varandra, om och 
om igen. 
Intervjupersonerna gav ofta exempel på saker som de slutat 
göra. Gymnasister som slutat gå till skolgymnastiken när det 
var match, för de fick bara sitta på bänken. En kvinna som 
inte längre följde med kompisarna på krogen, för att det var 
för mörkt. En man som slutat dela ut tidningar, för att han fått 
solen i ögonen och cyklat i diket en gång.
– Jag kallade det för att de drog sig tillbaka. Andra sade att 
de fick skylla sig själva eller att det var klart att de inte kunde 
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cykla, de såg ju dåligt. Skulden lades på personerna själva men 
jag kunde se att det fanns ett mönster i alla berättelser, som 
hade med dövblindheten att göra och som gjorde dem osäkra.

Personalen provocerades av slutsatserna
Kerstin Möller drog slutsatsen att personer med dövblindhet 
behövde ett annat stöd i vardagen än vad de fick. Och i sina 
fortsatta studier ställde hon frågor om huruvida personerna var 
med på olika aktiviteter eller om de stannade hemma.
– En sådan fråga hade jag inte kommit på utan kontakt med 
medaktörerna. 
I sina studier har hon visat att personer med dövblindhet har en 
skyddslöshet. Den som ser men inte hör, eller tvärtom, kan på 
olika sätt kompensera för det. Men den som varken ser eller hör 
har till exempel svårare att upptäcka faror på egen hand. 

Har den vetskapen varit önskvärd eller har dina resultat  
provocerat?
– Ja, det är tydligt att personal runt intervjupersonerna har 
blivit provocerad – men inte intervjupersonerna själva. 
Personalen tyckte att det här var överdrivet. Jag hade skrivit att 
de jobbade felaktigt, inte för brukarnas bästa. Då blev en del av 
dem ännu surare.

Forskaren ska göra forskningen begriplig
Kerstin Möller tycker att medaktörer kan vara med i 
forskningens alla stadier, men en del steg lämpar sig bättre  
än andra. 
– Medaktörerna kan vara med och utarbeta problem som ska 
belysas och frågor som ska ställas. Jag gick hela tiden tillbaka 
till medaktörerna när jag hade gjort intervjuer och kollade om 
jag uppfattat rätt, säger hon. 
Hantverket i forskningen är forskarens uppgift. Det är inte 
rimligt att medaktören ska göra det, menar Kerstin Möller.
– Då missar man också medaktörsperspektivet, att ha egen 
erfarenhet.
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Det handlar alltid om personliga erfarenheter
Kerstin Möller har jobbat med medaktörer med dövblindhet 
och sällsynta diagnoser och arbetar nu i ett projekt om barn och 
ungdomar med grava funktionsnedsättningar. Flera av dem har 
inte något eget språk. Här är medaktörerna personer som finns 
i nätverken kring barnen och ungdomarna, som tolkar deras 
reaktioner. Hon tycker det är viktigt med medaktörer i alla 
forskningsprojekt som handlar om människors vardagliga liv.
– Allt som handlar om personer med funktionsnedsättningar 
handlar om erfarenheter. Kunskapen fördjupas när dessa 
personer inte bara är med som objekt, som föremål för 
forskningen. När de är med i forskningen bidrar de till hur 
forskningen utformas och vilka frågor som ställs.
Men det kan vara svårt, tillägger hon. Handlar forskningen 
om övergripande samhällsfrågor, som hur lagstiftningen 
förändrats, så krävs det att medaktören vet vad en lag är.
För att ha en bra dialog med medaktörerna måste forskaren ha 
god kunskap om personernas funktionsnedsättningar, särskilt 
om de har grava eller kognitiva nedsättningar, anser Kerstin 
Möller. Forskaren måste göra forskningen begriplig.
– Men medaktören behöver inte ens kunna prata, säger hon och 
tillägger att hon menar både prata genom tal och exempelvis 
teckenspråk.
Om man vill att medaktören ska kunna delta i alla steg i 
forskningsprocessen är risken att det blir allt eller inget, säger 
Kerstin Möller. 
– Måste man vara smart och högutbildad? Jag tror att man 
kan vara medaktör om man har en svår hjärnskada eller 
utvecklingsstörning. Men mötet mellan medaktören och 
forskaren blir på ett annat sätt än om medaktören har till 
exempel forskarutbildning. 
– Forskaren måste också ställa sig frågan vad hon eller han kan 
lära sig av en medaktör som inte kan uttrycka sig själv. Det är 
en stor utmaning att möjliggöra delaktighet som medaktör för 
personer som uttrycker sig på annat sätt än genom språk.
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Naiva förväntningar på resultatet
Kerstin Möller anser att funktionshindersrörelsen har något 
naiva förväntningar på vad medaktörer ska kunna uträtta. Det 
beror på att förbunden inte vet vad forskning är och hur den 
går till. 
– Forskning är något annat än intressekamp. Från 
funktionshindersförbunden kan man bli besviken på att det 
inte blir som man vill när man lagt ner mycket jobb på att vara 
medaktör.
Kerstin Möller berättar om studier som lett till att personer 
med dövblindhet i Örebro inte behövde samåka med andra 
färdtjänstresenärer. Det innebar en förbättring för dem. Men så 
förändrades det ekonomiska läget och kommunen skar ned på 
utgifterna. Samåkningen infördes igen.
– Då kan man som medaktör känna sig besviken, och tycka det 
var bortkastad tid att vara med i forskningsprojektet. Särskilt 
om forskaren från början inte förklarat syftet med forskning – 
att ta fram ny kunskap.
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”För mig är alla normala på sitt 
eget sätt. Det är jätteviktigt att 
forskningen visar att det finns 
en kultur där man som aspergare 
kan fungera utan att behöva  
anpasssa sig hela tiden.”
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Forskningen kommer att utmana  
fördomar och visa hur vi tänker 

– Hade forskaren förstått rätt eller hade hon misstolkat något? 
Vi med Aspergers syndrom kommunicerar på ett sätt som 
ibland kan vara svårt att tolka. Om det stod något fel i  
anteckningarna, så kunde vi rätta till det. 
Under det år som Anders Moberg läste till informatör för  
personer med Aspergers syndrom, följdes hans klass av 
forskaren Hanna Bertilsdotter Rosqvist. De träffades en gång 
i veckan för att prata om hur man bygger sin identitet och sin 
grupptillhörighet i förhållande till diagnosen. 
De första gångerna var det ganska tyst i klassrummet, minns 
han. Många tyckte att det var svårt att resonera helt fritt. Så 
forskaren bytte spår och bestämde vilka frågor de skulle prata 
om – som Asperger och humor eller Asperger och motorik. 
– När vi fick frågorna innan så hade vi mer att säga, säger 
Anders Moberg.

Kunde kontrollera att forskaren uppfattat rätt
Efter varje möte fick klassen läsa forskarens anteckningar för 
att kolla att hon uppfattat samtalen rätt. Det blev ett slags 
kvalitetskontroll, anser Anders Moberg.
– Jag kände att vi hade kontroll över det som skrevs. Jag tror att 
det är svårt att kunna påverka mer än vad vi gjorde, säger han.
Det allra mesta hade Hanna Bertilsdotter Rosqvist uppfattat 
rätt. Anders Moberg och klasskamraterna hade inte speciellt 
många invändningar. Och om det var något hon var osäker på 
så brukade hon fråga.
Hanna satt också med på lektioner och raster för att observera 
hur klasskamraterna jobbade ihop och hur de kommunicerade 
med varandra. Det blev lätt samtal om identitet när hon var 
med och ibland var det lättare att prata runt fikabordet än i 
klassrummet. Hon gjorde också intervjuer med var och en.
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Vi har mycket gemensamt med andra minoriteter
Hanna Bertilsdotter Rosqvists forskning utgår bland annat från 
queerteori, som ursprungligen använts i forskning om normer 
för kön och sexuell identitet. Anders Morberg tycker att det 
finns många gemensamma beröringspunkter mellan personer 
med neuropsykiatriska funktionsnedsättningar och till exempel 
homo- och bisexuella personer.
– Vi har helt enkelt mycket gemensamt med andra minoriteter 
som strävar efter att passa in i samhället, men som inte alltid 
har så lätt för det eftersom vi avviker på olika sätt, säger han.

Alla är normala på sitt sätt
Forskningen kommer att visa hur personer med Aspergers 
syndrom fungerar tillsammans, säger Anders Moberg. Han tror 
att Hanna Bertilsdotter Rosqvists rapport kommer att utmana 
flera fördomar om personer med diagnosen.
– Den kommer att visa att vi visst pratar med varandra och har 
djupa samtal, och hur vi tänker kring normalitet, säger han.

Hur tänker du kring normalitet?
– För mig är alla normala på sitt eget sätt. Det är viktigt att hitta 
strategier för att leva i det stora samhället. Men det är också 
viktigt att fördjupa sig i aspergerkulturen, för det är den vi 
fungerar bäst i. Det blir en bekräftelse på hur man själv  
fungerar – och att man har rätt att göra det, säger han.
– Det är jätteviktigt att – som i den här forskningen – visa att 
det finns en kultur där man som aspergare kan fungera utan att 
behöva anpassa sig hela tiden.
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”Alla forskare har sin för­
förståelse, men man måste bygga 
sina resultat på god metodik.”
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Du definierar och ser på saker utifrån din 
egen erfarenhet

Peter Anderberg är lektor i tillämpad hälsoteknik vid  
Blekinge tekniska högskola och forsknings- och utvecklings­
ledare i Blekinges landsting. 2006 tog han initiativ till ett 
nätverk för Disability studies i Sverige. 
Han är egentligen ingenjör och hade inte alls tänkt sig att 
forska om något som hade koppling till de egna erfarenheterna 
av funktionsnedsättning. Men med lite hot och lite mutor 
fick Bodil Jönsson honom att påbörja doktorandstudier 
med den inriktningen. Bodil Jönsson är professor emerita 
i rehabiliteringsteknik och tidigare forskningsledare vid 
Certec i Lund, där forskningen tar avstamp i vad som händer 
när människa och teknik möts och syftar till att förbättra 
förutsättningarna för personer med funktionsnedsättningar. 
Bodil Jönsson tyckte att Peter Anderbergs funktionsnedsättning 
gav honom ytterligare en kompetens och att det vore synd om 
han inte tog tillvara den. Dessutom kunde hon erbjuda en bra 
doktorandlön, berättar han.

Kände inte igen mig i den forskning som fanns
Som doktorand i rehabiliteringsteknik i slutet av 1990-talet kom 
Peter Anderberg snart i kontakt med funktionshindersforskning 
i Sverige och utomlands. Men den var alltför inriktad på 
särlösningar, tyckte han.
– Jag hittade inte vad jag sökte och kände mig inte hemma i den 
forskningen. Jag tyckte att den var trist, säger han.
Dessutom hade Peter Anderberg inga kollegor med egna 
funktionsnedsättningar. Han reste på konferenser där hotell och 
möteslokaler var så otillgängliga att han undrade om  
arrangörerna ens tänkt tanken att någon av forskarna kunde ha 
en egen funktionsnedsättning.
Så kom han i kontakt med Disability studies. Det är forskning 
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som undersöker funktionshinder som socialt, kulturellt och 
politiskt fenomen – och som strukturellt problem – istället för 
att utgå från medicinska förutsättningar hos enskilda individer. 
Disability studies har ett medborgarrättsperspektiv och handlar 
i mångt och mycket om hur maktstrukturer – i samhället och 
i forskningen – påverkar personer med funktionsnedsättning. 
Peter Anderberg kom också i kontakt med independent 
living-rörelsen, som trycker på för att man ska göra operativa 
förändringar när diskriminerande strukturer har blottlagts.
– I Sverige tycker vi att vi är ett föregångsland, men 
personer med funktionsnedsättningar är inte delaktiga i de 
kunskapsbildande traditionerna, säger Peter Anderberg.
Visst finns det intressant funktionshindersforskning i landet 
och visst tas det initiativ, anser han. Till exempel är den 
brittiska förgrundsgestalten och professorn i Disability studies 
Colin Barnes sedan några år gästprofessor i Halmstad. Men 
den svenska funktionshindersforskningen bygger på andra 
traditioner och blir inte den typ av Disability studies Peter 
Anderberg tänkt sig.

Bildade nätverk för att påverka makthierarkierna
Peter Anderberg tog kontakt med andra forskare med 
egna funktionsnedsättningar och bildade ett nätverk 
för Disability studies i Sverige. Han ville bygga upp en 
forskning som handlade om makt och där människor med 
egna funktionsnedsättningar var delaktiga på alla plan i 
makthierarkin – helst ledd av en professor med egen erfarenhet 
av funktionsnedsättning. 
I nätverket har forskarna kommit att utbyta idéer, snarare än 
att aktivt arbeta för en svensk version av Disability studies. 
Det ökar synligheten och kan fånga upp personer som är 
intresserade av forskning. Numera finns det också fler forskare 
som har funktionshinder.
– Jag ser så många starka individer som är på gång. Den 
strukturella problematiken – att det ska finnas personer 
med egen funktionsnedsättning i forskningen – kanske är 
på väg att lösa sig. Men det skulle finnas någon struktur 
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och mekanism som bevakade att duktiga människor med 
funktionsnedsättningar kom in i forskningen, ett slags 
mentorskap eller en forskarskola, säger Peter Anderberg.
Han har forskarkollegor som ifrågasätter nätverket och idén 
om en forskarskola, för att det i sig är särlösningar. Och Peter 
Anderberg har delvis reviderat sina tankar. Han tror på utbytet 
i nätverket, men har blivit lite mer skeptisk till en forskarskola 
för personer med funktionsnedsättningar. Egen erfarenhet är 
inte så meriterande i den akademiska världen. Och positiv  
diskriminering har inte visat sig vara politiskt gångbart,  
konstaterar han.
– Det är viktigt att hålla på de akademiska kriterierna, så att 
människor med funktionsnedsättningar inte får vara med för 
att det skulle vara synd om oss.
Men han är fortfarande övertygad om att strukturerna måste 
byggas uppifrån – om personer med funktionsnedsättning 
fördelade forskningsmedel, anställde forskare och formulerade 
forskningsfrågor skulle det hända mycket på sikt.
– Om jag skulle bli professor tror jag inte att alla mina 
doktorander skulle ha funktionsnedsättning, men jag skulle se 
funktionsnedsättning som en kompetens, säger han.

Svagt intresse för Disability studies
Det finns ännu inte något brett intresse för Disability 
studies i Sverige, menar Peter Anderberg. Den nationella 
forskningsplanen uppmuntrar forskning om strukturer, men för 
att det ska bli möjligt i praktiken måste forskningsfinansiärerna 
vara intresserade, anser han.
Och det finns en misstro mot att Disability studies är en 
forskning som lutar mer åt intressepolitik än vetenskaplighet. 
Det är överdrivna farhågor, tycker Peter Anderberg.
– Jag vill inte dra kopplingen till aktivism för långt. Det finns 
bra och dåliga sätt att hantera den på, men som alla paradigm 
har Disability studies inomvetenskapliga kriterier för vad som 
är god forskning. Alla forskare har sin förförståelse, men man 
måste kunna bygga sina resultat på god metodik, säger han.
Disability studies är tvärvetenskaplig forskning, liksom genus- 
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och etnicitetsforskning och studier om hbt (homosexuella, 
bisexuella och transpersoner). Det är inte ovanligt med 
kvinnliga genusforskare och etnicitetsforskare med rötter 
utomlands. Så varför är forskarna med funktionsnedsättning 
fortfarande förhållandevis få i Sverige? Och varför den 
avvaktande inställningen till Disability studies? Peter 
Anderberg tror att det beror på strukturell diskriminering och 
på dåligt tillflöde.
– Det kanske är en fråga om tid. Men jag tror att det är farligt att 
jämföra funktionshindersforskningen för mycket med gender. 
I alla tider och alla sammanhang kommer vi att vara en black 
om foten för andra rörelser. Det är något inneboende mänskligt 
som har med hur människor ser på svaghet att göra. 
Dessutom är förutsättningarna delvis andra. Personer med 
funktionsnedsättning utgör ett bredare fält, menar han. Det 
tar på krafterna att ha en funktionsnedsättning, och den kan 
innebära kognitiva svårigheter. 
– Vi har mycket att lära av gender och hbt. Men vi ska inte 
inbilla oss att vi är som de. Vi har inte den resursmässiga  
potentialen som de har, därför blir det större tyngd på dem som 
orkar. Liksom att många människor med funktionsnedsättning 
är och har varit så pass utsatta för diskriminering att de tar den 
för given. 
Hospitalisering, kallar Peter Anderberg det.
– Det är jobbigt att upptäcka strukturer. Att inse att man är en 
del av dem som diskrimineras och som folk ser ned på.

Forskare utan funktionsnedsättning ser saker jag missar
I sin avhandling undersökte Peter Anderberg olika aspekter 
av funktionshinder och funktionsnedsättning och hur teknik 
skapade nya möjligheter.Och visst har han haft nytta av sina 
erfarenheter. Peter Anderberg refererar till forskaren Etienne 
Wenger som menar att en persons identitet är summan av alla 
hennes erfarenheter:
– Du definierar och ser på saker utifrån din erfarenhet.
I gränslandet mellan yrkeskunnandet och den egna 
funktionsnedsättningen skapar Peter Anderberg något annat än 
forskare utan hans erfarenhet.
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– Men man får absolut inte bli exkluderande. Det finns 
många forskare utan funktionsnedsättningar som delar mitt 
perspektiv, och som ser saker som jag inte gör för att jag är för 
inne i det, säger han.

Kan egen erfarenhet bli ett hinder?
– Jag kanske har missat saker, det är väldigt svårt för mig att 
bedöma det. Men jag har definitivt sett saker som andra inte har 
gjort, säger han.
Som forsknings- och utvecklingsledare i landstinget i  
Blekinge har Peter Anderberg gjort en studie om brukare – utan 
att använda ordet brukare. Genomgående skrev han istället 
”användare” av stöd och service.
– Jag problematiserade begreppen och gjorde det utifrån en 
position där jag kunde göra det. Det var jag som skrev  
rapporten.
Politikerna och de höga cheferna i landstinget som läste  
rapporten reagerade inte speciellt, berättar han.
– Jag har kloka chefer som har börjat skriva otroligt radikala 
program. Jag har nog påverkat mer där än vad jag någonsin 
kommer att göra som forskare, säger Peter Anderberg.
Peter ville egentligen bli forskare i elektromagnetisk fältteori 
eller elektrisk mätteknik.
– Ibland står funktionshindersfrågorna mig upp i halsen. På 
dagarna går jag igenom bestämmelser i LSS och på kvällen 
riskerar jag att få min assistans nedskuren. Då får jag inget 
andrum.

Hur hanterar du det?
– Genom att andas djupt och tänka att jag faktiskt fick en chans 
att göra skillnad – för att jag hade huvud för det, och tyvärr 
också kroppen för det. Det får mig att orka vidare.
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”Det är viktigt att ha en person 
som är berörd av forskningen vid 
forskarens sida. Den som har en 
funktionsnedsättning vet bäst 
hur det är att ha en funktions­
nedsättning.”



40 41

Forskningen förnyas av att hitta vita  
fläckar, det som behöver beforskas

– Det borde vara lika naturligt för en forskare att träffa någon 
som berörs av hennes forskning, som att ha löpande kontakt 
med sin handledare.
Elaine Johansson har varit aktiv i funktionshindersrörelsen i 40 
år och är sedan några år samhällsrepresentant i styrelsen för 
Forskningsrådet för arbetsliv och socialvetenskap, FAS. Hon 
anser att personer med egen erfarenhet av funktionsnedsättning 
måste vara med i forskningsprojekten mycket tidigare än 
idag. Forskning är en process som börjar redan med den första 
bokstaven i ansökan om forskningsmedel, säger hon.
– Men personer med funktionsnedsättning är helt utelämnade 
ur den delen av processen, det kan aldrig vara bra. Idag är vi 
med först när forskaren har letat efter information och gått  
igenom vad tidigare forskning kommit fram till.

