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Forord

Egen erfarenhet ger djupare kunskap. Det har framkommit

i de mdnga samtal som den hér boken bygger pa. Intervjuer
har gjorts med forskare som samarbetar med dem som berors
av forskningen, och med personer med funktionsnedsattning
som deltagit i olika forskningsprojekt. Ndgra intervjupersoner
har bdda erfarenheterna, de dr forskare med egen
funktionsnedsattning.

De flesta lyfter fram att samverkan leder till att forskarens
kunskap kompletteras, fordjupas och blir mer relevant. Och det
finns fler omraden dér intervjupersonerna har gemensamma
erfarenheter och standpunkter. Men de tycker ocksa ganska
olika ibland. Déarfor har vi valt att ta med manga intervjuer, for
att kunna presentera olika perspektiv.

Vi vdnder oss framst till tvd malgrupper:
* forskare/blivande forskare

* medaktorer, det vill sdga personer som deltar i forsknings-
projekt for att dela med sig av sina erfarenheter av att ha
funktionsnedsattning.

Projektet bakom boken

Boken ”“Fran forskningsobjekt till medaktor” utgor en del av
Handikappforbundens projekt med samma namn. Begreppet
“medaktor” myntades under det tre ar ldnga arbetet, som
startade i april 2008 och drevs med stod fran Allmédnna
Arvsfonden.

Den forstudie som foregick projektet vickte ett antal fragor:

e Staten satsar skattemedel pa funktionshindersforskning, men
kan forskarna verkligen ensamma avgora var de storsta
kunskapsbehoven finns?

* Tar forskning verkligen fram ny kunskap som kan tillimpas
sa att individens livssituation forbattras?

* Leder forskningen fram till nya kunskaper som foérklarar hur
forandringar i samhadllet paverkar levnadsvillkoren for
personer med funktionsnedséttningar?

Forstudien visade att det saknas samhallsinriktad forskning
kring funktionshinder dér personer som berors far mojlighet
att medverka. Den visade ocksa att det &r just den forskningen
som handikapprorelsen efterlyser - forskning om forhédllanden
i samhadllet som skapar eller tar bort funktionshindrande



mekanismer. Projektets 6vergripande syfte blev darfor att
starka den forskningsinriktningen. Det dr ocksa i linje med
de politiska intentionerna i bade Bemétandeutredningen
(SOU 1999:21) och den nationella handlingsplanen for
handikappolitiken (Prop.1999/2000:79) vad géller forskning
om funktionshinder och funktionsnedséttning.

Tva bocker i samma amne

I utformningen av den har boken har vi tagit hansyn till
innehallet i en annan bok, “Handbok f6r Forskningspartners”
2010, som togs fram i ett projekt med liknande inriktning.

De bdda bockerna kompletterar varandra. Medan projektet
“Brukarmedverkan i forskningen” satsat pd en mer utpréaglad
handbok har vi valt att gora en inspirationsskrift. “Fran
forskningsobjekt till medaktor” vill i férsta hand visa pa
mojligheter och mervarde: Hur kan forskare och medaktorer
samarbeta? Vad ger det for mervirde till forskaren och
forskningen? Vad far medakttren ut av samarbetet? Vad
kan var och en bidra med? Men ocksa: Finns det nagra risker
med att forskare involverar dem som berors av forskningen?
Ambitionen har varit att presentera bade fordelar och
fallgropar.
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Varfor samverka?

Varfor ska personer med funktionsnedsittning delta i
forskning?

Ar det en fraga om ideologi?
Eller kvalitet?

Ger samverkan mojlighet att finna nya forskningsfragor?
Andra svar?

Och finns det nagra risker med samarbete mellan forskaren
och den som forskningen beror?

I foljande intervjuer berittar forskare och medaktorer
om sina erfarenheter.



"Funktionshindersforskning
utan personer med funktionsned-
sdttning ar egentligen omdojlig.”



Branslet i forskningen ar nar man har fel,
nar man forbisett nagot man inte forstar

- Jag tror inte att personer med egen erfarenhet automatiskt
blir bittre funktionshindersforskare, men jag tror definitivt
inte att de blir simre heller.