Provoceras av psykologer som berättar hur det är
Forskarens handledare borgar för att forskningen går rätt till 
och håller hög kvalitet. På samma sätt kan forskare få upp 
ögonen för nya frågeställningar genom att regelbundet stämma 
av med någon som har egen erfarenhet av forskningsområdet. 
Det är Elaine Johansson övertygad om. Forskaren har själv det 
yttersta ansvaret, men måste ha med sig många intressenter när 
hon eller han skapar ny kunskap, menar hon.
– Det är viktigt att ha en person som är berörd av forskningen 
vid forskarens sida. Den som har en funktionsnedsättning vet 
bäst hur det är att ha en funktionsnedsättning, liksom en  
förälder vet bäst hur det är att vara förälder, säger Elaine 
Johansson.
– Det finns ingenting som irriterat mig så mycket som att höra 
psykologer föreläsa om hur det är att vara förälder till ett barn 
med svår funktionsnedsättning. Jag blir oerhört provocerad av 
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det, säger hon men tillägger samtidigt att det blivit bättre  
med åren.
Elaine Johanson är ordförande i FUB – Riksförbundet 
för barn, unga och vuxna med utvecklingsstörning och 
Handikappförbunden i Västra Götaland. Hon har en dotter 
med flera funktionsnedsättningar och har jobbat inom olika 
omsorgsverksamheter under sitt yrkesliv. Sedan en tid tillbaka 
använder hon själv hörapparat.
Intresset för forskning bär hon också med sig sedan länge. 
Många gånger har Elaine Johansson sett direkta kopplingar 
mellan forskningsresultat och hur politiken utvecklats. 
Avgörande för att vårdhemmen avvecklades på 1970-talet var 
att forskare visade hur människorna som bodde där hade det, 
säger hon. Och hon tror att mer forskning före reformen om 
personlig assistans hade lett till en annan utveckling.
– Då hade assistansen kanske inte försämrats så som nu blivit 
fallet. I andra länder forskade man först och genomförde 
reformen sedan. I Sverige gjorde vi tvärtom. Jag säger inte att 
det är fel, men det är en skillnad. 

Funktionsnedsättningen påverkar alla delar av livet
Forskningen skulle också bli ännu mer tvärvetenskaplig om 
forskare samarbetade med personer med egen erfarenhet, anser 
Elaine Johansson.
– En funktionsnedsättning påverkar alla delar av livet. Jag 
tror att det till exempel skulle bli ett större samarbete mellan 
psykologer, pedagoger och tekniker. Det har börjat komma lite, 
men inte så mycket, säger hon.
Funktionshindersrörelsen har länge efterfrågat en bättre 
helhetssyn. Mer tvärvetenskaplighet ligger dessutom i linje 
med den forskningspolitiska utvecklingen.
– Det är ett vinna-vinna-koncept, konstaterar Elaine Johansson.
Alla personer med funktionsnedsättning kan inte vara 
medaktörer i forskningsprojekt, anser hon. 
– Det krävs utbildning för att kunna vara ett sådant stöd till 
forskaren. 
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Hon anser också att ett närmare samarbete med forskare 
som fungerar på sikt kräver mycket diskussion i 
funktionshindersrörelsen.
– Men vi måste först få in en fot, vi står fortfarande helt utanför. 
Sedan måste vi diskutera hur vi ska förvalta det ansvar vi får. 
Jag tror att vi kan hitta olika former för stöd till dem som är 
medaktörer i forskningsprojekt.

Mindre benägenhet att se oss som särintresse
Hon tror inte att människor ur funktionshindersrörelsen sitter 
inne med hela sanningen. Men bilden av och attityderna till 
personer med funktionsnedsättningar skulle förändras – bli 
mer nyanserad och realistisk – om fler personer med egen 
erfarenhet fanns med i forskningen. Det är något som driver 
Elaine Johansson. Många människor tror att de som har 
funktionsnedsättning har det väldigt bra idag, menar hon,  
med färdtjänst, bidrag och välfärd.
– Kan vi påverka allmänhetens bild lite grand så tror jag att det 
kan leda till mer resurser, större förståelse och ett bättre liv för 
personer med funktionsnedsättningar. En mindre benägenhet 
att se oss som ett särintresse. Det kanske är naivt, men jag vill 
tro att det går att påverka, säger hon.

Hoppas på öronmärkta pengar
Som samhällsrepresentant i FAS styrelse ska hon sätta in 
ansökningar om forskningsmedel i ett samhällsperspektiv 
och avgöra hur viktiga hon upplever att de olika projekten är. 
Forskningen handlar om arbetsliv, hälsa och välfärd. Drygt tio 
procent av de forskare som skickar in ansökningar får pengar.
Vilka områden det forskas om, det kan Elaine Johansson 
inte påverka. Men hon tycker att det forskas för lite om 
funktionsnedsättning och funktionshinder. Därför tycker hon 
också att funktionshindersrörelsen borde försöka påverka 
Socialdepartementet, som basar över FAS, att göra en särskild 
satsning.
– Det tycker jag absolut man ska göra. Särskilda pengar har 
avsatts för forskning om äldre, det borde vara möjligt för  
funktionshinder också, säger hon.
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Vad skulle förnya forskningen om funktionshinder?
– Att hitta vita fläckar, det som behöver beforskas. Och att få 
de som finansierar forskningen att öronmärka pengar. Det 
förvånar mig att så få styr vart pengarna ska gå. De reagerar på 
ansökningar istället för att fundera på inom vilka områden det 
behövs mer kunskap om funktionsnedsättningar.

Vad vill du hitta bland nästa års ansökningar?
– Mer tvärvetenskaplig forskning om hur livet ser ut för 
personer som använder rullstol, har personlig assistans eller bor 
i särskilt boende. Vet man om bristerna så finns det åtminstone 
en öppning för att hitta lösningar, säger Elaine Johansson och 
tillägger:
– Men vet du inte om vad du inte vet, så vet du inte vad du ska 
fråga om.
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”Vi måste komma in tidigare i 
processen, så att vi kan påverka 
upplägget av forskningen.”
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Man kommer med all erfarenhet man har

– Forskningen är inte mindre fri för att jag föreslår en fråga. 
Det är upp till forskaren att nappa på den, och jag styr inte 
vad han eller hon ska komma fram till. Dessutom är forsk­
ningen aldrig helt fri, den är bunden till kompetensen på 
universitetens institutioner och till vilka anslag forskarna får.
Allan Larsson från Hjärt- och Lungsjukas Riksförbund är med 
i flera forskningsprojekt. Han anser att det finns många delar i 
ett forskningsprojekt där personer med funktionsnedsättning 
kan påverka slutresultatet: Relevanta och bra formulerade 
intervjufrågor, begriplig information till personer som deltar 
i forskningsprojekt, analyser som träffar rätt och spridning av 
resultaten till dem som berörs av forskningen. Men det räcker 
inte, tycker han. 
– Vi måste komma in tidigare i processen, så att vi kan påverka 
upplägget av forskningen. Nu kommer vi in när allting redan  
är bestämt.

Inneboende logik avgör när tiden är mogen
De projekt Allan Larsson deltar i har sökt pengar ur Hjärt- och 
Lungsjukas Riksförbunds forskningsfond. Men när ansökan 
görs har redan forskningsprojektet tydliga ramar. Forskarna har 
formulerat ett syfte, gjort etikprövning och beskrivit vad de vill 
göra. Det är nämligen en förutsättning för att söka pengar ur 
fonden. 
För att kunna påverka inriktningen på forskningen måste 
förbunden därför aktivt börja söka upp forskare och diskutera 
angelägna områden, anser Allan Larsson.
– Men då måste vi göra oss mer kända så att forskarna vet 
vilken nytta de kan ha av oss, att vi tillsammans kan göra  
något bättre. 
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Vad krävs av ett förbund som vill diskutera uppslag till  
forskning? 
– Egentligen handlar det mest om att tänka ut vilka områden 
som det bör forskas om. Men man måste också sätta sig in i 
forskningsläget. Vad har forskarna gjort tidigare och hur ser 
ramarna ut? Då kan man se vilka luckor som finns, säger han.
– Inom varje ämne finns det också ett slags inneboende 
logik, som handlar om när tiden är mogen för en viss typ av 
forskning. 
Allan Larsson påpekar också att det är lättare att vara med och 
bidra i forskningsprojekt som handlar om ”mjukdata”, än i 
projekt som bygger på fakta och siffror.
– När det handlar om hur människor mår eller om saker de 
upplevt, då kan den som har egen erfarenhet ha synpunkter på 
tolkningar och diskutera innebörden, säger han.
Allan Larsson har noterat att han har en annan egenskap som 
kan vara till nytta: Åldern. Han är ofta i ungefär samma ålder 
som de som ingår i forskningen, till skillnad från forskarna som 
ofta är yngre.
– Jag har därför lättare att förstå svaren.

Standardformulär tillför inget nytt
Allan Larsson är nu med i två forskningsprojekt. Det 
ena projektet undersöker hur lungor bäst kan återfå sin 
normala funktion efter en thoraxoperation, alltså operation 
i bröstkorgen. Det andra projektet försöker förstå vid vilket 
stadium av lungsjukdomen KOL som muskelmassan börjar 
försvagas och vad fysisk träning och rätt föda kan göra för 
att motverka detta. Allan Larsson har inte själv KOL, men 
förmedlar erfarenheter från andra som har sjukdomen. 
I det första projektet räknar han med att kunna hjälpa till 
att formulera intervjufrågorna. I det andra tror han att han 
kommer att göra mest nytta när resultaten ska implementeras, 
där använder forskarna en amerikansk intervjuguide och därför 
blir frågorna svåra att påverka.
– Det är vanligt eftersom de vill öka jämförbarheten. Men då 
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tillför man heller inget nytt och det tycker jag är farligt. Det är 
en balansgång, säger han.
Forskning tar tid och det har inte hunnit hända så mycket i de 
projekt Allan Larsson är med i. Bara intervjudelen är en lång 
process med mycket förberedelse. 
– Det får man vara förberedd på. Det betyder att man måste 
hänga med en längre tid.

Fråga forskaren vad du kan bidra med
Det är inte svårt att hitta rollfördelningen mellan forskare 
och medaktör, anser Allan Larsson. Forskaren är den som 
har ansvar för forskningen, och medaktören är med för att ge 
synpunkter under projektets gång. Det bästa är att från början 
gå igenom projektet steg för steg: Vilket är syftet? Hur ser 
upplägget ut? Vilka metoder ska användas? Hur går tolkningen 
till? Och vad ska arbetet resultera i?
– Gör upp med forskaren om vilka moment du ska delta i, 
resonera tillsammans för att komma fram till vad du kan  
bidra med.
Fungerar samarbetet bra är det inga problem. Men alla gånger 
gör det inte det. Allan Larsson har lämnat ett av de tre projekt 
han hittills varit med i. Handledaren begränsade allt mer de 
områden där Allan tilläts ha synpunkter. 
– Om man inte förstår att det är frågan om ett samarbete så 
fungerar det inte, säger han. 
Allan Larsson är universitetslärare i ekonomisk historia. Han 
brukar varken dölja eller framhålla sin yrkesbakgrund när han 
är medaktör i forskningsprojekt. Men det har hänt vid ett par 
tillfällen att forskare känt sig besvärade av att medaktören är  
akademiker, berättar Allan Larsson.
– Då fungerar det naturligtvis inte. Vi lägger oss inte i 
forskningsmetoder, om vi inte blir tillfrågade. Jag är först och  
främst där som brukare. Men man kommer med all erfarenhet 
man har.
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”Jag är besjälad av tanken att 
skapa ett samhälle för alla och  
då är forskningen central.”
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Medaktörer är ett konstruktivt sätt att  
flytta fram positionerna, att plöja ny mark

– Forskning är ett av de verktyg vi har för att skapa ett bättre 
samhälle. Den bryter ny mark och blir underlag till politiska 
beslut. Det är dags för riksdagspolitikerna att våga göra en 
särskild satsning.
Det tycker Ingrid Burman som är ordförande i 
Handikappförbunden.
Forskning om funktionshinder och funktionsnedsättning har 
svårt att få anslag och det finns få forskare med egen  
funktionsnedsättning i Sverige. Men den politiska viljan finns, 
från vänster till höger, menar Ingrid Burman.
Därför uppmanar hon riksdagspolitikerna att vara modiga nog 
att satsa särskilt på forskningen inom det här området. När det 
handlar om forskning står dock alltid den politiska viljan mot 
att forskningen ska stå fri från politisk styrning. 
– Vi har inte något intresse av att styra forskningen i sig. Men 
vi ser att det finns en snedfördelning och att forskning kring 
funktionshinder är utträngd. Då krävs att man har det politiska 
modet att göra en särskild satsning, säger Ingrid Burman.
En särskild fond eller stiftelse för forskning om funktionshinder 
kan vara en övergångslösning, anser hon. Det är inte 
mer märkvärdigt än att det tidigare funnits en fond för 
arbetsmiljöforskning. 
– Man kan styra utifrån politisk vilja.

Det är också en fråga om mänskliga rättigheter
Medaktörernas egen erfarenhet av att leva med 
funktionsnedsättning bidrar till bättre helhetsbilder, menar 
Ingrid Burman. För henne är det självklart att den som 
forskningen handlar om ska vara med när resultaten växer 
fram.
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– När det handlar om oss så är det vi som bär den unika  
kunskapen. Jag hoppas att forskarna kommer att inse att det 
höjer kvaliteten i forskningen, säger hon.

Medaktörerna plöjer ny mark
Projektet ”Från forskningsobjekt till medaktör” är unikt 
i Europa, enligt Ingrid Burman. Och hon säger sig vara 
fullständigt övertygad om att medaktörerna kommer att 
påverka forskningen på sikt.
– Jag tycker att forskare ska ta in medaktörer redan från början, 
när riktlinjerna för projektet dras upp. Om det finns kunskap 
och rätt frågeställningar från början behöver forskaren inte gå 
tillbaka och reparera brister i efterhand. Det kommer projektet 
att tjäna på, säger hon.
Medaktörerna står för ett slags kvalitetssäkring av forskningen. 
Men att samarbeta med personer med funktionsnedsättning 
handlar också om att göra verklighet av FN:s konvention om 
rättigheter för personer med funktionsnedsättningar, som  
Sverige åtagit sig att följa. Enligt den ska funktionshinders-
organisationerna vara involverade i hur Sverige lever upp till 
rättigheterna för personer med funktionsnedsättning.
– Om vi ska implementera konventionen så ska vi involvera de 
människor som berörs i forskningen. Från början, säger Ingrid 
Burman.

Riskerar att missa frågeställningar – och hela grupper
Långt ifrån all forskning har ett brukarperspektiv. Den 
medicinska forskningen är bättre på att samarbeta med 
personer med egen erfarenhet av funktionsnedsättning, än vad 
den samhällsvetenskapliga är, menar Ingrid Burman.
Det märks särskilt när olika myndigheter lägger ut uppdrag på 
forskare. Det kan vara längre rapporter eller kortare enkäter. 
Forskare som inte är insatta i frågor om funktionsnedsättning 
och funktionshinderspolitik missar områden att belysa. Ingrid  
Burman har gång efter annan läst rapporter där hon tycker att 
forskarna hamnat snett i sin analys.
Folkhälsoforskningen är ett exempel. Där har forskarna 
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börjat inse att de missat grupper i sina enkätstudier. De 
har inte nått personer med kognitiva och intellektuella 
funktionsnedsättningar. Rapporterna som ska ligga till grund 
för landets folkhälsopolitik bygger inte på ett representativt 
underlag, menar Ingrid Burman.
– Vad får vi för politik och för samhälle då? Det kan översättas 
till alla områden – medicin, utbildning och transporter. Jag 
är besjälad av tanken att skapa ett samhälle för alla och då är 
forskningen central, säger hon.
Det är helt enkelt en fråga om makt, menar Ingrid Burman.
– Kunskap förändrar strukturer och kunskap innebär makt. Vi 
måste använda alla sätt att påverka samhället, och forskning är 
ett mycket strategiskt område.

Bättre representativitet
Forskarvärlden förändras precis som resten av samhället.  
Kvinnor är till exempel numera betydligt bättre representerade 
i forskarkåren än tidigare, men det har inte skett samma 
positiva utveckling för personer med funktionsnedsättning, 
säger Ingrid Burman. Hon ser medaktörerna som ett 
konstruktivt sätt att öppna upp för en förändring.
– Vi ska se till att människor med egen erfarenhet av 
funktionshinder ska representeras bättre i forskarvärlden. Men 
det tror jag tar längre tid, säger hon.
Forskningen behöver forskare med olika erfarenheter, men 
personer med funktionsnedsättning erfar många hinder 
i utbildningssystemet. Relativt få når fram till de högre 
utbildningarna. Ingrid Burman anser att erfarenhet av 
funktionsnedsättning är en tillgång oavsett vilket område 
forskaren satsar på.
– Egen erfarenhet ska finnas inom alla discipliner. Alla 
discipliner berör allt mänskligt liv, säger Ingrid Burman. 

Medaktörer är ingen quick fix
Ingrid Burman tror inte att forskarna medvetet väljer bort att 
samarbeta med dem som har egen erfarenhet. Medaktörer som 
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lär sig om vad forskning innebär är ett konstruktivt sätt att 
flytta fram positionerna. Men medaktörer är ingen ”quick fix”, 
menar hon. Funktionshindersrörelsen måste hålla dialogen med 
forskare och politiker levande och långsiktig, anser hon.
– Många hänvisar till att det tar tid att involvera andra, man 
gömmer sig bakom det. Det är en realitet vi har att hantera, vi 
måste hitta sätt att ta oss förbi det.
Ska det bli några mötesplatser måste de som företräder 
funktionshindersrörelsen också bättre lära sig att förstå 
förutsättningen för forskare. 
– Vi måste utbilda och kvalitetssäkra oss och våra 
representanter. Vi är på god väg men jag tror att det är mycket 
kvar. Det här projektet är ett resultat av insikten att vi har gjort 
för lite, säger Ingrid Burman.

Vad behöver ni utbilda er i?
– Rollfördelningen är alltid viktig att tänka på. Vi varken kan, 
vill eller ska ta över forskarnas uppgifter. Det är a och o.
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Vad är det vi pratar om?

Vad är funktionshindersforskning?

Fler begrepp, liten ordlista
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Vad är funktionshindersforskning?

Svensk forskning om funktionshinder och 
funktionsnedsättningar täcker idag ett stort mångvetenskapligt 
område. Det inbegriper forskning om såväl egenskaper 
hos personer med funktionsnedsättning som samhällets 
organisation i förhållande till dessa individer.  
Genom åren har det förts diskussioner om vilken typ av 
forskning som egentligen ingår i fältet. Diskussionerna har 
också rört vilken typ av forskning som är önskvärd ur olika 
aspekter, det avspeglas inte minst i olika politiska dokument. 

Vad ska funktionshindersforskare forska om?
I den så kallade Bemötandeutredningen från 1999 framfördes 
kritik mot att funktionshindersforskningen ytterst sällan tog 
sin utgångspunkt i medborgarskap och mänskliga rättigheter. 
Utredningen pekade på flera angelägna forskningsbehov.
Året därpå sjösattes den nationella handlingsplanen för 
funktionshinderspolitiken, ”Från patient till medborgare”. 
Planen antog Bemötandeutredningens förslag att den 
”socialvetenskapligt inriktade handikappforskningen” 
skulle stärkas och Forskningsrådet för arbetsliv och 
socialvetenskap, FAS, fick sju miljoner för ändamålet. Men 
dessa pengar försvann in i FAS allmänna anslag och den 
tänkta förstärkningen uteblev. Det menar kritiker från flera 
håll, bland annat funktionshindersrörelsen och Myndigheten 
för handikappolitisk samordning, Handisam. Handisam 
konstaterar att funktionshindersforskningen visserligen 
successivt har fått ökade resurser, men  
delaktighetsforskningens andel är fortfarande marginell. 
FAS fick även i uppdrag att ta fram ett nationellt 
forskningsprogram. Syftet skulle bland annat vara att bättre ta 
tillvara erfarenheter från personer med funktionsnedsättningar 
i den forskning som berör dem. Handlingsplanen pekade 
dessutom på behovet av fler forskare inom området, framför 
allt forskare med egen erfarenhet av funktionsnedsättning.  
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I forskningsrådets uppdrag ingick att finna former för möten 
och erfarenhetsutbyte mellan forskare, funktionshinders-
rörelsen och representanter för olika samhällssektorer.
Men de politiska intentionerna har inte slagit igenom i 
praktiken, anser bland andra Handikappförbunden. Medlems­
organisationerna tycker att dagens funktionshindersforskning 
fokuserar i för hög grad på individens egenskaper och på hur 
funktionsnedsättningar kan botas eller kompenseras. 
Det framkommer bland annat i rapporten Handikapprörelsen 
och forskningen som Handikappförbunden gjort 2006. 
Samhällsforskning, det vill säga forskning om hur ett samhälle 
interagerar med de medborgare som har funktionsnedsättning, 
har enligt samma studie svårare att komma fram. 
FAS känner till funktionshindersrörelsens inställning och  
kommenterar den i sin forskningsstrategi för 2009-2012. FAS 
håller med om att forskning om funktionshinder i högre grad 
bör handla om hur människor med funktionsnedsättningar 
”ska kunna leva ett liv som andra i vårt samhälle”, men 
påpekar samtidigt att det krävs riktade satsningar för att 
”sådan forskning ska komma till stånd”. Några riktade medel 
har man dock inte fått. 
Forskningsrådet skriver också att stödet till funktionshinders­
forskningen ändå gradvis ökat under senare år. Det beror på att 
funktionshindersforskarna kunnat hävda sig väl i konkurrensen 
om de fria forskningsresurserna. Men hur definieras 
funktionshindersforskning av forskningsrådet? I en utlysning 
av programstöd 2010 skriver FAS:

”Forskning om funktionshinder kan gälla faktorer och 
processer som gör funktionsnedsättningen till handkapp 
och hur dessa faktorer och processer kan förändras. Även 
forskning som syftar till bättre förståelse för funktions­
nedsättningen och betydelsen av olika kompensatoriska 
insatser är av intresse. Forskning om funktionshinder är 
ofta tvär- och/eller mångvetenskaplig och kan gälla olika 
områden i samhälle och arbetsliv, olika grupper i samhället 
och skilda faser i livet. Forskning inom samhällsvetenskap­
liga ämnesområden och folkhälsovetenskap kan ge ökad 
förståelse för sociala, ekonomiska och kulturella faktorers 
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betydelse likaväl som fysiska och psykiska aspekter för 
personer med funktionsnedsättning.”

Funktionshindersrörelsen och forskningsrådet har inte helt 
och hållet olika syn på vad funktionshindersforskningen bör 
handla om, men den definition som FAS står för är bredare. 
Den inbegriper även forskning som fokuserar på orsaken 
till funktionsnedsättningen. Hit hör stora delar av den 
medicinska, psykologiska och pedagogiska forskningen samt 
omvårdnadsforskningen. Det innebär att samhällsforskning, 
till exempel om medborgerliga rättigheter för personer med 
funktionsnedsättning, konkurrerar om forskningsanslagen med 
såväl omvårdnadsforskning som viss medicinsk och teknisk 
forskning. 
Det bör påpekas att FAS inte är den enda myndigheten 
som fördelar medel till forskning om funktionshinder 
och funktionsnedsättningar. Här finns även bland andra 
VINNOVA (Verket för innovationssystem), Vetenskapsrådet 
och Formas (Forskningsrådet för miljö, areella näringar och 
samhällsbyggnad). Men FAS har ändå en särställning i och med 
samordningsansvaret för svensk funktionshindersforskning. 
Därför kan det också vara intressant att se hur FAS 
definierar forskningsområdet – och på vilket sätt den 
definitionen skiljer sig från funktionshindersrörelsens 
syn på saken. Handikappförbunden anser snarare att 
funktionshindersforskning bör vara

”forskning som är normkritisk och syftar till samhälls­
förändring. Funktionshindersforskning utgår från med­
borgarskap och problematiserar maktstrukturer i samhället 
och inom forskning. Forskning om hur samhället möter 
individer med varierande funktionsförmåga, eller omvänt, 
när individer med varierad funktionsförmåga möter  
samhället.”

Det finns naturligtvis olika åsikter om vad forskning om 
funktionshinder och funktionsnedsättningar är och bör 
vara, såväl i forskarvärlden som bland personer med egen 
funktionsnedsättning och deras organisationer. Det handlar till 
stora delar om vilket perspektiv man väljer: Är funktionshinder 
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ett socialt konstruerat och strukturellt problem? Eller krävs 
även det medicinska perspektivet för en heltäckande bild? 
Studeras överhuvudtaget rätt ”objekt” – det kanske är personer 
utan funktionsnedsättning och deras roll som normbildare 
som ska undersökas närmare? Några av dessa inriktningar 
presenteras kort i begreppslistan i nästa avsnitt. Vi gör inget 
anspråk på att täcka fältet utan har valt ut begrepp som 
på något sätt har anknytning till bokens innehåll, främst 
intervjuerna.

Vad händer framöver? 
Den nationella planen för handikappolitiken löpte ut år 2010. 
Regeringen konstaterar att samhället inte riktigt nått fram till 
de mål som sattes tio år tidigare, då planen antogs. Målen för 
handlingsplanen står därför fast även i regeringens nya strategi 
för det funktionshinderspolitiska arbetet. Strategin gäller för 
åren 2011-2016. 
Tills vidare gäller också regeringens forskningsproposition 
från 2008, ”Ett lyft för forskning och innovation”. Där står 
bland annat att ”FAS ska utöver vetenskaplig kvalitet också ta 
hänsyn till samhällsrelevansen inom sina respektive områden”. 
Propositionstexten pekar även ut Disability studies som en 
angelägen forskningsinriktning. Det betonas hur viktigt det 
är att fördjupa kunskapen om vad som förhindrar delaktighet 
för personer med funktionsnedsättning. Sådan forskning är en 
förutsättning för effektiva åtgärder på området. I propositionen 
står också att Disability studies är ett viktigt komplement till 
den funktionshindersforskning som pågår idag och som tar sin 
utgångspunkt i individen och dennes funktionsnedsättning. 
Regeringen avsatte dock inga särskilda medel för att stärka 
Disability studies. Nästa forskningsproposition kommer år 
2012.
Under 2011 kartlägger FAS vilken roll Disability studies har  
i Sverige idag, på uppdrag av regeringen. FAS ska bedöma  
om forskningen på området behöver stimuleras, och i sådana 
fall hur.



60 61

brukare: Person med egen erfarenhet av funktionsnedsättning, 
men också intresseorganisationer. Ibland avses även anhöriga 
till personer med funktionsnedsättning, till exempel föräldrar. 
Det kan också påpekas att begreppet brukare är omdiskuterat 
och ibland anses vara stigmatiserande. Alternativa begrepp kan 
vara ”intressent” eller ”användare”. 
brukarmedverkan i forskning: Personer som berörs 
av forskning är en aktiv part i en eller flera av 
forskningsprocessens olika stadier. Alternativa begrepp: 
”Intressentmedverkan” eller ”användarmedverkan”. Man 
talar också om ”deltagarbaserad” eller ”deltagarorienterad” 
forskning.
cripteori: Vänder blicken från funktionsnedsättning och 
funktionshinder och ifrågasätter ”normaliteten”. Bygger på 
normkritisk tradition som återfinns inom en rad olika områden, 
exempelvis feministiska studier och queerteori. 
Disability studies: Tvärvetenskapligt akademiskt område, 
forskningsinriktning. Studerar funktionshinder som socialt, 
kulturellt och politiskt fenomen – som ett socialt konstruerat 
och strukturellt problem. Fokus ligger på hur funktionshinder 
konstrueras, definieras och representeras på olika nivåer i 
samhället. Tar avstånd från synen att funktionshinder är en 
direkt konsekvens av individuell funktionsnedsättning.
empowerment: Göra det möjligt för människor att ha 
makten över faktorer som påverkar dem, en process för 
individens egenmakt. Det engelska ordet används som regel 
även i svenska texter. Närliggande begrepp: Egenmakt, 
självbestämmande, möjliggörande, självförverkligande och 
maktgörande. Begreppet kan gälla för individ eller grupp. 
forskare: Person med formell kompetens (genom 
doktorsexamen) att bedriva forskningsprojekt. 
forskning: Systematisk verksamhet för att öka det 
samlade vetandet, att utnyttja detta vetande för nya 
användningsområden och att åstadkomma nya eller förbättrade 

Fler begrepp, liten ordlista
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produkter, system eller metoder. Forskningen innebär också en 
kritisk granskning och ett kritiskt förhållningssätt till egen och 
till andras forskning.
funktionshinder: Den begränsning som en 
funktionsnedsättning innebär för en person i relation till 
omgivningen. 
funktionsnedsättning: Nedsättning av fysisk, psykisk eller 
intellektuell funktionsförmåga.
grundforskning: Systematiskt och metodiskt sökande efter 
ny kunskap och nya idéer utan någon bestämd praktisk 
användning i sikte. Grundforskning bidrar till att öka 
vetenskaplig kunskap inom ett visst område.
handikapp: Socialstyrelsens terminologiråd avråder idag 
från att använda termen som synonym för funktionshinder 
respektive funktionsnedsättning. 
handikappvetenskap: Tvärvetenskapligt ämne som 
omfattar medicinsk, teknisk, beteendevetenskaplig och 
kulturvetenskaplig kunskap. Syftet är att ringa in olika 
dimensioner av funktionsnedsättning och funktionshinder och 
låta olika perspektiv mötas.
independent living: Både synsätt och världsomspännande 
rörelse för självbestämmande, självrespekt och lika möjligheter 
för personer med funktionsnedsättningar. Anser att 
förutfattade meningar och en övervägande medicinsk syn på 
funktionshinder bidrar till negativa attityder till personer med 
funktionsnedsättningar.  
klinisk forskning: Patientnära forskning, forskning som 
bedrivs i vården.
medaktör: Person med egen funktionsnedsättning som deltar i 
ett forskningsprojekt eller utvecklingsarbete. Det kan också vara 
en person som företräder personer med funktionsnedsättning, 
som till exempel förälder eller genom en intresseorganisation. 
mångvetenskap: Samarbete mellan olika kunskapsområden 
runt ett gemensamt problemområde, men respektive forskare 
stannar inom ramen för sitt eget område. 



62 63

tillämpad forskning: Systematiskt sökande efter nya kunskaper 
och idéer med en bestämd tillämpning till nytta för enskilda 
individer, grupper eller för samhället. Tillämpad forskning kan 
beskrivas som en påbyggnad på grundforskningen.
tvärvetenskap: Samarbete mellan forskare från olika 
akademiska discipliner. Forskarna rör sig i gränsområdena 
mellan de olika ämnena och skapar gemensamt ett nytt område. 
utvecklingsarbete: Idérikt och systematiskt användande av 
vetenskaplig och annan kunskap för att åstadkomma nya 
produkter, nya tjänster, nya verksamheter, nya processer, nya 
system eller förbättringar av sådana som redan finns. 

Källor: disabilitystudies.se, Handisam, Högskoleverket, 
independentliving.org, Institutet för Handikappvetenskap,  
Terminologirådet (Socialstyrelsen), Uppsala universitet samt  
projektet ”Från forskningsobjekt till medaktör”. 
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Delaktighet i forskning

Vad menas med delaktighet i forskning?

Delaktighet i forskningens olika stadier

Rollfördelning

Röster om roller och makt

Nya idéer till forskning (idécirklar)
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Vad menas med delaktighet i 
forskning? 
I forskarvärlden talas det mer och mer om vikten av delaktighet 
i forskningen eller, med ett annat ord, brukarmedverkan. Det 
kan gälla olika grupper av medborgare, till exempel personer 
med funktionsnedsättning. Kanske är brukarmedverkan 
extra viktig här? Människor med funktionsnedsättningar har 
tidigare varit utestängda från högre utbildning och är därmed 
underrepresenterade bland forskare. Samtidigt finns det 
mycket forskning som berör och handlar om personer med 
funktionsnedsättning.
Brukarmedverkan i forskning har många namn – 
aktionsforskning, interaktiv forskning, deltagarbaserad eller 
deltagarorienterad forskning – som betyder delvis olika saker 
i olika sammanhang. Här väljer vi som regel att prata om 
medaktörer i forskning.
Men oavsett begreppsfloran är huvudsyftet med samarbetet att  
forskare forskar tillsammans med – istället för på, om eller för 
– dem som forskningen gäller. 

Varför är samverkan viktig?
Förespråkare för medaktörer i forskning pekar på flera viktiga 
skäl till samverkan mellan forskaren och den som berörs av 
forskningen. 
Ur forskarens perspektiv: En viktig aspekt är att forskaren 
får tillgång till kunskap som bara den med egen erfarenhet 
kan ha. En annan är möjligheten att vidga frågeställningar och 
byta fokus. Vilka frågor är egentligen relevanta? Och hur ska 
frågorna ställas? Som man frågar får man som bekant svar.
Det kan också vara lättare att nå ut med resultaten till berörda  
grupper. Medaktören kan vara knuten till en organisation som  
arbetar med information och opinionsbildning. 
Ur funktionshindersrörelsens perspektiv: 
Handikapporganisationerna har gott om argument för 
att använda medaktörer i forskning. Det handlar dels om 
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medborgerliga rättigheter – i ett demokratiskt samhälle är det 
en rättighet att kunna påverka sin vardag, sitt liv. Det handlar 
också om möjligheten att föra ut viktig kunskap. Personer med 
egen funktionsnedsättning har särskild kunskap om sina liv. 
Den egenupplevda erfarenheten ger perspektiv som behövs för 
att ge hela bilden.
Medaktörskapet kan också bidra till maktutjämning 
mellan personer med funktionsnedsättning och personer 
som påverkar deras vardag – beslutsfattare, personal 
inom olika stödverksamheter med flera. Ökat ansvar och 
inflytande över den egna vardagen ger också personer med 
funktionsnedsättning en starkare ställning i samhället.
Ur samhällets perspektiv: Forskning som speglar befolk­
ningens behov och synpunkter kommer sannolikt att producera 
resultat som kan användas för att förbättra arbetet i olika 
samhällssektorer. Det kan leda till mer relevant forskning, 
lättare implementering i grupper som berörs av resultaten –  
och större utdelning på skattepengarna?

Finns det argument mot samverkan?
Medaktörer kan göra forskningen mer trovärdig, det är ett 
argument som används för ett närmare samarbete mellan 
forskare och ”forskningsobjekt”. Men samtidigt är just 
trovärdigheten ett argument som lyfts mot medaktörer. 
Forskningen ska stå fri från otillbörlig påverkan. Men kan 
forskningen stå fri från inflytande? Hur hanterar forskare 
eventuella påtryckningar? Och hur objektiv är en forskare med 
egen erfarenhet av området?
Den här typen av frågeställningar är knappast unika 
för funktionshindersforskning. Kan kvinnor bedriva 
genderforskning? Kan män forska om kvinnors livsvillkor? Kan 
homosexuella forska om heteronormativitet? Kan företagare 
forska om företagsekonomi? 
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För att undvika de värsta fallgroparna kan  
samverkansparterna fråga sig:
•	 Vad är det vi vill veta? Och varför?
•	 I vems intresse?
•	 Vilka aktörer är inblandade? Vad har de att vinna eller  

förlora?
•	 Vem finansierar och varför vill man investera i studien/

utvärderingen? (Är det offentliga verksamheter, näringslivet 
eller föreningsverksamhet?)

•	 Det är också viktigt att diskutera etik, integritet och sekretess 
här, liksom i alla andra forskningssammanhang.

Hur delaktig kan medaktören vara?
Hur delaktig kan då medaktören vara i forskningsprocessen?  
I alla stadier? På vilket sätt? 
Det råder delade meningar om hur delaktiga medaktörer kan 
vara i forskningsprocessen. Det finns forskare som begränsar 
medverkan till vissa stadier och uppgifter medan andra 
forskare anser att man kan arbeta med medaktörer ända från 
idéstadium till analys och utformning av artiklar publicerade i 
vetenskapliga tidskrifter.
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Delaktighet i forskningens  
olika stadier
Människor med funktionsnedsättningar har unik kunskap.  
Hur används denna erfarenhetsbaserade kunskap i 
forskningsprocessens olika stadier? På vilket sätt kan 
medaktörer medverka när forskningsfrågan formuleras? Vad 
kan medaktörer tillföra under forskningens gång? Och öppnar 
medaktörskapet för nya möjligheter när forskningsresultatet så 
småningom ska spridas?
Frågorna utarbetades genom dialogövningar på två 
folkhögskolekurser där både forskare och medaktörer 
deltog. Det finns nog inget forskningsprojekt som kan svara 
ja på alla frågor. Ibland finns det stor medverkan under 
en del av processen men inte i en annan. Medaktörsskapet 
kan innebära olika typer av uppgifter med olika grad av 
inflytande. Från att enbart vara uppgiftslämnare eller utföra 
ett uppgift i datainsamlingen till att fungera som rådgivare 
eller medverka i analysarbetet. Som framgår i den här boken 
finns det olika åsikter bland forskare och medaktörer om hur 
samverkan ska ske. Förhoppningsvis kan frågorna användas 
som ett diskussionsunderlag när man bygger upp framtida 
forskningsprojekt och tar ställning till hur samverkan ska gå till.
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Diskussionsunderlag för forskare och medaktörer

Idéer, utveckling av forskningsfråga

•	 Varifrån kommer idén till forskningsfrågan? 
•	 Hur går processen till för att ta fram forskningsfrågan?
•	 På vilket sätt har medaktörer inflytande på 

forskningsfrågan? 

Roller, ansvar, uppgifter och etiska frågeställningar

•	 Vilka ska medverka – och hur? 
•	 Vilka roller har aktörerna; medaktör, forskare och andra  

aktörer i projektet? 
•	 Hur definieras deras olika roller? Har rollerna mellan de  

olika aktörerna klargjorts? 
•	 Vilka metoder och urval ska användas? Vilka teorier ska  

användas? Har medaktörer inflytande på val av metod, 
urval och teorier? 

•	 �Vilka verktyg ska användas i forskningsprojektet? 
•	 Hur behöver alla inblandade förberedas? 
•	 Upprättas något kontrakt mellan forskare och medaktörer? 
•	 Vilka arbetsmoment ska medaktörer delta i? 
•	 Var kommer medaktörerna in i arbetet och med vad? 
•	 Har medaktörer inflytande på vilka arbetsmoment de  

ska delta i?
•	 Diskuteras etiska frågor? (sådana som kan bli aktuellt i  

forskningsprojektet) 
•	 Diskuteras frågor om företrädarskap? (företräder  

medaktören sig själv, sin diagnos eller sitt förbund?)
•	 Vad händer om aktörerna uppfattar resultatet på olika sätt?  

Om aktörerna inte är överens; hur ska det hanteras? 
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•	 �Skrivs en värdegrund med ramar för projektet?  
(Värdegrunden kan innehålla beskrivning av roller och hur 
arbetet ska utföras. Det kan också beskriva vilken betydelse 
man lägger i olika begrepp. Vad menas till exempel med att 
ha respekt för varandra? Hur ska resultatet hanteras om det 
som kommer fram upplevs som negativt för medaktörer?)

Ansökan om anslag och budget

•	 �Hur är medaktörerna avlönade eller arvoderade för sin 
arbetsinsats? 

•	 Beräknas tiden för medverkan, så att tillräckligt mycket 
pengar ansökts för detta? 

•	 Har medaktörer inflytande på budgeten?

Tillgänglighet

•	 Granskas forskningsmiljön utifrån tillgänglighet? 
•	 Vilka förberedelser behöver göras så att tillgänglighet 

uppnås? (både fysiskt och kognitivt)
•	 Har medaktörer inflytande på hur forskningsmiljön 

utformas utifrån tillgänglighet?

Forskningsprocessen, själva arbetet med forskningen

•	 Hur utvecklas teorier och metoder under 
forskningsprojektets gång? 

•	 Vilken insyn har medaktörerna i forskningsprojektet? 
•	 Respekteras de olika rollerna i forskningsprojektet? 
•	 Hur utformas eventuella frågor och enkäter? Tas hänsyn till  

målgrupperna? Testas frågorna av medaktörerna? 
•	 Är det en fördel om utfrågaren och den som besvarar 

frågorna har liknande erfarenheter?
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Analys av forskningsresultaten

•	 Vad kan medaktören bidra med i analysen? Och hur?
•	 Gör forskare och medaktör analysen tillsammans?
•	 Finns det något moment som en medaktör kan genomföra i  

analysfasen?
•	 Är analysen av forskningsresultaten begriplig och 

tillgänglig?