Oskar Krantz dr lektor i socialt arbete vid Malmo hogskola.
2009 disputerade han med en avhandling om sociala skl

till att anvanda hjdalpmedel. Han har lange varit intresserad
av vad som hénder i spanningsfiltet mellan ménniska och
teknik. Intresset for sjdlva omrddet tror han kommer ur egna
erfarenheter. Men mer &n sa har det inte styrt forskningen,
menar han. Att just hjalpmedel blev den tekniska aspekten i
hans studier var mest en tillfdllighet.

- Man tanker ju inte pa sig sjdlv som rullstolsburen, utan

det &r de djupare erfarenheterna som styr. Mina tolv &r som
rullstolsanvédndare har blivit en del av mig. Det dr mer pa det
planet.

Det bdsta dr om det finns bdde manniskor med och utan
erfarenhet av forskningsomradet i forskargruppen, tycker
Oskar Krantz. Kunskapen hos personer fran faltet, till exempel
de med egen funktionsnedséttning eller deras fordldrar, gor
att forskningen snabbare kan komma in pa de riktigt relevanta
frdgorna.

- Man kan komma runt ménga blindskér fran borjan. Och
senare, i analysen, tror jag att ett storre matt av forforstaelse
kan vara riktigt bra, sdger han.

Samtidigt krdvs det personer i forskargruppen som kan
ifrdgasitta givna sanningar, som inte har lika mycket egen
kunskap och som kan stilla motfragan: Varfor dr det sa har?

Forskaren ar ocksa ett verktyg

I sin doktorsavhandling intervjuade Oskar Krantz kvinnor med
dysmeli (arm- eller benmissbildning) om deras upplevelser



av att anvdnda handprotes. Han utgick frdn grounded theory,
som handlar om att forskaren forsoker forstd hur det dr for dem
hon eller han intervjuar. Forskaren testar manga tankar och
hypoteser med dem som ingdr i studien och har alltsa mycket
kontakt med personer med egen erfarenhet av det

som studeras.

Forskaren blir sjdlv ett verktyg och att ha egen erfarenhet nar
man forskar pd det hdr séttet ar darfor en fordel, menar Oskar
Krantz, som inte tror pa objektivitet i den typen av forskning
han bedriver. Skulle de egna erfarenheterna leda till att han
laste sig alltfor mycket vid ett visst omrdde vore de ddremot
styrande och begransande.

- Faran med att férdjupa sig i ndgot man personligen ar
vildigt berord av &r att det personliga kommer i vagen for den
vetenskapliga tolkningen. Att vara vildigt arg pd ndgot dr den
samsta utgdngspunkten for en forskare, sdger han.

- Det dr béttre att ta tag i ndgot man tycker dr intressant.

God kunskap ger battre forskning

Oskar Krantz tycker alltsa inte att hans egna erfarenheter av att
ha en funktionsnedsittning automatiskt ger forskningen hogre
kvalitet. Men god kunskap generellt - om den nu kommer av
egen erfarenhet eller ndgot annat - ger battre forskning.

Tva av artiklarna i hans avhandling bygger pa enkiter till

dem som skriver ut rullstolar, och intervjuer med dem som
anvander rullstolarna. Oskar Krantz tror att hans kunskap om
rullstolsforskrivning gjorde att han kunde forhdlla sig mer
kritisk till pastdenden i enkdtsvaren. Och att hans erfarenhet

av att anvanda rullstol hjdlpte honom att stdlla mer relevanta
fragor.

- Det kortar tiden fran idé till forskning nar man har ett hum
om vilka fragor brukarna tycker dr viktiga.

Under studien om kvinnorna och handproteserna insag han hur
daliga proteserna &r. Fa fungerar och kvinnorna klarade sig bra
utan dem, men anviande dem av sociala skil. Handproteserna
hade uppfunnits av forskare som trodde att de gjorde en
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god sak, berdttar han. Men i sjdlva verket fungerade alltsa
proteserna ldngt ifran optimalt.

- Brénslet i forskningen dr ndr man har fel, ndr man forbisett
nagot.