Tolkning av resultat

•	 Vad kan medaktören bidra med till tolkningen? Och hur?
•	 Gör forskare och medaktör tolkningen tillsammans?
•	 Hur görs tolkningen tillgänglig för personer som berörs av  

forskningen? Om det finns olika uppfattningar av 
tolkningen – hur hanteras det? Och hur redovisas det?

Slutprodukt

•	 Har medaktörer inflytande på slutprodukten? 
•	 Skriver eller medverkar medaktörer i utformningen av  

slutprodukten? På vilket sätt? 
•	 Görs slutprodukten tillgänglig för medaktörerna och för 

andra personer som berörs av forskningen?

Spridning av resultaten

•	 Är medaktörer delaktiga i spridningen av slutprodukten?
•	 Har medaktörer inflytande på hur slutprodukten 

kommuniceras och sprids? På vilket sätt? 
•	 Framgår det tydligt vilka som har medverkat i  

forskningsprojektet och vilka roller de har haft?
•	 Vad händer med resultatet? Vem/vilka äger materialet?
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Utvärdering av forskningsprojektet

•	 Analyseras vikten av brukarmedverkan i hela processen?
•	 Hur utvärderas själva forskningsprojektet? I slutet, efter 

varje moment eller inte alls? 
•	 Har medaktörer inflytande på hur utvärderingen har 

utformats? 
•	 Hur har samarbetet fungerat? Vilka fördelar respektive 

nackdelar finns med medaktörskap och inflytande från 
personer som berörs av forskningen? 

•	 Har medaktörerna tillfört ny kunskap i förhållande till ett  
forskningsprojekt utan brukarmedverkan? På vilket sätt?
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Rollfördelning 
Det är viktigt att klargöra vilka roller de medverkande i 
forskningsprojektet har, redan på ett tidigt stadium. Samtliga 
aktörer har sin specifika kunskap som ska respekteras. En 
aktör kan ibland ha mångfacetterad erfarenhet, till exempel 
kan forskaren ha egen funktionsnedsättning och en medaktör 
kan representera både sig själv, sin diagnosgrupp och en 
handikapporganisation. Hon eller han kan också vara anställd 
inom en myndighet. Varje person som medverkar tillför flera 
perspektiv till projektet.

Aktörer i ett forskningsprojekt
• �Finansiärer 
• �Forskare (med eller utan egen funktionsnedsättning) 
• �Forskarstuderande (med eller utan egen 

funktionsnedsättning) 
• �Medaktör (med funktionsnedsättning eller annan erfarenhet, 

till exempel som anhörig)
• �Intressenter (myndigheter, företag, ideella organisationer,  

professioner med flera)

Ansvarsområden
Universiteten har tre uppgifter – att utbilda studenter, forska 
och samverka med världen utanför. Professionens roll är att 
kunna använda forskningen praktiskt i sitt arbete. Forskningens 
syfte är att skapa ny kunskap. 
Det är forskarens ansvar att se till att deltagandet i forsknings-
projektet blir jämbördigt. Det är viktigt att medaktören får 
stöd i sin roll och rätt förutsättningar för att kunna bidra till 
projektet.
Medaktören ska bidra med sina erfarenheter och sin kunskap, 
till exempel om hur det är att leva med funktionsnedsättning.
Handikappförbunden, samarbetsorganet eller enskilda 
organisationer, kan bidra med den samlade kunskapen av  
medlemmarnas erfarenheter. Organisationen kan också ge stöd 
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åt enskilda medlemmar som är medaktörer i forskningsprojekt. 
Dessa intresseorganisationer är dessutom vana opinionsbildare 
med utbredda kontaktnät som kan användas när 
forskningsresultaten ska spridas till särskilda målgrupper, till 
allmänheten och till beslutsfattare av olika slag.

Viktiga frågor att ställa sig inför samverkan 
•	 Vad kan jag som forskare/medaktör bidra med?
•	 Vad vill jag få ut av samarbetet? Vilka motiv har jag?  

Vilka drivkrafter?
•	 Vem ska göra vad? Vad har jag ansvar för? Vilka områden är  

gemensamma?
•	 Hur mycket inflytande ska medaktör respektive forskare ha?
•	 Hur kan medaktörens integritet värnas? 
•	 Hur hanteras sekretess?
•	 Vad gör jag om samarbetet inte fungerar?

Mer om respektive roller i kapitlen Vara medaktör och  
Vara forskare.
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”Rollerna bör klargöras innan 
projektet sätts igång, för båda 
parter: Vem gör vad? Vilka för­
väntningar finns? Vem betalar?”
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Röster om roller och makt

– Det har känts bäst de gånger som man förstår att forskarna 
är intresserade på riktigt, och inte bara tycker att de måste 
fråga oss. När de verkligen vill veta vad vi tycker, säger  
Andreas Önnebring.
Han är med i en brukarpanel där han delar med sig av sina 
erfarenheter av funktionsnedsättning till forskare i flera olika 
projekt. Hur samarbetet fungerar beror på personkemin mellan 
brukare och forskare och på hur ofta de träffas, menar Andreas 
Önnebring.
– Vi vet att vi har olika roller, vi är brukare och de är forskare. 
Ändå tycker jag att vi kan samarbeta ganska likvärdigt, säger 
han.

Klargör rollfördelningen från början
– Medaktören ska inte bli en forskare, det poängterar vi. Men 
man är en medlem i forskargruppen och en representant för 
medlemmarna i sitt förbund och ska dela med sig av sina och 
andras erfarenheter, säger Caroline Åkerhielm.
Hon leder projektet ”Brukarmedverkan i forskningen” som 
drivs av fyra funktionshindersorganisationer. Där utbildas 
förbundsmedlemmar som ska delta i olika forskningsprojekt. 
Caroline Åkerhielm påpekar att rollerna behöver klargöras 
innan projektet sätts igång, för båda parter: Vem gör vad? 
Vilka förväntningar finns? Vem betalar? Och hur möter man de 
problem som kan uppstå?
– Om det inte fungerar så får man avbryta samarbetet, för det är 
ett samarbete.
Hittills har inga sådana dispyter ägt rum. Det flesta medlemmar 
har tagits emot bra i sina projekt och upplever sig som en del av 
forskarlaget.
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Skapa de rätta förutsättningarna
– Se till människornas starka sidor och låta dem använda dessa. 
Får man en uppgift man tycker sig värdig, då blir det bra, säger 
forskaren Bengt Starrin.
Han pekar på vikten av att skapa de rätta förutsättningarna 
för delaktighet, så att forskaren och medaktören verkligen kan 
nyttja varandras kompetenser.
– Om forskaren använder ett ”sammanbindande språk” så 
växer deltagarna och blir bekräftade i gruppen.
Det är också viktigt att påminna sig själv om sammanhanget. 
Som forskare får man lära sig att vara ifrågasättande. 
– Men man får inte börja invända mot folk. Det är lätt att falla in 
i den vanliga forskarrollen. Till slut vågar ingen säga något för 
att man är rädd att ha fel. 
Då är man inne på ett separerande språk. Det här är ett väldigt 
underskattat problem, säger han och tillägger:
– Att jobba deltagarbaserat är att lyssna in mer. Medaktörens 
erfarenheter blir mer begripliga för forskaren.

Det är lätt att inta en besserwisserattityd
– Olika förkunskap hos forskare och medaktörer är ett dilemma. 
Det finns risk för att medaktörerna har för stor respekt för 
forskarens kunskaper och inte så stort självförtroende för sina 
egna kunskaper. Men det är två sorters kunskap, den ena är 
inte bättre än den andra, säger forskaren Kerstin Möller.
– Forskaren får vara väldigt ödmjuk inför att hon eller han bara 
har teoretisk kunskap medan brukaren har sina erfarenheter. 
För att erfarenheterna ska kunna komma fram så måste 
forskaren ansvara för att medaktören verkligen blir delaktig 
menar hon.
– Ingen vill se ner på en annan människa, men i praktiken är 
det ganska lätt att inta en besserwisserattityd. När medaktören 
och forskaren träffas kan det finnas ett behov av förändringar 
för att arbetet ska bli tillgängligt, säger Kerstin Möller. 
Men att tillrättalägga miljön är en sak. Tillrättalägga fakta,  
en annan.



76 77

– När man stämmer av resultaten med medaktörernas 
erfarenheter får man inte blunda för och låta bli att skriva 
sådant som är obekvämt för dem.

Forskare kan vara rädda för otillbörlig påverkan
– Jag tror forskare kan vara rädda för att bli påverkade av 
personer med funktionsnedsättning eller av deras anhöriga.
Det säger Elaine Johansson, aktiv i funktionshindersrörelsen 
och dessutom samhällsrepresentant i styrelsen för 
Forskningsrådet för arbetsliv och socialvetenskap. Hon tror 
att det finns en bild av funktionshindersrörelsen som gnällig. 
Människor som på olika sätt känner sig svikna av samhället och 
som vill konfrontera istället för att lära sig vad forskaren vill 
och på så sätt kunna delge sina erfarenheter.
– Det här tror jag att vi i funktionshindersrörelsen bär med 
oss som en barlast sedan många årtionden. Jag tror att många 
forskare har den bilden. Det gör att vi upplevs som besvärliga 
att ha att göra med, säger Elaine Johansson. 

Intressekonflikter
Generellt anses nog forskaren ha mer makt i samarbetet, men 
egentligen har båda parter makt, menar forskaren Kerstin 
Möller. 
– Om en forskningsfond ställer krav på att forskaren ska ha 
medaktörer – vilket visserligen är ovanligt – finns risken att 
medaktörer bara är ett medel för att få pengar. Forskaren är inte 
ute efter erfarenheten.
Forskaren bör alltid ställa sig frågan varför hon eller han ska ha 
medaktörer i sin forskning.
– Om man inte tror att forskningen blir bättre, vad ska man 
då med medaktörer till? Det bygger på tanken att vi har olika 
sorters kunskap. 
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Forskningens legitimitet
– Det är inte ovanligt att funktionshindersorganisationer vill 
ha forskningens legitimitet för att till exempel ett visst stöd 
ska fungera, så att de kan säga att det behövs mer pengar till 
stödet. Men forskningen kan komma fram till att stödet inte alls 
fungerar, säger forskaren Magnus Tideman.
– Det finns också en risk för att medaktören blir ett slags 
gisslan för forskare som vill visa att en teori eller metod som de 
kommit på fungerar, påpekar han.
Forskaren Bengt Starrin tar upp samma sak. Det gäller att 
vara uppmärksam på otillbörlig påverkan så att det inte blir 
ideologiproduktion istället för vetenskaplig produktion, 
påpekar han.
– Men man kan inte säga att vi inte ska göra sådan forskning 
bara för att det finns fallgropar. Det finns fallgropar med att 
sitta bakom ett skrivbord också.

Diskutera förväntningarna
– Det finns en efterfrågan på att forska fram metoden med stort 
M.  Inom den samhälls- och beteendevetenskapliga forskningen 
är vi skeptiska till det. Livet fungerar inte så, säger forskaren 
Magnus Tideman.
Forskningen handlar om att få större förståelse för ett fenomen, 
menar han, se att saker är sammansatta, inte så enkla. 
– Forskare och medaktör bör tidigt diskutera vad man vill 
uppnå, menar Bengt Starrin. 
Det är ett sätt att stämma av ansvarsfördelningen, men också 
förväntningarna på projektet. ”Min uppgift är att skriva en 
avhandling, det tar fyra år och jag är handledare. Vad tycker 
ni om det?” kan forskaren säga. ”Min förhoppning är att få 
kunskap som kan användas för att driva kampanj”, kanske 
medaktören säger.

Vems tolkning gäller?
– Det kan bli så att forskare och medaktör är överens om 
forskningens upplägg. Men när det kommer till resultatet säger 
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forskaren att man måste tolka det på ett sätt som kanske går på 
tvärs mot medaktörens vilja, erfarenhet och linje, säger Magnus 
Tideman.
– Då måste man som forskare kunna stå mot påtryckningar. Det 
är en fråga om forskarens trovärdighet.
Och om till exempel Handikappförbunden har ett stort intresse 
av ett visst resultat och forskningen visar något annat så krävs 
att forskaren är stabil, säger Magnus Tideman.
För att deltagarbaserad forskning ska fungera krävs också en 
grundläggande respekt för att forskaren och den som deltar har 
olika roller och kunskap.
– Som forskare är man förhoppningsvis expert på vetenskapliga 
metoder. Och som funktionshindrad på hur det är leva med 
funktionsnedsättning på ett sätt som forskaren aldrig kan ha.
Det finns internationella exempel på att medaktörer ska vara 
involverade i alla delar, vara med och bestämma allt, berättar 
Magnus Tideman.
– För mig blir det konstigt. Det krävs faktiskt fyra års utbildning 
för att bli forskare. Forskare kan metod och vetenskapsteori och 
har en hantverkskunskap.

Finns det någon del i forskningsprocessen som helt och hållet 
är forskarens egen?
– Nej inte områden där den som deltar är helt utesluten. Men 
säg att man gör en stor enkätstudie och sedan kommer in på 
statistiska analyser om materialet håller. Då måste forskaren 
avgöra det, även om andra vill se samband och dra slutsatser.
Magnus Tideman påpekar också att det generellt inte finns så 
stor förståelse för att forskning tar tid. 
– Man tror att det går ganska fort att komma fram till saker, 
men det är en långdragen process. Medaktören kan också tro 
att de egna erfarenheterna och uppfattningarna kommer att 
synas i resultaten, men så kanske det inte alls blir. Man måste 
vara beredd på att det kan bli ett annat resultat.
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”Att vara med i en idécirkel är att 
börja se sina vardagsproblem i 
ett större sammanhang.”
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Idécirklar ger nya idéer till forskning

Genom idécirklar har projektet ”Från forskningsobjekt till 
medaktör” velat hitta nya metoder för ett närmare samarbete 
mellan funktionshindersrörelsen och forskare. Syftet har  
också varit att hitta nya sätt att jobba med forskningsfrågor i  
funktionshindersrörelsen och att komma fram till nya  
spännande frågor att undersöka. 
Idécirklarna har hållits på flera orter i landet. Den lokala 
funktionshindersrörelsen har bjudit in medlemmar som är 
intresserade av forskning. 
– Rörelsen har länge pratat om forskning, men inte haft så 
mycket kunskap. Genom cirklarna har vi kunnat introducera 
forskning, skapa kontakter och bygga broar mellan oss och 
forskare, säger Emil Erdtman, forskningsutvecklare i projektet.
Sex-sju personer har träffats varannan vecka, vid sex tillfällen. 
Det har varit fysiska träffar för att deltagarna skulle få mötas. 
En cirkel på distans via internet hade varit möjlig, men blivit 
mer anonym, tror Emil Erdtman.
Upplägget har sett olika ut i respektive grupp, men grundidén 
har varit att bjuda in en forskare till varje tillfälle för att lära sig 
om och diskutera forskning inom olika områden och också få 
pröva sina egna idéer.
Det har varit forskare i bland annat etnologi, juridik, 
sociologi och statsvetenskap – inte alls nödvändigtvis 
forskare i handikappvetenskap. Bjuder man in forskare från 
olika områden lär man sig vad som skiljer disciplinerna åt, 
konstaterar Emil Erdtman. Det är också bra att träffa någon 
med många år kvar i yrket, så att man kan bygga vidare på 
kontakten, tipsar han.

Inventerade vardagen
Deltagarna har utgått från sina egna liv. De har inventerat 
sin vardag tillsammans med de andra i cirkeln och ringat in 
problem. De har funderat över lösningar som skulle underlätta 
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för dem och vad en forskare skulle kunna göra. Idéerna och 
lösningarna har de testat på den inbjudne forskaren. 
Forskaren har kunnat ge återkoppling till deltagarna och 
berätta om deras frågor är möjliga att besvara genom 
forskningen, om det alls är en forskningsfråga. Eller berätta att 
det faktiskt redan finns mycket forskning på området. Eller att 
det vore intressant att gå vidare med uppslaget.
Cirkeldeltagarna har finslipat på sina idéer tillsammans 
med forskaren. Men det är inte helt enkelt att formulera 
forskningsfrågor, har projektet fått erfara. En särskild grupp har 
fått jobba vidare med idéerna. De var lite för ofullständiga och 
spretiga för att direkt skickas iväg till forskare, berättar Emil 
Erdtman.
– Det var lite längre väg att gå än vad vi först trodde, säger han.
Projektet har också haft en vårsalong där idéerna sattes upp på 
väggarna och forskare bjöds in till diskussion.

Unga cirkelledare 
Cirkelledarna har varit personer ur funktionshindersrörelsen 
på orten. Det är bra att ge uppdraget till en ung person, som 
är intresserad av forskning och som har läst på högskola eller 
universitet, tror Emil Erdtman. Inte den som alltid tar på sig 
alla uppdrag, då håller det inte alltid.
Den som håller i cirkeln måste vara bra på att leda 
grupprocesser, inte minst kunna dra de konstruktiva idéerna ur 
en brainstorming.
Det bestående efter cirklarna blir det som handlar om 
empowerment för personer med funktionsnedsättning, tror 
Emil Erdtman. Att vara med i en idécirkel är också att börja 
se sina vardagsproblem i ett större sammanhang. Det ska inte 
underskattas, menar han. 
– Man ska ha med sig att enskilda människor blir stärkta av det 
här sammanhanget. Och många säger att det är skönt att bara 
sitta ned och prata om kärnan i deras vardagsproblematik och 
hur de kan komma vidare med den. Det pratar de så sällan om i 
sina föreningar.
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Funktionshindersrörelsens initiativ
Vissa av deltagarna från funktionshindersrörelsen bar med 
sig negativa erfarenheter av att ha varit med i forskarcirklar. 
Cirklar som forskare lett i syfte att hitta relevanta 
frågeställningar, men där deltagarna inte hört av forskarna 
sedan.
– Här har det varit viktigt att vi från funktionshindersrörelsen 
haft initiativet. Här har forskarna varit gäster.
Emil Erdtman tror på att lägga grunden till ett långsiktigt 
samarbete. Forskning tar tid. I Umeå har universitetet och 
funktionshindersrörelse ett samarbete om forskningsfrågor 
sedan länge. Och i Malmö är tanken att idécirkeln ska bli en 
permanent samverkansgrupp mellan olika organisationer och 
högskolorna.
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Vara medaktör 

Vilka motiv har jag för att delta i ett forskningsprojekt?

Vad är mina drivkrafter?

Vad vill jag få ut av min medverkan?

Vad hoppas jag kunna uppnå? 
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”Jag hoppas att bemötandet på 
boenden för personer med  
psykiska funktionsnedsättningar 
ska bli bättre och att personalen 
ska ha färre fördomar.”
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Jag tillför ett annat perspektiv på vad 
som är viktigt – och mindre viktigt

Andreas Önnebring är med i en brukarpanel där han delar 
med sig av sina erfarenheter till forskare i flera olika  
projekt. Panelen är knuten till Centrum för evidensbaserade 
psykosociala insatser, CEPI. Det är ett nationellt kunskaps­
centrum med koppling till personer med psykiska funktions­
nedsättningar. 
Andreas Önnebring nappade på en annons i dagstidningen. 
Han berättar att han var en av de första som anmälde sig för att 
vara med i panelen.
– Jag hoppas och tror att mina erfarenheter ska leda till att fler 
får det bättre. Att bemötandet ska bli bättre och att personalen 
på boenden för personer med psykiska funktionsnedsättningar 
ska ha färre fördomar, säger han.
Brukarpanelen träffar forskare inom CEPI två till tre gånger 
per år, berättar Andreas Önnebring. Panelen har haft både 
längre och kortare uppdrag. En gång träffade de en doktorand 
som ville diskutera vilka frågor hon kunde ställa till brukare 
i en undersökning om livskvalitet. Vid ett annat tillfälle har 
brukarpanelen fått reagera på utkastet till en rapport. 
Andreas Önnebring samlar också in information i ett 
forskningsprojekt om LSS-boenden för personer med psykiska 
funktionsnedsättningar. Tillsammans med forskare och några 
andra deltagare i brukarpanelen har han besökt 16 boenden för 
att bedöma boendemiljön ur olika synvinklar:
– Vi har ett formulär där vi ska fylla i vad vi tycker bland annat 
om vardagsrummet, matsalen, korridorerna och uteplatsen, 
säger han.
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Vill gärna delta i implementering av resultatet
Andreas Önnebring tycker att han kan bidra med andra  
perspektiv. Ibland har brukarpanelen förstått forskarnas 
resultat på andra sätt än vad forskarna själva gjort. 
Brukarpanelen har kunnat ge fler förklaringar som varit till 
nytta när resultaten analyserats.
– Många av forskarna har jobbat länge inom psykiatrin, men de 
har inte brukarnas perspektiv på vad som är viktigt och mindre 
viktigt. Vi fokuserar nog på olika saker, säger han och tillägger 
att han bara kan prata för sig själv. Han representerar inte alla 
brukare. 
Själv lade han märke till att de boende sitter och tittar på tv i 
stor utsträckning, och varken pratade med varandra eller med 
personer på besök. Han reagerade också på att personalen  
pratar mycket om de som bor i LSS-bostäderna, istället för 
direkt med dem. (LSS - Lagen och stöd och service för vissa 
funktionshindrade.)
Andreas Önnebring skulle gärna vara med och implementera 
forskningsresultat för att det verkligen ska leda till förändrade 
arbetssätt hos till exempel personal på LSS-boenden.

Vad ger det dig att vara med i olika forskningsprojekt?
– Jag gör nytta och känner mig behövd, det är någon som 
lyssnar och som frågar. Det känns som ett riktigt jobb, säger 
han.
– Det är roligt att lära sig hur forskning går till i praktiken – 
vilka saker som är viktiga och mindre viktiga och hur forskarna 
gör kopplingar mellan teori och praktik, säger han.
Genom brukarpanelen har Andreas Önnebring kunnat fylla 
på sin kunskap inom områden han är intresserad av sedan 
tidigare. Han har läst på universitetet i många år och han 
uppskattade särskilt den kurs i vetenskapsteori som ingick i 
panelens utbildning.
– Det var för att förstå forskning bättre, och kunna bidra mer i  
forskningsprojekten.
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Efterfrågad kompetens
Brukarpanelens kompetens efterfrågas också utanför 
forskningsarenan, Andreas Önnebring har fått flera 
förfrågningar. Han och några andra personer i brukarpanelen 
har undersökt ett privatägt boende ungefär på samma sätt som 
han gjort inom CEPI, fast utan forskare. Brukarna skrev en 
rapport om sina upplevelser och åsikter

Hur togs den emot?
– Många tyckte att det var intressant. Alla i personalen 
fick varsin rapport. En del sade att de aldrig hade blivit 
utvärderade. Andra sade att ”det här är era åsikter, men vi 
håller inte helt med er”. Ägarna till boendet var nöjda och sade 
att de fick mycket att tänka på, berättar Andreas Önnebring.

Dagsform och intresse spelar in
Andreas Önnebring har inte själv några kognitiva 
nedsättningar, men andra personer i brukarpanelen har det. 
Ibland får forskarna upprepa frågorna och de får ta pauser då 
och då under mötena för att hålla koncentrationen uppe.
Dagsform och intresse för det man ska prata om spelar in, 
berättar han. Han tycker att de flesta av forskarna klarat av att 
ta hänsyn till brukarpanelens förutsättningar.

Andreas Önnebrings råd till andra medaktörer:
•	 Läs på lite om forskningsprojektet du ska vara med i.
•	 Försök att berätta öppet om dina erfarenheter. Skäms inte 

över din funktionsnedsättning eller din sjukdom, men tänk 
också på att den inte är hela ditt liv.

•	 Lyssna på vad forskarna säger. Ifrågasätt om du inte håller 
med dem.
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”Vi har jobbat väldigt tätt med 
forskarna och verkligen känt oss 
delaktiga.”
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Vi har haft inflytande över hur frågorna  
ställdes

Margareta Andersson, Reumatikerförbundet, deltar i flera 
forskningsprojekt. Hon är bland annat en av två brukare  
i ett projekt om hur reumatiker ser på forskning. Margareta 
Andersson har varit med i studien under två år, ända  
från start.
– Det var ett blankt blad när vi träffades första gången, en 
öppen fråga om hur brukargruppen ser på forskning, berättar 
hon om det inledande mötet med forskargruppen som leds av 
Sofia Kälvemark Sporrong vid farmakologen i Uppsala.
– Första gången hade vi en tre-fyra timmar lång 
förutsättningslös diskussion. Vi brainstormade om vilka 
frågor vi ville ha med, inom vilka områden och till vilka 
patientgrupper, och hur vi skulle nå ut med enkäten.

Vilka uppgifter har du haft?
– Jag var med i fokusgrupperna, jag lyssnade mest och tog 
anteckningar. Sofia använde en metod som kallas Interview the 
interviewer, vi pratade om vad som sagts i fokusgrupperna när 
samtalen fortfarande var färska.
En person ur forskningsgruppen har sammanställt frågor 
till enkäten. Margareta Andersson och den andra brukaren i 
projektet har varit på två möten och sållat bland frågorna.
– Vi har skurit, strukit och diskuterat materialet.
Snart ska enkäten skickas ut. Det svåraste har varit att 
bestämma vem den ska skickas till. Gruppen har diskuterat och 
nu är det bestämt att den ska skickas till Reumatikerförbundets 
medlemmar. Senare ska Margareta Andersson vara med och 
utvärdera enkäten.

Hur ser du på brukarnas roll i projektet?
– Vi har haft ett stort inflytande över vad som ska frågas om 
och hur frågorna ska ställas. Vi har kommit med kunskap om 
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att ha reumatism som forskaren inte hade. Jag tror att hon har 
fått större insikt om att vi vet mycket om vår sjukdom och har 
många synpunkter på forskning. Och att det förvånade henne 
att reumatiker är så positiva till forskning, vi tycker vi har fått 
så mycket av sjukvården och vill kunna hjälpa andra.
Margareta Andersson tycker att forskarna har lyssnat på henne, 
hon har känt sig delaktig och inte blivit överkörd. Hon har 
också fått ta ställning i många frågor.
– Det är svårt att säga om projektet fått en annan inriktning 
på grund av att vi varit med, eftersom forskningsfrågan var 
så öppen från början. Men det har blivit andra vinklingar och 
vi har fått med frågeställningar som inte varit med annars. 
Där har fokusgrupperna också spelat roll, i dem kom det upp 
frågeställningar som man inte hade tänkt på.

Jag kan sprida resultatet till allmänheten
Margareta Andersson deltar också i ett kliniskt 
forskningsprojekt som handlar om smärta och om fibromyalgi. 
Det projektet har inte kommit lika långt och där är det svårare 
att vara delaktig. 
– Man kan komma med sin erfarenhet av att vara sjuk. Men det 
är inte lika lätt att komma med synpunkter, det är mer tekniskt. 
Det är svårt att ha ett konkret inflytande när man inte är 
tillräckligt insatt i den typen av frågor, till exempel vilka ämnen 
som ska undersökas i vissa blodprov.
Men Margareta Andersson har fört fram att man kanske ska ta 
så få prover som nödvändigt för att inte avskräcka människor 
från att medverka. Hon var också med när forskningsfrågan 
togs fram. Forskare från hela landet träffades och diskuterade. 
Sedan har hon varit med på projektets arbetsmöten.
– Jag vet inte hur stor skillnad jag har gjort. Men jag har kunnat 
säga vad jag tycker är viktigt, vilka aspekter inom forskningen 
jag tycker saknas inom fibromyalgikunskapen. 
Margareta Andersson tror att hon kan sprida kunskap om 
forskningen och resultaten till allmänheten. Hon har redan 
pratat på Reumatikerförbundets forskardagar.
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Vad har du fått ut av att vara medaktör?
– Jag har haft väldigt roligt och trevligt och blivit respektfullt 
bemött. Forskningen är intressant, jag har själv fibromyalgi. Vi 
får väl se vilken praktisk betydelse arbetet får i framtiden.

Du är tandläkare, vilken roll har din utbildning spelat?
– För mig har den medicinska bakgrunden varit väldigt bra. Jag  
förstår språket och grunddragen i det forskarna ska undersöka, 
även om de ”springer ifrån mig” ibland. De kan prata med mig 
som en kollega, vilket har gjort att jag kan vara mer delaktig.
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”När rönen presenteras kan det  
bli intressantare om en person 
som själv har symptomen är med 
och berättar. Då tror jag resultaten  
landar bättre.”
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Jag bidrar till tydligare kommunikation 
och intressantare presentation

Mikael Ek, Psoriasisförbundet, deltar i en nordisk studie om 
psoriasisartrit. Patienterna följs upp med jämna mellanrum 
sedan deras sjukdom debuterat. 
Forskningen leds av docenten och överläkaren Ulla Lindqvist 
vid reumatologen på Akademiska sjukhuset i Uppsala. Hon 
och Mikael Ek har hållit föredrag tillsammans i ett annat 
sammanhang. De känner alltså varandra sedan tidigare.  
Snart kommer han att träffa hela forskargruppen. 

Vad har du gjort hittills?
– Jag har gått igenom och fått ha synpunkter på en enkät som 
patienterna får första gången de träffar forskarna.

Vilka synpunkter hade du?
– Frågorna behövde bli mer direkta, lättförståeliga och 
relevanta både för patienter och forskare. Som patient ska man 
känna att det är meningsfullt att svara på en enkät, och att man 
kan vara med och påverka forskningen.
Ofta är det långt mellan forskarnas vardag och patienternas 
verklighet, anser Mikael Ek. Som medaktör tycker han att 
han kan föra samman båda världarna. För den som svarar på 
en enkät är det viktigt att frågorna har bäring på den egna 
sjukdomen eller livssituationen. Det måste också vara möjligt 
att utveckla sina svar på frågorna, tycker han.
– Det fanns en fråga i enkäten om hur frisk du känner dig i 
förhållande till din omgivning, helt eller delvis. Det tyckte jag 
var en dum fråga. Jag har en sjukdom, det är klart att jag inte 
känner mig helt frisk. Och omgivningen – det beror ju på vilka 
som finns i ens omgivning.
Mikael Ek har också varit med och läst ansökningar till fonder. 
Några var så akademiskt skrivna att de var svåra att förstå, 
berättar han.
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– En annan var enkel och patientnära, den kändes jätterolig 
att läsa. Det är viktigt att ansökningarna är bra skrivna så att 
forskarna får pengar till sin forskning. Då kan organisationen 
som beviljar pengar också lägga ut ansökningen på sin 
hemsida, visa vad organisationen ger bidrag till.

Hur tror du att din kunskap och erfarenhet kan komma till 
användning på sikt i projektet?
– När forskare och patienter kommer närmare varandra och 
kommunicerar bättre, så leder det till bättre forskning. Vi 
som är patienter tillför andra perspektiv och ger en annan 
helhetsbild.
Jag tror också att jag kan bidra till att forskarna pratar klaspråk, 
mer lättförståelig svenska istället för forskarspråk på mötena. 
Så har jag hört att det har blivit i andra projekt – då har 
forskarna uppskattat att kommunikationen blivit tydligare. 
– När rönen sedan presenteras tror jag att det kan bli mer 
intressant om en person som själv har symptomen kan vara 
med och berätta. Resultaten landar bättre och får större 
spridning i dagspressen, tror jag. Det kan leda till att forskarna 
har lättare att få pengar till nya projekt, säger Mikael Ek.

Vad blir mervärdet för forskningen när du är med?
– Det är ju ingen av forskarna som har egen erfarenhet av 
sjukdomen. Jag tror att det blir roligare för dem att forska 
om de ser att någon som har sjukdomen är engagerad i 
forskningen.
Forskning om psoriasis och klåda är ett bra exempel på att 
patienterna har mycket att tillföra forskningen, menar Mikael 
Ek. Tidigare trodde man inte att psoriasis kliar. Det var först 
när forskarna lyssnade på patienternas berättelser, som de 
började forska på området. 
Och mer forskning om hur det är att leva med olika sjukdomar 
skulle förbättra vården, anser Mikael Ek.
– Det är inte bara sprutor som behövs, det är också ett 
väldigt sorgearbete man går igenom när man får en sjukdom. 
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Sjukvården behandlar mest de fysiska symptomen. Men om 
sorgearbetet och krisbearbetningen också involverades som 
en naturlig del i behandlingen, så skulle resultaten bli bättre. 
Som patient skulle man bli mer delaktig i processen och ta mer 
ansvar för hur man mår och vilka behandlingar man vill ha.
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”Våga fråga och lita på din egen 
kunskap om din situation.  
Du kan inte allt forskarna kan - 
och de vet inte allt du vet.”
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Vi har gjort checklistor som bygger på  
erfarenhet och sunt förnuft

– Forskarna behöver verkligen få information från mottagaren 
om hur enkäter och information ska formuleras. Det finns ett 
spann mellan hur forskare utrycker sig och hur gemene man 
uppfattar det.
Det säger Caroline Åkerhielm som leder ”Brukarmedverkan i 
forskningen”. Projektet drivs av fyra handikappförbund:  
Reumatikerförbundet, Psoriasisförbundet, Astma- och 
Allergiförbundet samt Hjärt- och Lungsjukas Riksförbund. 
En av projektets uppgifter är att utbilda forskningspartners, 
det vill säga brukare med särskild kompetens att medverka i 
forskningsprojekt.
Totalt har 53 personer genomgått den tre dagar långa 
utbildningen, 40 av dem finns med i något forskningsprojekt. 
Intresset har varit större än förväntat bland både forskare och 
medlemmar, berättar Caroline Åkerhielm. 
– Men det är lång väg att gå innan modellen blir vedertagen, 
säger Caroline Åkerhielm.
De som ansökt om att bli forskningspartners har intervjuats 
och därefter valts ut. De yngre har varit svåra att nå, de som är 
forskningspartners är i regel över 50 år.
Alla forskningspartners är medlemmar i sina respektive 
forskargrupper, men de har lite olika uppgifter. Många är 
med och utformar enkäter. Andra sitter med i forskargruppen 
och ger sina synpunkter. Några är ambassadörer och sprider 
information om projektet i förbundet eller är med och tar fram 
underlag när forskningsrön ska presenteras. Ytterligare en roll 
kan vara som ambassadör för att patienterna tycker att den här 
typen av forskning behövs. Några forskningspartners har varit 
med från början i ett projekt.
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Man ska tillföra ett nytt perspektiv – inte bli forskare själv
– Från början var det stor tveksamhet från båda sidor. Men nu 
finns checklistor för forskningspartner och forskare som bygger 
på erfarenheter och sunt förnuft, säger hon och tillägger att 
varje samarbete är unikt.
Det är viktigt att vara trygg i sin roll som forskningspartner, 
menar Caroline Åkerhielm.  Vad uppdraget innebär är 
därför centralt i utbildningen. Och projektet uppmuntrar 
forskningspartners att löpande diskutera med andra som har 
samma uppdrag.
– Ibland kan forskningspartnern känna sig lite som en 
främmande fågel. Men man är en likvärdig medlem i 
forskarlaget och en representant för medlemmarna i sitt 
förbund. Man är där för att dela med sig av sina och andras 
erfarenheter, säger Caroline Åkerhielm.

Är det i grunden en svår roll? Att svara mot forskare och 
förbund?
– Nej, det tycker jag inte. Kanske när det gäller sekretessen, att 
inte kunna förmedla allt man får höra. Men det får man göra 
upp i forskargruppen.
De flesta forskningspartners har tagits emot väl, blivit 
introducerade i projektet och fått presentera sig. De känner sig 
som en del av forskarlaget, berättar Caroline Åkerhielm. Skulle 
det bli dispyter råder hon forskningspartnerna att ta kontakt 
med sitt förbund. En gång har ett av förbunden träffat forskare 
och forskningspartner för att diskutera rollerna.

Ska kunna vara personlig utan att fastna i det privata
Många av Reumatikerförbundets medlemmar som 
intresserat sig för att bli forskningspartner har någon typ av 
vårdutbildning – tandläkare, sjukgymnaster, sjuksköterskor. 
Några har forskat själva, men inom andra områden. Projektet 
”Brukarmedverkan i forskningen” ställer höga krav på den som 
vill bli forskningspartner.
– Om de kraven inte uppfylls blir det för jobbigt för brukarna 
och då är de hela tiden i uppförsbacke och känner att de 
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hamnar i underläge, säger Caroline Åkerhielm.
Nackdelen är att man inte får med sig de ”vanliga 
medlemmarna” som vare sig kan engelska, har datorvana 
eller högre utbildning. Yngre människor kan visserligen ha 
datorkunskap och kunna engelska trots att de saknar högre 
utbildning, påpekar hon.
De som blir forskningspartners ska också ha ett moget 
förhållande till, och accepterat att de har, sin kroniska 
sjukdom. De ska kunna vara personliga utan att fastna i privata 
omständigheter.
– Annars blir man en belastning. Då har man inte förstått varför 
man är där, säger Caroline Åkerhielm.

Vilket är mervärdet med brukarmedverkan?
– Det påminner forskaren om varför han/hon forskar och för 
vem. Det kan också ge nya infallsvinklar och idéer. I slutändan 
hoppas vi att forskningen ska ge resultat som ligger närmare  
patienten, eller brukaren.

Vilka fallgropar finns det?
– Vår farhåga är att en forskningspartner som har varit med 
ett tag tappar kontakten med brukarvärlden. Då tror vi inte 
att man bidrar med nya idéer på samma sätt. I mötet mellan 
forskar- och brukarvärlden är tanken att det ska uppstå nya 
sätt att tänka och kreativa sätt att arbeta. Tänker man som en 
forskare tillför man inget.

Vilket är ditt bästa tips till en forskningspartner?
– Våga fråga och lita på din egen kunskap om din situation. Du 
är inte dum. Du kan inte allt som de kan och de vet inte allt du 
vet, säger Caroline Åkerhielm.

Projektet ”Brukarmedverkan i forskningen” har bland annat tagit 
fram en handbok till brukare som deltar i forskning ”Handbok 
för Forskningspartners”, 2010. Här förklaras till exempel hur 
forskningsprocessen går till och vilka lagar och regler som gäller för 
forskning. Här finns också användbara checklistor för både brukare  
och forskare. Projektets webbsida: www.forskningspartner.se 
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Vad får jag själv ut av  
medverkan? 

Medverkan i ett forskningsprojekt kan ge effekt för  
medaktören både som individ och som representant för en 
grupp, på kortare och längre sikt.

Att vara medaktör kan ge
•	 kunskap om forskarvärlden, hur fungerar den? Vad drivs  

forskare av? Vad kan man påverka inom forskningen? 
•	 möjlighet att ändra andra människors sätt att tänka – och  

sitt eget.
•	 förutsättningar att se på den egna situationen på ett annat 

sätt.
•	 möjlighet att hjälpa andra med liknande 

funktionsnedsättning.
•	 den egna organisationen möjlighet att vara involverad i  

projekt man är med och finansierar.
•	 den egna organisationen kunskap som ger större inflytande, 

ett bättre underlag för opinionsbildning.
•	 �forskningsresultat som ger underlag för förändring. Fakta 

som visar politikerna vilka problem som finns och hur de 
kan lösas.
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Vad kan jag bidra med? 

Nyansera bilden och vidga perspektivet

Medaktören kan
•	 bekräfta eller nyansera forskarens bild.
•	 lyfta fram andra frågeställningar, fler frågor, mer relevanta 

frågor – som i sin tur ger andra svar.
•	 se nya vinklar och angreppssätt och ge nya perspektiv på  

forskningen. 
•	 ha förkunskaper som gör att projektet snabbare når fram till  

relevanta frågeställningar.
•	 påminna forskarna om varför de forskar och för vem, så att  

forskningen fortsätter att vara relevant.
•	 bidra till forskningsresultat som ligger närmare dem  

forskningen berör.

Öka tillgängligheten – för både forskare och brukare

Medaktören kan bidra till
•	 bättre enkäter och information riktad till dem som berörs av  

forskningen.
•	 målgruppsanpassad design och genomförande.
•	 ett språk som passar målgruppen. 
•	 tydligare kommunikation i forskargruppen.
•	 begripliga forskningsrapporter.
•	 bättre underlag när forskningsrön ska presenteras.
•	 bättre presentation av resultatet, till exempel genom att de 

som berörs av forskningen deltar i presentationen.
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Medaktören kan till exempel
•	 vara med i utförargrupp eller rådgivande grupp.
•	 delta i själva forskningsarbetet, till exempel göra intervjuer, 

tolka resultatet.
•	 hjälpa till med att implementera forskningen i de grupper 

som berörs.
•	 �fungera som ambassadör för dem som berörs av forskningen  

genom att sprida kunskap om vad de tycker är viktigt – till  
forskargruppen och till allmänheten. 