Hogskolekurs for blivande medaktorer

Hosten 2010 startade den forsta hogskolekursen for personer
som dr intresserade av att bli medaktorer i forskningsprojekt
och for dem som vill jobba tillsammans med medaktorer i

sin egen forskning. Oskar Krantz &r en av kursledarna. Att
personer med funktionsnedséattning deltar i forskning pa olika
satt, som till exempel informanter eller i referensgrupper, ar
inget nytt. Men med medaktorerna kan medverkan bli mer
organiserad, menar han.

- Den forskning jag jobbar med, kvalitativa studier, har

alltid varit beroende av gatekeepers, folk som sldpper in

en i foreningar. Men brukarmedverkan har varit ganska
oorganiserad. Darmed har det inte funnits ndgra direkta tankar
om vad medverkan kan innebdra och man har inte heller
systematiskt tagit tillvara synpunkter frdn dem man forskar om.

Oskar Krantz talar om “sma kluster” av ménniskor eller
grupper inom funktionshindersrorelsen som varit intresserade
av forskning, men som inte haft sd mycket kontakt med
varandra.

- De som dr intresserade av funktionshindersforskning dr en

liten skara. Det behovs en kritisk massa och det har varit svar
att fa till pd ett smalt omrade som detta. Darfor har det ocksa
blivit flackvis spritt, sdger han.

Overdriven respekt ar inte produktivt

Det &r ldttare att ha kontakt med forskare nédr man far

mer kunskap om vad forskning &r, papekar Oskar Krantz.
Studenterna i den nya hogskolekursen kommer dérfor att lara
sig om grunderna i forskning: Vad en forskningsfraga &r, hur
forskning finansieras och vad publicering av vetenskapliga
resultat innebar.
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- Det basta séttet att f& ndgon att kédnna sig utanfor &r att
anvdnda ett sprak de inte forstar. Den mojligheten vill vi ta bort
for forskarsamhaiillet, siger Oskar Krantz.

P& sikt hoppas han pa fler forskare med funktionsnedséttning.
Oskar Krantz upplever en 6verdriven respekt for forskare inom
delar av funktionshindersrorelsen. Han tror ocksa att det dr en
klassfraga.

- Den 6verdrivna respekten dr inte produktiv, den leder inte till
battre forskning.

Egen erfarenhet nédvandig for forskningsomradet

Funktionshindersforskning utan personer med
funktionsnedsattningar dr egentligen inte mojlig, menar
Oskar Krantz och aterkommer till en av de storsta fordelarna
med brukarmedverkan: Mojligheten att redan tidigt i
forskningsprojektet fa klart for sig vad som dr relevant.

- 54 att man slipper en massa dumma fragor. Fradgor som
utifrdn forskningen kan vara relevanta, men fran brukarnas syn
irrelevanta. Till exempel enskilda enkétfradgor som ror saker
som aldrig varit ett problem och aldrig kommer att bli det. Som
inte alls &r en faktor.

Det ger tidsvinster, men ocksa respekt frdn dem som ska svara
pa fragorna, menar Oskar Krantz. Vet de att personer med egen
funktionsnedsattning har varit med och tagit fram fradgorna
kanske de ocksa blir mer intresserade av att svara.

- Och pa langre sikt: Vilka faktorer ska man lyfta i
datainsamlingen? Hur kan man gora det? Hur brukar folk prata
om den hér processen eller omradet? Jag tror att det leder till

en fordjupad forstaelse i kvalitativa studier - och till ett annat
resultat.

Men steget fran att forska om till att forska tillsammans med
ar ganska langt, sdger Oskar Krantz. Dar vill Malmos nya
hogskolekurs bygga broar. Och brobyggare ér ett battre och
mer positivt ord dn medaktor, anser han.

- En aktor agerar utifran ett manus som nadgon annan skrivit.
Ordet medaktor ger en bild av att personen dr med pd ndder.
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- Ord signalerar sa mycket, om ndgon gor samma tolkning av
ordet “medaktor” som jag sa dr det hemskt, da har man byggt
upp stangsel. Det dr svart att hitta en term som fungerar béttre.
Brobyggare dr det ndrmsta jag kommit, man dr med och bygger
broar mellan forskarsamhallet och funktionshinderssambhallet.