•	 fungera som ambassadör för projektet genom att sprida  
information om forskningen och resultaten – till dem 
som berörs av forskningen, till andra målgrupper och till 
allmänheten. 

•	 bidra med nya kontakter, andra finansieringsmöjligheter och 
eventuellt ge uppslag till nya forskningsprojekt.
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Faktorer att ta hänsyn till 

Hur kan jag bidra på bästa sätt?
Berätta för forskningsgruppen vad du behöver för att kunna 
bidra till projektet på bästa sätt. Behövs några särskilda 
anpassningar av information, kommunikationssätt, lokaler, 
mötesformer eller annat? Vilka förutsättningar gynnar ditt 
deltagande?

Vem representerar jag?
Du kan inte representera alla personer som använder sig av en  
viss tjänst, har en viss diagnos eller är med i ett visst förbund  
eller nätverk. Men man kan inte heller förvänta sig att en läkare 
kan representera alla andra läkare – eller svara i sina patienters 
ställe. Erfarenheten från vården visar till exempel att brukare 
och vårdgivare ofta prioriterar olika när det gäller forskning. 
Likaså rankar handikapprörelsen delvis andra frågor som 
intressanta än vad forskarna gör. Arbetsmarknad ligger till 
exempel etta hos handikapporganisationerna, medan området 
hamnade mycket längre ned när Forskningsrådet för arbetsliv 
och socialvetenskap, FAS, gjorde en prioriteringslista med hjälp 
av funktionshindersforskare. 

Styrgrupp
Medaktörer som ska sitta i en styrgrupp måste vara villiga att  
delta i gruppens möten och förmedla sina synpunkter till övriga 
medaktörer och till eventuella intresseorganisationer, som det 
egna förbundet.

Om samarbetet inte fungerar
Vad gör du om samarbetet med forskargruppen inte 
fungerar? Se till att ha kontaktpersoner både i och utanför 
forskargruppen. Är du medlem i en handikapporganisation kan 
du ha en kontaktperson där. 
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Se också till att du kan avbryta samarbetet om det finns goda skäl för 
att göra det. Hur ser avtalet ut på den punkten?

Tänk på att
•	 din kunskap om att leva med en funktionsnedsättning är 

unik och viktig.
•	 se till att få utförlig information om vad projektet handlar 

om, vad som är syftet.
•	 be forskargruppen definiera din medverkan – vad ska du 

göra?
•	 se till att förstå roller, förväntningar och ansvarsfördelning – 

både dina och forskarnas.
•	 be om tidsramarna – hur lång tid ska projektet pågå? Hur 

mycket tid är det tänkt att du ska lägga ner?
•	 påpeka när du inte förstår, våga fråga.
•	 diskutera löpande med andra som har liknande uppdrag.
•	 ha en kontaktperson i forskarlaget.
•	 ha en kontaktperson utanför forskarlaget.
•	 hålla kontakten med brukarvärlden, så att du fortsätter att 

tillföra ett perspektiv som kompletterar forskarnas.
•	 ha en väg ut, en plan för vad du ska göra om samarbetet inte 

fungerar.

Tänk också på att 
•	 skriva avtal om din medverkan – vad du ska göra, ersättning 

med mera.
•	 �respektera avtal eller överenskommelser som reglerar 

sekretess – vad får du berätta för andra om projektet?
•	 forskning tar tid, det kan också ta tid innan formerna för  

samarbete har satt sig.
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Vara forskare 

Vilka motiv har jag för att involvera medaktörer i ett  
forskningsprojekt?

Vad är mina drivkrafter?

Vad vill jag bidra med?

Vad vill jag få ut av medaktörens medverkan?

Vad hoppas jag kunna uppnå? 
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”Ju fler inblandade desto längre 
tid tar det. Då är det lätt att  
tänka att det är bättre att göra  
det själv.”
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Metoderna speglar verkligheten bättre  
och resultaten blir mer giltiga

– Medaktören tillför en annan kunskap som kan göra mitt 
projekt och mina resultat mer giltiga. Om kunskapen inte 
bara är teoretisk utan också kan användas praktiskt så ökar 
giltigheten.
Det säger Annika Dahlgren Sandberg, professor i psykologi 
med barnklinisk inriktning vid Göteborgs universitet. Hon var 
också ordförande i Handikappforskning i Väst under 2010. 
Tidigare har hon varit med och granskat forskningsansökningar 
i England tillsammans med föräldraorganisationen ISAAC, 
International Society for Argumentative and Alternative 
Communication. Pengarna kom från Storbritanniens nationella 
lotteri och det ställdes krav på medaktörskap, bland annat att 
medaktörerna var med i datainsamlingen och att forskare och 
medaktörer tillsammans formulerade rapporterna – så att de 
blev till nytta för de personer som berörs av forskningen.
– Det arbetssättet leder till att man till exempel får 
undersökningsmetoder där resultaten speglar de svårigheter 
som finns i verkligheten.

Både konkurrensfördelar och hinder
Även om medaktörer kan betyda en konkurrensfördel, finns 
det flera hinder i vägen, påpekar Annika Dahlgren Sandberg. 
Forskare som vill jobba med medaktörer måste till exempel 
vara beredda på att det tar extra tid. 
– Ju fler inblandade det är desto längre tid tar det. Då är det lätt 
att tänka ”det är bättre att jag gör det själv, säger hon.
Forskning är också färskvara. Enligt Annika Dahlgren 
Sandberg, presenterar forskare gärna resultat så snabbt som 
möjligt för att ha något att visa upp.
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Forskning som får pengar nu ska vara tvärvetenskaplig och 
göras i ”excellenta miljöer”, vara internationellt framstående. 
Förvisso är funktionshindersforskning tvärvetenskaplig till sin 
natur, säger Annika Dahlgren Sandberg.
– Men funktionshindersforskningen måste tänka i nya banor för 
att kunna konkurrera internationellt.
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”En person med utvecklings­
störning har lättare att svara på en 
fråga som är formulerad av någon 
annan med utvecklingsstörning.”
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Mina intervjupersoner har lyft frågor som 
inte finns med i traditionella instrument

– Man brukar säga att personer med utvecklingsstörning inte 
kan generalisera eller flytta sig från en miljö till annan. Men 
så är det inte för väldigt många.
Det säger Öie Umb-Carlsson, gästlektor vid Institutionen för 
hälsa och vårdvetenskap, Uppsala universitet, och forsknings- 
och utvecklingshandledare i Södermanlands län. Hon har länge 
forskat om personer med utvecklingsstörning. Hon har också 
gjort så kallade BUKU-utvärderingar tillsammans med personer 
med utvecklingsstörning, anhöriga och personal. BUKU står 
för Brukarstyrd Utvärdering och KvalitetsUtveckling och 
är en metod för att mäta kvalitet i verksamheter som Öie 
Umb-Carlsson utvecklat tillsammans med Riksförbundet FUB – 
För barn, unga och vuxna med utvecklingsstörning. 
Nu forskar hon om vad som är livskvalitet för personer med 
utvecklingsstörning. Så småningom ska det bli ett instrument, 
en skala för att bedöma kvalitet i olika verksamheter. 
– Det är viktigt att ha ambitionen att jobba tillsammans 
och att återkoppla till dem som deltar i projektet. Personer 
med utvecklingsstörning är så vana vid att bli utfrågade. Vi 
använder dem, men ger inget tillbaka. Det tycker inte jag är 
juste, säger hon. 

Vad kräver arbetssättet av forskaren?
– En vilja att lyssna och synliggöra vad människor med 
utvecklingsstörning vill. Och mod – eftersom det fortfarande 
är kontroversiellt. Det krävs också en tillit till att de här 
personerna kan tycka och tänka saker själva.
Det är en fördel att vara van vid att träffa människor med 
utvecklingsstörning, anser Öie Umb-Carlsson. Av att lyssna till 
vad de egentligen säger, inte bara höra de första orden. 
Som forskare lyssnar hon, tar med sig materialet hem för att 
analysera och kommer tillbaka för att testa av om hon förstått 
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rätt. Det krävs många sådana vändor. Men forskaren vinner 
på att inte bli analytisk och teoretisk alltför tidigt, anser Öie 
Umb-Carlsson. 
– Man måste våga stå tillbaka även om man inte håller med, och 
försöka förstå hur den här personen framför mig tänker.
Då får forskaren reda på vad den intervjuade tycker är viktigt. 
I en av referensgrupperna pratade deltagarna om att de ville 
ha lön när de arbetade i daglig verksamhet. Öie Umb-Carlsson 
trodde att de menade pengar utbetalda av arbetsgivaren istället 
för sjukersättning från Försäkringskassan. Men det visade sig 
att de ville ha lika mycket som de andra som jobbade på samma 
ställe, 50 kronor i timmen istället för 40. Om det kallades lön 
eller sjukersättning var mindre viktigt.
– Deras referenser var andra än mina. Jag är mycket trängre i 
mitt tänkande eftersom jag utgår från mitt liv, säger hon och 
tillägger att för andra personer med utvecklingsstörning kan 
det naturligtvis vara viktigt vad pengarna kallas.
Att jobba nära personerna som forskningen handlar om innebär 
också att delvis lämna ifrån sig makten.
– Om resultatet blir uppskattat får de som är med i forskningen 
credit för det, jag som forskare får mindre credit, säger hon.

Vi måste sluta tänka åt andra människor
Öie Umb-Carlsson vill att deltagare som bidrar med erfarenhet 
av funktionsnedsättning ska vara med i det nuvarande 
forskningsprojektet i större utsträckning än i hennes tidigare 
projekt. Formerna för samverkan har sett lite olika ut genom 
åren. En del deltagare har samtalat runt ett bord, andra har 
gjort aktiviteter och pratat utifrån dem. 
Deltagare kan bestämma vad som är viktigt att ta reda på, 
samla in data och diskutera resultatet. Men analysen är 
forskarens uppgift, anser Öie Umb-Carlsson.
Hon tror att det både behövs forskning som involverar personer 
med funktionsnedsättning och forskning som inte gör det.
– Men för att underlätta för personer med utvecklingsstörning 
att bli mer jämställda så är delaktigheten helt nödvändig.  
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Vi måste sluta att tänka åt dem, för att använda ett  
”vi och dem-tänk”.

Bättre enkäter när målgruppen formulerar frågorna
Det finns områden som inte finns med i traditionella 
instrument för att mäta livskvalitet, men som personerna i Öie 
Umb-Carlssons forskning lyft upp. Det är frågor om att bli sedd 
som vuxen och att vara betydelsefull för andra.
– Om någon annan gjort enkäten får man svar på frågor som 
andra har tänkt på. Man får bara svar på de frågor man ställer. 
Då missar man mycket. Det är generellt ett problem när det 
gäller stöd till personer med funktionsnedsättningar, särskilt de 
med kognitiva begränsningar.
När personer med utvecklingsstörning själva formulerar 
frågor blir enkäten lättare att svara på. Det visar den mycket 
begränsade forskning som finns om detta.
– En person med utvecklingsstörning har alltså lättare att svara 
på en fråga som är formulerad av någon annan med  
utvecklingsstörning, berättar Öie Umb-Carlsson.

Bollen är satt i rullning
Forskare pratar och tänker mer kring brukarmedverkan nu än 
bara för några år sedan, anser Öie Umb-Carlsson.  
Ambitionerna har ökat, trots att de stora 
forskningsfinansiärerna inte visat något större intresse. Hon 
beskriver det som en boll som bara börjat rulla. Kanske beror 
det på att det ligger i tiden. I praktiken märks det dock inte 
så mycket, tycker hon. Än så länge ser hon inte vetenskapliga 
artiklar som bygger på brukarmedverkan.
– Det tar alltid tid innan det syns, från att man börjar forska till 
publicering, säger hon.
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”För mig är det självklart att alla 
som berörs ska få svara. För det är 
ju så med forskning, att det är  
alltid någon som berörs av den.”
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Att ställa rätt frågor på rätt sätt

– Det är en utmaning att ställa rätt frågor på rätt sätt till en 
grupp som aldrig blir tillfrågad annars – som personer med 
utvecklingsstörning. Vad ska vi fråga? Och hur? 
Pia Käcker är arbetsterapeut, doktor i handikappvetenskap 
och arbetar som forskningshandledare vid en forsknings- 
och utvecklingsenhet inom vård- och omsorgskontoret 
i Norrköpings kommun. Hon har ett förflutet som chef 
för dagliga verksamheter och har använt Socialstyrelsens 
instrument ”Att mäta funktionell kvalitet i daglig verksamhet”. 
Men den enkäten är inte tillfredsställande, anser hon. 
Den bygger på hur andra personer tror att personer med 
utvecklingsstörning skulle vilja ha det. När hon fick uppdraget 
att utvärdera ett antal gruppbostäder ville hon därför istället 
fråga de boende direkt. 
– För mig var det självklart att de skulle tillfrågas. 
Det var inte en helt odramatisk ståndpunkt, skulle det visa 
sig. Till en början möttes hon av ifrågasättande och misstro. 
Personal på gruppbostäderna och anhöriga påpekade att 
frågorna var för svåra för målgruppen och att undersökningen 
kunde skapa onödig oro. 
När det senare fanns resultat från utvärderingarna att visa upp 
var reaktionerna betydligt mer positiva. 
– Det här är en grupp personer som kan mycket mer än vad 
man tror. 
Under arbetets gång kom Pia Käcker att samarbeta med Jimmy 
Hjalmarsson, som bor i en av gruppbostäderna och som jobbar 
inom daglig verksamhet i samma lokaler som Pia. Jimmy har 
varit med Pia på mötena på gruppbostäderna och tillsammans 
har de utformat utvärderingsenkäter.
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Intervjupersonerna ville inte att personalen skulle höra
Tillsammans med kollegorna Emma Johansson och Ingalill 
Fahlström genomförde Pia Käcker en brukarutvärdering på 
fem gruppbostäder i kommunen, åren 2005-2008. De tog reda 
på vad gruppbostadens användare tyckte om sitt boende, på 
uppdrag av vård- och omsorgsnämnden. 
De personer som deltog i utvärderingen fick själva avgöra 
vilka forskare de skulle träffa för att diskutera frågorna. Det 
visade sig också att deltagarna inte ville ha personalen med 
i fokusgrupperna, för att kunna prata fritt. Och Pia Käcker 
fick känslan av att personalen nästan upplevde sig hotad. 
Forskarna hade med sig fikabröd första gången de besökte en 
av gruppbostäderna – men de bjöds inte på kaffe. 

Filmer till nytta
I en fokusgrupp ställdes frågan ”Vad tycker du är viktigt för 
att det ska vara bra där du bor?” Alla fick svara och samtalet 
spelades in på band. 
– Mycket kom att handla om att personalen skulle vara snäll, 
glad och skojfrisk. Att det var viktigt även om det rörde sig om 
tråkiga saker. De boende ville inte känna sig kritiserade och 
bannade, säger Pia Käcker.
Tre gruppbostäder var med i projektet enbart för att 
validera frågorna som skulle vara med i enkäten. Pia Käcker 
kontrollerade hur väl de boende kunde förstå enkätfrågorna. 
Bland annat filmades de personer som deltog i undersökningen.
– Det var spännande att se hur de resonerade innan de gav sina 
svar, säger hon.
Filmerna var också till nytta för Pia Käckers egen del. Hon 
upptäckte hur mycket hon försökte hjälpa de boende, visa hur 
de skulle göra för att svara på frågorna.
– När jag såg mig på videon insåg jag att jag inte skulle göra 
något alls, och när vi höll oss borta blev det mycket bättre. Det 
var nyttigt, säger hon.
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Tränade på begreppen i förväg 
Enkäterna byggdes upp i ett internetbaserat datorprogram 
som ger tal- och bildstöd till enkätfrågorna. En viktig del av 
utvärderingen kom att bestå i vilka frågor som skulle vara 
med och hur de formulerades. Där spelade deltagarna själva 
en viktig roll. Pia Käcker fick hjälp med att utveckla bildstöd 
till enkäten av Jimmy Hjalmarsson, de gjorde en pärm med 
pictogrambilder (ett språk med symbolbilder) tillsammans. 
Bilderna gör det lättare att förstå frågorna och det var viktigt 
eftersom inte alla i undersökningen kunde läsa. De som 
inte förstod pictogrambilderna fick egna foton som stöd. 
Intervjupersonerna fick också träna på orden i förväg, för att 
lära sig innebörden av till exempel ”bestämma”. 
– Det går att svara på abstrakta frågor som ”Får du bestämma 
viktiga saker hemma?” – förutsatt att man fått lära sig vad det 
betyder, anser Pia Käcker.
Datorprogrammets gränssnitt utvecklades med tiden och 
blev ett allt bättre stöd för deltagarna. Tack vare filmerna 
kunde forskarna läsa av i vilken ordning deltagarna 
uppmärksammade enkätens olika delar – de började med 
frågan, svarsalternativen och vilade sedan blicken på mitten. 
Med det nya gränssnittet blev det tydligare hur många frågor 
det var i enkäten och hur långt man kommit. En lampa tändes 
för varje besvarad fråga. I mitten lades ett foto på den som 
svarade.  
Deltagarna hade lösenord för att logga in och behövde inte 
ta hjälp av personalen. De hade bestämt i förväg vem som 
skulle hjälpa dem om de behövde hjälp och var de skulle 
sitta och svara på frågorna. En del var hemma, andra kom till 
kommunhuset. De behövde inte svara på alla frågor på en gång. 
I slutet av utvärderingen hade forskarna med sig en bärbar 
dator när de besökte gruppbostäderna.
Några deltagare var inte med i hela utvärderingen, utan bara 
i vissa delar. Men Pia Käcker informerade dem så mycket som 
möjligt – muntligt, med bilder och med text. All information 
gick direkt från forskare till brukare, ingenting skickades via 
personalen. 



120 121

– Det skulle inte vara upp till dem vad som kom fram.
De fick också från första början veta syftet med utvärderingen 
– att deras åsikt om gruppbostäderna skulle föras vidare till 
politikerna.

Metoden gav högre svarsfrekvens
Svarsfrekvensen i utvärderingen låg mellan 90 och 95 procent. 
Det kan jämföras med en SCB-undersökning som gjordes för 
två år sedan bland Norrköpingsbor med insatser enligt Lagen 
om stöd och service till vissa funktionshindrade, LSS. 
– SCB:s svarsfrekvens låg på 48 procent – och av dem hade 38 
procent svarat själva, berättar Pia Käcker. 
Erfarenheterna från utvärderingarna har styrkt henne i att man 
ska fråga de personer som berörs direkt. Hon berättar om en 
av de boende som enligt personalen varken hörde eller förstod. 
Men det han behövde var en hörapparat.
– När han hörde förstod han och då kunde han svara adekvat, 
berättar Pia Käcker.
Pia Käcker tror att de som deltog i utvärderingarna av 
gruppbostäderna blev stärkta. 
– På några boenden upplevde vi att de som bodde där kom till 
oss och satte ord på det som inte var bra. Jag tror inte att de 
hade haft den diskussionen själva, säger hon.

Egen erfarenhet gjorde oss djärvare
En av personerna som genomförde utvärderingarna, Emma 
Johansson, använder rullstol och har själv bott på elevhem med 
personal runt sig. Det har varit till stor nytta i utvärderingen, 
anser Pia Käcker.
– Med sin erfarenhet av brukarmakt och inflytande har Emma 
fått oss att våga flytta på gränserna.
Pia Käcker och hennes kollegor hade nämligen många och 
långa diskussioner om vad enkätfrågorna signalerade. Vissa 
frågor kunde bli en ögonöppnare för dem som bodde i 
gruppbostäderna, göra att de ville ha större självständighet. 
– Hur långt kan vi gå? Vilka frågor ska vi ha med?  
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De diskussionerna har varit jätteviktiga i vårt projekt – för vi 
tänkte att med de här frågorna kan vi ändra människors sätt 
att tänka om det här. Som forskare påverkar man. Vi hade till 
exempel enkätfrågan: Får du välja kontaktman? Vi hade också 
kunnat fråga: Får du överhuvudtaget välja vilken personal som 
ska arbeta på gruppboendet? 

Det hade behövts bättre förankring
Det hade behövts ännu mer förankring för att inte utsätta 
deltagarna för misstänksam personal, anser Pia Käcker. 
Dessutom tog det lång tid innan de fick reda på resultaten av 
utvärderingen. 
– Med den erfarenhet jag har nu ska jag inte gå in i något om jag 
inte får veta hur det ska tas emot och av vem, säger hon.
Vill man ta brukarna på allvar så ska resultaten föras tillbaka – 
både till brukare och personal, menar hon. Utvärderingar ska 
leda till förbättringar – och till att nya frågor ställs.

Forskare och medaktör föreläser tillsammans
Sedan utvärderingarna gjordes har Pia Käcker och Jimmy 
Hjalmarsson berättat om metoden på olika konferenser. 
Enkäten har använts i daglig verksamhet två gånger, men i 
övrigt har inte kommunen använt frågebatteriet. Pia Käcker 
hade förväntat sig ett större fortsatt intresse. Hon säger att 
kommunen kanske avhåller sig från att göra liknande enkäter 
på grund av en oro för att personalen skulle styra de boendes 
svar. Men med utbildade handledare och hjälpare som finns 
med i bakgrunden tror Pia Käcker mycket väl att enkäterna kan 
göras löpande utan att en forskare är med. 
– Jag tror också att det handlar om vem som ska äga frågan, 
om makt över ett instrument som kan ge brukargruppen större 
inflytande. Det tror man inte verksamheten är mogen för än, 
säger hon.
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”Forskarna kan skriva att de haft 
brukarmedverkan, men det blir 
inget reellt inflytande.”
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Jag har litat på medaktörerna och bollat 
frågeställningar med dem

Sofia Kälvemark Sporrong, lektor i samhällsfarmaci vid  
Uppsala universitet, samarbetar med två personer med  
funktionsnedsättning som fått särskild utbildning för att 
delta i forskningsprojekt. 
Utbildningen ges genom projektet ”Brukarmedverkan i 
forskning” som drivs av fyra handikapporganisationer. 

Hur kom det sig att du började jobba med medaktörer?
– Det var inte mitt eget val, jag erbjöds att vara med i ett projekt 
inom forskningsprogrammet Combine där man skulle ha  
brukare. Jag fick dem på köpet, kan man säga. Men de har  
verkligen gett mig mycket.
Sofia Kälvemark Sporrong forskar om hur personer med 
kroniska inflammatoriska sjukdomar uppfattar forskning. 
Forskningsämnet var bestämt redan innan brukarna kom in i 
gruppen.
– Det är svårt att ha med brukare från början. När man söker 
och får pengar så är redan vad-et bestämt. Men vad vi skulle 
göra i det här projektet, det var väldigt brett formulerat,  
säger hon.
Forskarna hade funderat på hur arbetet kunde gå till. När 
forskare och medaktörer träffades första gången presenterade 
Sofia Kälvemark Sporrong alternativa upplägg som 
diskuterades, men i övrigt sade hon inte så mycket.
– Jag har hela tiden tänkt att de ska vara med och bestämma.

Hur trodde du att det skulle bli?
– Jag var orolig för hur sköra de var, nu känns det jättetöntigt 
att säga så när jag känner dem. Bara vi tar paus ibland så 
fungerar det, har de sagt. Det har hänt att de varit sjuka och 
då har vi fått skjuta upp mötet. Som forskare får man nog vara 
förberedd på att det kan komma skov. På så sätt har det varit 
bra att de varit två.
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Kan medaktörer vara med i alla stadier av ett 
forskningsprojekt?
– Jag tror att man kan vara med i väldigt många delar och här 
är jag radikal. Jag har en väldig tilltro till att de kan vara med 
hela tiden. De har blivit så intresserade att de fungerar som 
forskare. Men de har inte tappat sitt perspektiv – att ha kunskap 
och erfarenhet av en sjukdom.
– Det är snarare jag som tänker på dem som kollegor, det är 
kanske jag som har det problemet, säger Sofia Kälvemark  
Sporrong.
De två medaktörerna har varit med mycket i arbetet, och 
tagit många egna initiativ. Gruppen har kommit överens 
om upplägget och gjort en intervjuguide till projektets 
fokusgrupper tillsammans. De har också träffats inför varje ny 
fas i arbetet.
– En projektgrupp ska ju jobba. Men frågan är hur mycket 
brukarna ska göra. De var med i fokusgrupperna, men jag 
kunde inte begära att de skulle skriva ut intervjuerna, de är ju 
inte arbetstagare.
Projektets medaktörer har båda akademisk vårdutbildning. Det 
har betytt mycket, menar Sofia Kälvemark Sporrong. De har 
grundkunskap och när det är något de inte förstått har Sofia 
kunnat skicka dem en vetenskaplig artikel på engelska.
– Jag hade haft mycket lättare att köra över dem om de inte 
haft akademisk utbildning. Jag är orolig för att medaktörer kan 
bli gisslan. Forskarna kan skriva att de haft brukarmedverkan, 
men det blir inget reellt inflytande.

Vad har samarbetet med medaktörerna lett till?
– Vi har absolut ställt andra frågor. Frågorna blev fler, inte färre. 
Forskare tror ofta att en del frågor är integritetskränkande, men 
de som besvarar frågorna säger att det är deras vardag. 
Sofia Kälvemark Sporrong tror inte att brukarmedverkan 
leder till ett helt annat resultat, men att det blir mer nyanser, 
kunskapen blir djupare. 
– När vi gjorde analysen efter fokusgrupperna tillsammans 
kunde de förstå saker ur intervjuerna som inte jag kunde. Jag 



124 125

har jobbat i vården och varit nära sjukdom, men när jag satt där 
med dem såg jag att de förstod på ett annat sätt.

Finns det en risk att du som forskare blir styrd av att jobba 
tillsammans med medaktörer?
– Forskningen har ju sina regler, jag kan inte hitta på vilka 
tolkningar som helst. Och alla forskningsprojekt har en ram, 
bland annat när det gäller resurser och etiska frågor. Så länge 
man inte går utanför den ramen kan en brukare vara med och 
påverka väldigt mycket. Det är som med vilken profession som 
helst, man kan inte vara oprofessionell.
– Jag har litat mycket på dem, och bollat frågeställningar med 
dem, men jag har inte alltid gjort som de har sagt. Det är klart 
att jag haft sista ordet. Vi har varit som en projektgrupp, där 
projektledaren alltid har lite mer ansvar.

Utmanas forskningen av medaktörer, mer än av andra  
krafter?
– Det är finansiärerna som styr forskningen, det finns väldigt 
lite fri forskning. Studiernas kvalitet och vad som är inne för 
tillfället styr vad man får pengar till, säger Sofia Kälvemark 
Sporrong.
– Jag har hela tiden varit intresserad av människors erfarenhet. 
Vi har diskuterat vem brukaren representerar, sitt förbund 
eller sig själv. Vore det ett förbund skulle det vara ett problem. 
Det kan vara en svår fråga – de är i det här fallet utsedda av ett 
förbund, men de är inte förtroendevalda.

Om du skulle ha ett nytt projekt med medaktörer, vad skulle 
du göra annorlunda?
– Jag skulle göra klart vilket ansvar de har. Ska de vara 
medförfattare och vad händer med dem då? Vi har inte haft 
problem, men jag har tänkt på hur mycket kan jag kräva av 
dem. Vi har fått ta en fråga i taget.
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”Man känner inte igen sig i  
andras bilder av en själv.”
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Queerperspektivet ett verktyg för att  
förstå aspergeridentitet

– Jag kan dra paralleller till biaktivismen när jag ser hur  
aspergarna formulerar ett eget perspektiv och också  
formulerar kritik mot neurotypiskhet.
Hanna Bertilsdotter Rosqvist är forskarassistent i 
genusforskning och sociologi vid Umeå universitet. Hennes 
forskning rör bland annat Aspergers syndrom som praktik, 
identitet och politik. Intresset för identitetsskapande är inget 
nytt. Hon har ett förflutet som aktivist för bisexuellas rättigheter 
och kom in i forskningen med en fot kvar i den rörelsen. 
Intresset för Aspergers syndrom är betydligt nyare och väcktes 
via sajter och forum på internet.
– Jag blev fascinerad. Det var så häftiga nätsidor, som till 
exempel ”aspies for freedom”. Jag tycker det är spännande med 
den här politiska rörelsen som pågått ett tag på nätet. Jag ville 
fortsätta med mitt queerperspektiv fast från en annan grupp, 
personer med Aspergers syndrom. Hur skapas politik inom 
den gruppen? 
Queerteorin används både i identitetsskapande sammanhang 
och som analytiskt redskap inom forskning. Teorin kan 
också användas för att lösa upp definitioner av människors 
tillhörighet, definitioner som är satta av andra människor. 
Inom forskning och aktivism som rör funktionshinder finns 
ett slags utlöpare från queerteorin, cripteorin, som Hanna 
Bertilsdotter Rosqvist använder. Här vänder man blicken 
från funktionsnedsättningarna för att istället ifrågasätta 
normaliteten.

Man känner inte igen sig i andras bilder av en själv
Hanna Bertilsdotter Rosqvist pekar på de många likheterna 
mellan sina erfarenheter av att leva som bisexuell i en 
heteronormativ värld och de erfarenheter som personer med 
Aspergers syndrom har av att leva i en värld där normen är 
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neurotypiker, alltså människor utan funktionsnedsättning. Och 
hon upplever att hon haft nytta av det.
– Jag hade en känsla för det där med tolkningsföreträde, 
vem som får tala om vad i olika situationer. När jag började 
forska om Aspergers syndrom ville jag hålla kvar det, men 
visste inte hur. Jag har inte diagnosen själv så jag saknar 
inifrånperspektivet, säger hon.
– Men jag bar ändå med mig föreställningen om betydelsen att 
tala för sig själv och att man inte känner igen sig i de bilder som 
andra ger av en själv.
Hanna Bertilsdotter Rosqvist fann sina medaktörer på Ågesta 
folkhögskola, i en informatörsutbildning för personer med 
Aspergers syndrom. Hon förklarade att hon skulle vara 
deltagande observatör, alltså vara med under skoldagarna, 
och att hon ville diskutera sina iakttagelser med studenterna 
i forskningscirklar. Klassen bestod av tio personer och kanske 
hälften deltog regelbundet i diskussionerna. Men alla tyckte att 
identitetsfokuset i forskningen var intressant.
– Identitetsskapande sker så mycket i social interaktion, 
antingen på nätet eller i den här gruppen på skolan där vi 
diskuterade tillsammans i samma rum. Man formulerar vad det 
innebär att vara aspergare, vad som är skillnaden mot personer 
som inte har diagnos. Grupptillhörigheten är starkt kopplad till 
identitet. 

Humor blev en viktig del av projektet
Under den första träffen med gruppen presenterade Hanna 
Bertilsdotter Rosqvist projektet både muntligt och skriftligt. 
Någon sade skämtsamt att ”nu ska vi titta på forskaren”.
– Något som återkom under hela processens gång, det 
var känslan av att jag visserligen var inkluderad och väl 
omhändertagen i gruppen, men att de samtidigt roat betraktade 
mig.
Hanna Bertilsdotter Rosqvist hade haft en föreställning om 
hur hon skulle utforma sina forskningscirklar. Hon lade ut 
sina fältanteckningar på den virtuella lärplattform som klassen 
använde. Tanken var att studenterna skulle läsa, diskutera 
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och komma med synpunkter på det hon skrivit. Hon ville ha 
återknytning för att få veta om materialet var okej.
 – Men inför den första träffen hade jag svårt att formulera 
i förväg vad jag egentligen ville komma åt, syftet med mina 
frågor. Och deltagarna förstod nog inte vad de förväntades 
göra. Jag hade inte varit tillräckligt tydlig. Så jag tog istället upp 
teman och så pratade vi om det.
Medaktörernas vardagliga snackande på lektioner och raster 
gav en fingervisning om vad de själva tyckte var väsentligt 
och de samtalen fördjupades under cirkeldiskussionerna. 
Hanna Bertilsdotter Rosqvist hade först valt själva diagnosen 
som tema. Det gav visserligen intressanta samtal, men hon 
hade inte förstått hur viktiga en del andra teman var för 
grupptillhörigheten. 
– Det förstod jag först när jag träffade dem. Det övergripande  
fokuset på normalitet och betydelsen av diagnosen är kvar 
från min ursprungsidé, men aspekter av identiteten kan förstås 
på olika sätt. En aspekt av identitetsskapande är till exempel 
gemensam humor, det ger en gruppgemenskap.
Det var en trygg grupp och man skämtade mycket. 
Diskussionerna handlade om vad gruppen ansåg vara roligt, 
men också om hur man blir skämtad om – om humor som 
förtryck, som mobbningsmedel.
– Vi pratade också om känslor. Hur ska man uttrycka glädje 
på rätt sätt så det uppfattas som glädje av omgivningen? Har 
man inte kommunikation med ”rätt” sorts ansiktsuttryck blir 
omgivningen förvirrad. Man kanske tvingas lära sig titta folk i 
ögonen eller le för att passera som neurotypiker.

Nu vet jag vad en kognitivt bullrig miljö är
Med tiden förstod Hanna Bertilsdotter Rosqvist även 
betydelsen av platsen, rummet och en tillgänglig miljö.
– Diskussionerna flöt på väldigt bra – och så småningom 
märkte jag att ju mindre jag lade mig i desto bättre funkade 
interaktionen, berättar hon.
– Det var ett slags preliminärt resultat. Tänk dig en tillgänglig 
plats för någon i rullstol. Det är tydligt vad det innebär, det ska 
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inte finnas några fysiska barriärer. Men tillgänglighet för en 
person med Aspergers syndrom är något annat.
När studenterna ledde diskussionen själva eller helt enkelt bara 
spann vidare på ett tema, så gjorde de diskussionen tillgängliga 
för sig själva. Hanna Bertilsdotter Rosqvist kallar det för 
aspergernormativ interaktion.
Hon säger att erfarenheterna från projektet har förändrat henne 
som forskare. Hon brukade ställa ganska luddigt formulerade 
frågor för att kunna vara öppen och prövande.
– Men jag förstår att det blir krävande för den jag intervjuar, 
det har jag blivit medveten om nu. Överhuvudtaget har jag 
blivit medveten om vad en kognitivt bullrig miljö betyder rent 
konkret – vad det är och att få syn på det.

Testar alla texter på medaktörerna
Medaktörernas bidrag till projektet har varit att delta i 
diskussionerna, föra in samtalsteman och nya aspekter av 
identitetsskapande. De har också bidragit med synpunkter på 
Hanna Bertilsdotter Rosqvists texter.
– Jag skriver varje artikel på svenska och så får de kanske en 
månad på sig att kommentera. De säger till om något i texten 
inte funkar och kan ge förslag till ändringar eller ställa en fråga. 
Det ska i alla fall kännas okej för dem. Först därefter översätts 
texten och skickas till en tidskrift för publicering.
De slutliga forskningsresultaten har ännu inte publicerats, men 
det är på gång. Nästa steg blir troligen att låta medaktörerna 
läsa första versionen av dessa artiklar. Hanna Bertilsdotter 
Rosqvist överväger också olika sätt att göra resultatet 
tillgängligt för de personer som berörs av hennes forskning.
– Jag vill skriva en mer populärvetenskaplig bok, på svenska 
och kanske blir det en inspelad föreläsning, en muntlig 
återkoppling av något slag, säger hon.

Önskar sig ett bollplank åt forskare
Hanna Bertilsdotter Rosqvist säger att medaktörerna är ett 
måste och att det är orimligt att göra sådan här forskning utan 
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att återkoppla till gruppen. Däremot är det mindre självklart för 
henne hur hon som forskare ska göra för att få in medaktörerna 
i processen.
– När jag forskade om bisexualitet var det så självklart för mig 
vart jag skulle vända mig med frågor. Här skulle jag ha behövt 
någon form av aspergerråd för att bolla tankar om hur man kan 
göra forskningsprocessen så tillgänglig som möjligt, säger hon  
och tillägger:
– Jag hade också en återkommande känsla av att jag bryter, jag 
kan inte prata aspergiska.
Idén om ett forskningsråd har hon fått av författaren Gunilla 
Gerland, som själv har Aspergers syndrom. Rådet skulle bestå 
av personer med egna funktionsnedsättningar. 
– De kunde ta del av och diskutera forskningen – från idé och 
problemformulering till resultatredovisning. Jag tror att det 
skulle vara värdefullt för forskare – och jag tror att det finns 
många aspergare som är intresserade av forskning.
Hon ger exempel på snabbt uppblossande nätdiskussioner 
om allt möjligt, som debatter om den nya DSM-manualen 
med diagnoskriterier för psykiatriska variationer.  (DSM — 
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder)
– Jag tänker mig att forskare kan använda sig mer av de här  
diskussionsplatserna som är tillgängliga. Många människor 
som vill diskutera är ute på sådana här forum.
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”Eftersom deltagarbaserad  
forskning har svårt att tränga in i 
svenska universitet trodde jag att 
det var så utomlands också - men 
ack vad jag bedrog mig.”
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Intresset för deltagarbaserad forskning  
ökar kraftigt internationellt sett

– Jag trodde att den deltagarbaserade forskningen skulle ha 
svårt att tränga in i akademierna. Men det har hänt mycket de 
senaste åren, det är en intressant utveckling.
Bengt Starrin är professor i socialt arbete vid Karlstads  
universitet. Han forskar bland annat om arbetslöshet, ohälsa 
och empowerment.
I slutet av 1980-talet började han intressera sig för deltagar­
baserad forskning. Då hade han sin arbetsplats på TCO,  
Tjänstemännens Centralorganisation i Karlstad, där han höll i 
forskningscirklar. Forskningen handlade dels om situationen på 
olika arbetsplatser och dels om hur det är att vara arbetslös och 
vad facket kan göra för att hjälpa. 
– Jag dök på begreppet participatory research och tänkte att det 
var ju vad vi höll på med.
Sedan en tid tillbaka följer Bengt Starrin hur den deltagar­
baserade forskningen utvecklas och han märker ett ökat 
intresse. Bland artiklar som publiceras i vetenskapliga 
tidskrifter har det blivit vanligare med deltagarbaserade 
forskningsprojekt.

Metoden har ännu inte slagit igenom i Sverige
Mellan 2005 och 2009 publicerades 900 granskade artiklar som 
byggde på deltagarbaserade forskningsprojekt, berättar han 
och hänvisar till samlingsdatabasen Web of Science. Där finns 
totalt 1 500 artiklar (publicerade och icke publicerade) vars 
indexord är ”participatory research” eller ”participatory action 
research”. Den amerikanska tidskriften ”American Journal of 
Public Health” tillhör de väl ansedda tidskrifter som lyfter fram 
deltagarbaserad forskning, enligt Bengt Starrin.
– Internationellt sett har det fått genomslag. Det förvånade 
mig och jag tänkte: ”Herregud, vad är det som händer? Vad 
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positivt!” Eftersom deltagarbaserad forskning har svårt att 
tränga in i de svenska universiteten, så trodde jag att det var så 
utomlands också – men ack vad jag bedrog mig, säger han.
Det ska dock sägas att den deltagarbaserade forskningen 
fortfarande bara är en liten del av all forskning även 
internationellt, det ökade intresset till trots. Och på hemmaplan 
har metoden ännu inte slagit igenom på samma sätt.
Bengt Starrin trodde tidigare att Sverige skulle få ett försprång 
tack vare vår folkrörelsetradition. Men kanske måste istället 
de stora universiteten på andra håll i världen ta första steget 
och visa att deltagarbaserade metoder är accepterade inom 
forskningen, funderar han. Och kanske finns det fler skäl till  
att svenska forskare tvekar?
– Jag tror att många forskare kan dra sig för det här, att möta 
människor som är utsatta, som man kanske bara har läst om. 
Man måste möta verkligheten som den är och samtidigt vara 
forskare.
Bengt Starrin uppmanar forskare att ta vara på möjligheterna 
med samverkan.
– Gör ett försök! Och dokumentera det som kan bli hinder. Det 
här sättet att arbeta kanske fungerar i vissa sammanhang, men 
inte i alla. 