Vad kan man astadkomma genom att bli en del av
forskningen?

- For individen dr det en resa att gd in i akademin. Man gar
ifrdn att acceptera att varlden ser ut som den gor till att borja
ifrdgasétta. Jag tror att all hogre utbildning &r bra, det utvecklar
méanniskan. Man kan bara fa nya kunskaper, inte bli av med
kunskap, sdger Oskar Krantz.

Om man vill paverka livssituationen fér manniskor med
funktionsnedsittning, sa finns det vil andra sitt dn att
engagera sig i forskning?

- Utan forskning vet inte politikerna vad de ska gora. Utan ny
kunskap vet man inte hur man ska 16sa problem.
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"Emellanat far vi forskare

berittigad kritik fran dem vi
forskar om. For att vi delvis stiller
fel fragor, drar fel slutsatser

och for att vi inte har tillracklig
kunskap.”
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Inifranperspektiv ger mer aktuell
forskning och andra slutsatser

- Som forskare behover jag erfarenheter fran personer med
funktionsnedsittning for att bittre forsta det jag ser, hor och
kommer i kontakt med. Jag tror att det leder till battre
resultat.

Magnus Tideman é&r professor i handikappvetenskap vid
Hogskolan i Halmstad och forskar bland annat om livsvillkor
for personer med utvecklingsstorning. Under de senaste

tio dren har han blivit allt mer intresserad av att involvera
personer som berdrs av hans forskning, mer dn som
intervjupersoner. Dessa personer kan vara med nér syftet med
ett forskningsprojekt bestdms, alltsd nér sjdlva forskningsfragan
formuleras. De kan ocksd vara med under arbetets gang. Eller
ndr fragor i enkéter ska formuleras och nér preliminéra resultat
av undersokningar &r fardiga. De kan ocksa vara med och
sprida resultaten.

Men att dra slutsatser av enkétsvar, intervjuer och annat
insamlat material, det dr forskarens roll, anser Magnus
Tideman. Ddremot testar han ofta sina resultat pa de personer
han intervjuat for att fa idéer och synpunkter innan han skriver
den slutliga analysen.

Far du manga nya infallsvinklar?

- Jag far bekréftelse pa 70-80 procent av det jag sjdlv sett.
Det dr min erfarenhet hittills. Jag far ocksa kompletterande
infallsvinklar om varfor ndgot dr som det dr, sdger han.

Magnus Tideman tycker att personer med egen erfarenhet av
funktionsnedsattning ska vara med och ge sina synpunkter pa
vad forskarna ska forska pa, i hogre utstrackning &n idag. Da
blir forskningen mer aktuell och utgdr i storre utstrackning fran
vad méanniskor upplever for svarigheter i sin vardag.
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- Emellandt far vi forskare beréattigad kritik fran dem vi forskar
om. For att vi delvis stéller fel fradgor, drar fel slutsatser och for
att vi inte har tillrdcklig kunskap.

I basta fall leder det till att han som forskare inte missar
fragestallningar i undersskningen och foérklaringar i analysen.

- Som forskare kan man bli fértjust och tagen om man

tycker sig se monster, om man till exempel kan kategorisera
upplevelser. Men nédr man aterfor den kategoriseringen till
personer med egen funktionsnedsattning blir man ofta padmind
om att saker d&r mer sammansatta och komplicerade dn vad man
gor det till i forskningen. Det dr viktigt att bli pAmind om det.

Min ambition ar att forskningen ska betyda nagot

Delaktighet kan med andra ord gora att forskaren kommer
langre i sina resultat. Men Magnus Tideman vill ocksa att de
som dr med i hans projekt ska paverkas sjdlva.

- Nér det fungerar som bast far personer med
funktionsnedséttning en starkare position av att vara delaktiga
i ett forskningsprojekt, sdger han.

Personen blir ett subjekt, istéllet for ett objekt som nagon annan
forskar pd. Hon eller han far pa sa siatt mojlighet att betrakta sin
egen situation pa nya satt - positivt bade for enskilda personer
och gruppen de tillhor.

Att fragor lyfts upp kan bidra till frigorelse f6r manniskor som
pa nagot sitt &r marginaliserade, menar han.