Respekt och inlevelse är nödvändigt
Forskaren måste vara bra på att lyssna, men hon eller han måste 
också kunna leva sig in i situationen för de personer som bidrar 
med sina egna erfarenheter, tycker Bengt Starrin. 
– Det höjer självkänslan hos medaktörerna om forskaren visar 
respekt, använder ett språk som inte stänger ute och skapar en 
stämning där man kan säga sin mening utan att vara rädd för 
att ”ha fel”, säger han och tillägger:
– Då berättar också medaktörerna mer.
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Varför ska jag involvera  
medaktörer?

Här följer exempel på mervärde av att involvera medaktörer 
i forskning. Uppgifterna har främst inhämtats från forskare 
som samarbetar med dem som berörs av deras forskning och 
från personer som deltagit i forskningsprojekt för att bidra 
med sinerfarenhet av att ha funktionsnedsättning.

En mer nyanserad bild 
•	 ny kunskap, ett inifrånperspektiv.
•	 �en möjlighet att förstå problem som inte kan förstås annars.
•	 en påminnelse om varför forskningen bedrivs – och för vem.
•	 helhetsbilden kan formas utifrån individer, inte bara 

diagnoser och andra grupperingar.
•	 komplexitet i olika sammanhang blottläggs eller blir 

tydligare.
•	 nya infallsvinklar och idéer.
•	 alternativa sätt att förklara.
•	 fördjupad förståelse i kvalitativa studier.
•	 hypoteser och tankar kan testas – en möjlighet att då och då  

återkoppla till medaktörerna: Har jag fattat rätt?

Mer relevanta frågeställningar
•	 andra forskningsfrågor, mer relevanta frågor, fler  

frågeställningar. 
•	 minskad risk att missa frågeställningar, 
•	 annan utformning av frågor, tydligare formulering, 
•	 mer adekvata svar.
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Arbetet kan utvecklas
Medaktören kan bidra till ökad insikt om forskarens egna 
metoder och förhållningssätt. Medaktören kan också delta 
aktivt i forskningsarbetet på olika sätt, till exempel genom att 
vara med och
•	 utveckla sätt att beskriva målgruppen som inte upplevs som  

diskriminerande.
•	 utveckla upplägg och genomförande.
•	 genomföra mindre studier kring speciella frågor 

(tillsammans med forskaren).
•	 delta i diskussioner om resultat och analys.

Bättre resultat
•	 högre trovärdighet.
•	 mer aktuell forskning.
•	 bättre respons från fältet om de som ska besvara 

frågorna vet att ”representanter för dem själva” finns i 
forskningsprojektet.

•	 mer giltiga resultat, som avspeglar verkligheten bättre.

Större spridning av resultatet
De som berörs av forskningen kan delta i rapporteringen av  
resultatet. Medaktörerna kan fungera som brobyggare, ge 
tillgång till nya kontakter och möjligheter. Det ökar möjligheten 
att forskningen ska betyda något för dem som berörs av den, att  
resultaten kommer till nytta. Medaktörer kan alltså underlätta  
implementering av forskningsrön.

Medaktören kan också bidra till

•	 andra möjligheter till finansiering.
•	 uppslag till nya studier, forskningsprojekt.
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Vad krävs av forskaren? 
– Vad är bra att tänka på som forskare? Att skapa 
förutsättningar för möten och att tänka på tillgänglighet. Det 
handlar mest om praktiska saker och har man sunt förnuft så 
brukar det lösa sig.
Det säger forskaren Oskar Krantz. Hans kollega Magnus 
Tideman påpekar att forskaren också behöver vara intresserad 
av att arbeta på ett sätt som involverar människor. 
– Och vara medveten om hur man kan göra för att möta folk så 
att det blir ett utbyte. Det handlar inte bara om att medaktören 
ska ge forskningen något. 

Lite extra tid och bättre planering
Medverkan av fler personer gör som regel att det krävs mer 
tid för att genomföra projektet. Men funktionsnedsättningen 
i sig påverkar också. Vissa sjukdomar går i skov, 
funktionsnedsättningen kan ta kraft och ork och göra att 
det krävs mer planering. Det kan också behövas tid för att 
bygga upp tillit, så att medaktören vill dela med sig öppet av 
personliga erfarenheter.  
Forskaren kan behöva ha särskild kunskap för att förstå 
vilka förutsättningar medaktörerna behöver. Ett bra sätt att 
komplettera den förkunskap man har är att helt enkelt fråga 
medaktören: Vad behöver du för att kunna bidra på bästa sätt? 
Men det är inte alltid det räcker. Magnus Tidemans forskning 
rör ofta människor med utvecklingsstörning. Samarbetet kräver 
då ett lite annat sätt jobba, menar han.
– Det krävs medvetenhet om både större saker och mindre 
detaljer som kan få betydelse – så att det blir en atmosfär där 
den som har funktionsnedsättning vågar ställa frågor och inte 
är rädd för att uppfattas som dum.

Man måste vara mån om att försöka förstå
Forskaren Hanna Bertilsdotter Rosqvists har beskrivit asperger- 
kulturen i förhållande till andra kulturer. Hon säger att det är  
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väldigt personligt att vara i en grupp på det här sättet. Man 
måste vara mån om att förstå. 
– Jag kan ge ett konkret exempel. I början av fältarbetet var det 
ofta mörkt när jag kom in i klassrummet där vi höll till och jag 
brukade tända. Senare förstod jag att många i gruppen föredrog 
när det var mörkt. Jag har förstått att mitt perspektiv på världen 
inte är det enda och att det gäller att vara öppen för det.
Det var också något medaktörerna använde som exempel på 
upplevelse av diskriminering, att människor inte respekterade 
och inte försökte förstå. Att bara utgå från att ens eget 
perspektiv på till exempel belysning är det rätta. Anders 
Moberg, en av deltagarna i diskussionsgruppen, förtydligar 
perspektivskillnaden:
– När en neurotypiker, alltså en person utan neuropsykiatrisk  
funktionsnedsättning, går in i ett rum vill han eller hon tända  
lampan för att inte bli trött i ögonen av att läsa. För oss med  
Aspergers syndrom är det tvärtom, vi vill stänga ut så mycket 
ljus som möjlig eftersom ljuset tar så mycket energi av oss.

Ett gemensamt språk och stöd för kommunikationen
Akademin har sitt språkbruk, funktionshindersvärlden sitt. Det 
gäller att komma överens om formuleringar som fungerar för 
alla, förklara främmande termer – och att kontinuerligt kolla av: 
Förstår alla allt de behöver förstå?
Ett tillgängligt språk rymmer fler dimensioner. Kerstin 
Möller har samarbetat med personer som saknat verbalt 
språk. Hon har ofta fått använda tolk. Det påverkar förstås 
kommunikationen inom projektet.
– Det kan bli knepigt när medaktören har svårt att ta del av 
information. Hon eller han kanske varken ser eller hör och får 
informationen förmedlad i handen av en dövblindtolk. Jag 
måste tänka på att tala om svåra saker på ett enkelt sätt.
– Det gäller att förse folk med redskap – hjälpmedel, kognitivt 
stöd – så att de kan förstå och uttrycka sina åsikter, säger 
forskaren Pia Käcker.
Hon använder sig av olika hjälpmedel för att bättre uppfatta 
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det brukarna uttrycker. Det kan vara bilder och datorprogram. 
Hon har också försäkrat sig om att intervjupersonerna förstått 
innebörden i de begrepp som används i undersökningarna.
Öie Umb-Carlsson forskar om vad som är livskvalitet för 
personer med utvecklingsstörning. Till en början var dessa 
personer endast med som informanter i hennes projekt. En del 
av dem pratar, andra har inte talat språk. De som intervjuades 
har själva fått välja plats för intervjuerna och hur de velat 
kommunicera. De flesta har valt att vara hemma och de har 
valt saker i hemmet som underlättar kommunikationen, till 
exempel foton eller musikinstrument. För att validera resultatet 
av intervjuerna har Öie Umb-Carlsson fyra referensgrupper i 
landet som diskuterar vad livskvalitet är inom olika områden. 
Öie Umb-Carlsson listar några handfasta tips: 
•	 Ha gott om tid.
•	 Var vaksam på att inte styra den du pratar med.
•	 Var uppmärksam på vad medaktören egentligen vill säga. 

Vad står informationen för i medaktörens liv? I vilken 
kontext?  
Forskare och medaktör kan uppfatta det som sagts olika.

•	 Välj noga var samtalen sker, låt medaktören själv få välja.
•	 Gör en lättläst version av rapporten när det finns ett resultat. 
•	 Återkoppla till ”dem det gäller”. 
Återkopplingen är något som ofta glöms bort, säger Öie 
Umb-Carlsson och tillägger:
– Men risken för det är mindre om personerna själva varit med i  
delar av forskningen.

Fundera över sekretessen
Forskaren Kerstin Möller pekar på vikten av att tänka på  
sekretessen.
– Det kan bli knepigt när medaktörer får kunskap om andra  
personer som är igenkännbara. De kanske läser en 
anonymiserad intervju, men känner igen personens berättelse. 
Då behöver forskaren fundera på hur hon eller han ska göra.
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Faktorer att ta hänsyn till
Exempel på faktorer att ta hänsyn till när forskare involverar  
medaktörer i sitt arbete. Även här kommer uppgifterna främst  
från forskare och från personer som deltagit i 
forskningsprojekt för att bidra med sina erfarenheter av att ha 
funktionsnedsättning.

Stöd och förutsättningar
Det är viktigt att vara trygg i sin roll som medaktör. Rätt 
förutsättningar – adekvat information och tillgänglighet – 
gör att medaktören kan bidra bättre. Det går att hitta sätt 
att involvera alla människor i forskningen oavsett förmåga, 
förutsättningar, utbildning och intressen.
•	 Ha en bra introduktion, information om projektet och vad  

medverkan innebär.
•	 Informera också om forskningsprocessen och vem som ska 

göra vad i forskargruppen.
•	 Undvik ett alltför akademiskt språk, använd alternativa  

kommunikationssätt.
•	 Fråga medaktören vilket stöd hon eller han behöver för att 

kunna bidra på bästa sätt.
•	 Använd kognitivt och annat stöd, se till att medaktörerna  

verkligen kan medverka.
•	 Förbered samarbetet, bland annat genom att skapa en miljö 

som gör medverkan möjlig. Förändra förutsättningarna om 
det visar sig att det behövs.

•	 Se och bekräfta medaktörerna, ge respons på deras 
medverkan.

•	 Medaktörer kan ha värdefulla erfarenheter, men vara ovana 
att sätta ord på dem. Det finns sätt att komma förbi det.

•	 Attitydfrågan är viktig. Fundera över ditt förhållningssätt.
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Tänk på att
•	 �medaktören ofta har bäst kompetens att avgöra vad hon 

eller han behöver för stöd.
•	 �handikapporganisationer har mycket kunskap om 

tillgänglighet.
•	 det finns checklistor för tillgänglighet ur olika aspekter, 

bland annat när det gäller språk, kognition och annat. Hör 
med handikapporganisationer eller med myndigheter och 
företag som arbetar med tilllgänglighetsfrågor.

•	 projektets diskussionsunderlag för forskare och medaktörer 
ger vägledning (se sidan 68).

Tid
•	 Ha tillräckligt med tid för att mötas, lära känna varandra och 

bygga upp tillit och förtroende – så att medaktören klarar av 
att delge sina erfarenheter på ett sådant sätt att de verkligen 
blir tillgängliga för forskaren.

•	 Forskargruppen måste ha tid att förklara och peka på 
valmöjligheter under arbetets gång, sådana som forskning 
alltid ger upphov till.

•	 Delaktighet tar tid och kostar pengar, planera för det i 
tidsplan, budget med mera.

Var tydlig med att forskning tar tid. Berätta för medaktören om 
projektets tidsplan och hur mycket tid medaktören förväntas 
lägga på projektet.

Återkoppling, avstämning
•	 Dokumentera och återför projektets diskussioner.
•	 �Dokumentera samarbetet för att spåra svårigheter. 
•	 Se till att kunna göra flera utvärderingar – och också kunna 

göra förbättringar av medaktörernas förutsättningar att 
bidra.

•	 Testa frågorna så att de är adekvata för målgruppen, för den 
verkliga situationen.

•	 Testa frågorna så att de är begripliga för dem som ska svara. 
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•	 Säkra processen. Kan du till exempel återkoppla resultatet 
till dem som ingår i undersökningen?

Makt, roller och ansvar
•	 Fundera över maktfrågan. Vem bestämmer? Över vad?  

Vems tolkning gäller? Varför? 
•	 Fundera över när medaktören ska delta. I alla stadier av  

forskningsprocessen? Eller bara i vissa specifika 
sammanhang? 

•	 Definiera medaktörens medverkan, vad hon eller han ska  
bidra med – och hur?

•	 Vad ska forskaren bidra med i samarbetet – och hur?
•	 Var tydlig med vilka uppgifter som är gemensamma och 

vilka som är specifika för någon eller några. 
•	 Diskutera roller och vad som ska uppnås – på ett tidigt 

stadium. 
•	 Ju mer omfattande funktionsnedsättningen är, framför allt 

om den är kognitiv, desto större krav ställs på forskaren att 
göra arbetet begripligt. 

•	 Hur görs undersökningen – uppifrån och ner? Det kan ses 
som kontroll och är ingen bra utgångspunkt för samarbete.

•	 �Det är forskarens ansvar att medaktörens erfarenheter 
kommer fram.

•	 Om det inte fungerar får man avbryta samarbetet.

Intressekonflikter
•	 Det kan finnas förväntningar på konkreta resultat, att  

forskningen leder till förändring.
•	 Det kan finnas så starka lojalitetsband att man inte kommer 

åt kunskapen, att det till exempel finns intresse av att föra 
fram en positiv bild av ett problemområde.

•	 Det inte är ovanligt med intressekonflikter. Funktionshinder- 
organisationer kanske till exempel vill ha forskningens 
legitimitet för att ett visst stöd fungerar. 
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•	 Medaktören kan också bli ett medel för forskare som vill 
visa att en teori eller metod som de kommit på fungerar.

•	 Om en forskningsfond ställer krav på att forskaren ska ha  
medaktörer, finns risk att medaktören blir ett medel för att få  
finansiering. 

Sammanhanget, omgivningen, viktiga personer – i och  
utanför projektet
•	 Medaktören bör ha en kontaktperson i projektet.
•	 �Medaktören behöver ha en kontakt utanför projektet att 

diskutera med om det blir problem, dispyter eller om man 
känner sig negligerad i forskarlaget.

•	 Medaktören kan behöva ha en organisation bakom sig.
•	 Medaktörerna måste vara intresserade själva, det blir inte 

bra om de är kommenderade till projektet.
•	 Forskaren kan ha fler grupper att hantera än medaktörerna  

(anhöriga, personal och chefer inom enheter) och de kan bli  
provocerade, oroade eller känna sig utpekade.

•	 �Forskaren kan också bli ifrågasatt av akademin.

Kunskapsutbyte
•	 Hur kan det bli ett verkligt utbyte åt båda håll?
•	 Hitta arbetsformer som motiverar. Vad gagnar forskaren?  

Vad gagnar medaktören?
•	 Människor som saknar din kompetens har annan 

kompetens.
•	 Det finns risk för att medaktörerna har för stor respekt för  

forskarens kunskap – och för lite respekt för sin egen 
kunskap. 

•	 Alla kan inte delta. Det blir ett urval av medaktörer, en liten 
grupp. Vilka representerar de? Sig själva? Sin diagnos?  
Sin organisation?

•	 Sådant som forskare ser som variabler tänker andra på som  
helhet. 

•	 Bestäm vad medaktören får prata om utanför projektet? 



144 145

•	 Skriv avtal om sekretessen. 
•	 Vissa uppgifter i datainsamlingen kan inte delges 

medaktörerna av sekretesskäl.
•	 Medaktören kan vara okunnig om vad forskning är och hur 

den går till. 
•	 Se upp så att inte dina egna erfarenheter blir ett hinder, de är 

inte alltid relevanta.

Representativitet
En medaktör kan inte representera alla personer som använder 
sig av en viss tjänst, har en viss diagnos eller med i ett visst 
förbund eller nätverk. Det kan kanske vara intressantare 
att fråga efter en persons perspektiv än hans eller hennes 
representativitet. Fler personer ger fler perspektiv. 

Tänk också på att
•	 lagen kräver etisk prövning när människor involveras i  

forskning. Beskriv noggrant i ansökan hur arbetet ska gå till 
och hur du hanterar känsliga uppgifter.

•	 det kan komma sjukdomsskov, perioder när medaktören  
insjuknar.

•	 medaktörerna kanske inte kan fullfölja projektet av olika 
skäl.

•	 klargöra vem som betalar ut ersättning.
•	 det är lätt att köra över medaktörer utan egen akademisk  

utbildning, var vaksam på det.
•	 för höga krav på medaktörer gör att inte allas erfarenheter 

kan tas tillvara. Vilka krav ställer forskare på medaktörer? 
Varför?

•	 �det finns erfarenheter av brukarmedverkan i forskning att 
lära av.
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Medverkande:
Peter Anderberg, lektor i tillämpad hälsoteknik vid Blekinge tekniska 
högskola och forsknings- och utvecklingsledare i Blekinges landsting
Margareta Andersson, medaktör via Reumatikerförbundet
Hanna Bertilsdotter Rosqvist, forskarassistent i genusforskning 
och sociologi vid Umeå universitet
Ingrid Burman, ordförande i Handikappförbunden
Annika Dahlgren Sandberg, professor i psykologi vid Göteborgs 
universitet
Mikael Ek, medaktör via Psoriasisförbundet
Emil Erdtman, forskningsutvecklare på Handikappförbunden 
Jimmy Hjalmarsson, medaktör via gruppbostad i Norrköping
Elaine Johansson, ordförande Handikappförbunden i Västra 
Götaland samt representant i styrelsen för Forskningsrådet för 
arbetsliv och socialvetenskap
Oskar Krantz, lektor i socialt arbete vid Malmö högskola
Pia Käcker, doktor i handikappvetenskap och handledare vid en 
forsknings- och utvecklingsenhet inom Norrköpings kommun
Sofia Kälvemark Sporrong, lektor i samhällsfarmaci vid Uppsala 
universitet
Allan Larsson, medaktör via Hjärt- och Lungsjukas Riksförbund
Anders Moberg, medaktör via en informatörsutbildning på Ågesta 
folkhögskola
Kerstin Möller, lektor vid Hälsoakademin, Örebro universitet, och 
forsknings- och utvecklingsledare i Södermanlands län
Bengt Starrin, professor i socialt arbete vid Karlstads universitet
Magnus Tideman, professor i handikappvetenskap vid Högskolan i 
Halmstad
Öie Umb-Carlsson, gästlektor vid Institutionen för folkhälso- 
och vårdvetenskap, Uppsala universitet, och forsknings- och 
utvecklingshandledare i Södermanlands län
Caroline Åkerhielm, projektledare för ”Brukarmedverkan i 
forskningen” som drivs av fyra handikapporganisationer
Andreas Önnebring, medaktör via en brukarpanel knuten till 
Centrum för evidensbaserade psykosociala insatser 
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Handikappförbunden
Handikappförbunden är en samarbetsorganisation som 
består av flera rikstäckande handikapporganisationer med 
sammanlagt en halv miljon medlemmar. 
Vår uppgift är att påverka och förändra samhället så att det blir 
tillgängligt för alla. Vi gör det genom politiskt påverkansarbete, 
och vi är partipolitiskt och religiöst obundna.

Handikappförbundens vision för framtidens forskning
Ett funktionshindersperspektiv finns i all forskning. 
Det finns forskning om funktionshinder och funktions­
nedsättningar som bygger på brukarmedverkan. Den utgår  
från de mänskliga rättigheterna och granskar maktstrukturer i 
samhället. 
Den forskningen leder till bättre levnadsvillkor för personer 
med funktionsnedsättningar. 

Handikappförbunden, Box 1386, 172 27 Sundbyberg 
www.handikappforbunden.se

Från forskningsobjekt till medaktör är ett treårigt  
projekt som finansieras av Allmänna Arvsfonden 