- Jag har ambitionen att min forskning ska betyda ndgot for
enskilda ménniskor och for samhallsutvecklingen. Mojligheten
till det blir storre om man involverar ménniskor, sager Magnus
Tideman.

Och han tror att det gar att involvera alla manniskor i
forskningen, oavsett formaga och forutsattningar, utbildning
och intressen.
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Malgruppen kan diskutera analys och resultat

Tillsammans med kollegor i Halmstad planerar Magnus
Tideman flera forskningsprojekt om unga ménniskor med
intellektuella funktionsnedsattningar. Forskarna vill borja med
en levnadsnivaundersokning, se hur dessa unga vuxna lever i
jdmforelse med andra i samma alder.

- Resultaten skulle vi kunna diskutera tillsammans och
undersoka hur vi kan gd vidare: Hur kan vi fa en bild av
livssituationen och en 6kad forstaelse for hur det blivit sa hair?
Och vad kan man gora at det? siger Magnus Tideman.

Forskare och de som berors av forskningen kan sedan fortsitta
det gemensamma arbetet med att gora mindre studier kring
speciella fragor. Gruppen kan diskutera resultat och analys,
tanker han sig. Likasd kan man gemensamt rapportera
resultaten.

Ingen problemfri metod

Deltagarbaserad forskning &r langt ifrdn problemfri, menar
Magnus Tideman. Det finns en rad fragor som forskaren
madste fundera pa for att det ska bli bra. Vem medakttrerna
representerar, dr en sadan fraga.

- Om jag gor en studie om utvecklingsstorning och véljer
personer fran en viss organisation, representerar de da
organisationen mer &n sig sjdlva? Och hur ser deras situation
ut i forhallande till personer med funktionsnedséttning i stort?
Funktionshindersrorelsen har ju numera ldg anslutningsgrad,
sdger han.

Dér handlar det om forskarens urval, papekar han, att

kanske ha med bdde personer som dr medlemmar i FUB och
personer som inte dr med i forbundet. Det kan skapa béttre
representativitet. De som &r aktiva i ett forbund &r ofta de som
identifierar sig som funktionsnedsatta och som har resurser och
mojligheter mer dn andra, menar Magnus Tideman.

- Det maste man vara medveten om, sa man som forskare inte
sdger att det har dr den “vanlige” representanten for personer
med funktionsnedsédttningar, menar han.
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Planera for tillrackligt med tid

Delaktighet tar tid och kostar pengar. Det Magnus Tideman
gor utan brukarmedverkan pa tva dr, tar kanske tre ar med
brukarmedverkan. Och dér dr de som finansierar forskningen i
Sverige inte med pd taget dn, anser han.

- Om man skulle {3 pengar till nagra ordentliga deltagar-
baserade forskningsprojekt och de blir bra - s att andra kan se
att det tillfér ndgot som vi inte far annars - da kan det skapa en
trend. Men vi &r inte déar an.
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"Det var ingen personal med nar
vi satt vid datorn och svarade pa
fragor om boendet. Det kdndes bra
att det var anonymt.”




Bilder gjorde att fragorna blev lattare
att forsta

Nar gruppbostaden dir Jimmy Hjalmarsson bodde skulle
utvirderas, var han med nir fragorna togs fram och hjilpte
forskaren att utforma bildstodet till enkiterna.

Jimmy Hjalmarsson och forskaren Pia Kacker traffades
forsta gangen hemma hos Jimmy nér Pia skulle bérja med
utvarderingen.

- Det var kul att hora vad forskarna ville och att kolla pa
frdgorna, minns han.

Jimmy Hjalmarsson jobbar inom daglig verksamhet och det
slumpade sig sa att han och Pia Kécker efter en tid kom att
arbeta i samma lokaler. Pia tog Jimmys hjdlp for att gora

ett hédfte med pictogrambilder till enkétfrdgorna. De som
skulle svara pa fragorna fick bilderna i forvég for att trana pa
begreppen och deras betydelse.

- Jag hjdlpte Pia att gora hiftena. Jag tipsade henne om hur
vi skulle ldgga upp dem, om det skulle st text eller inte vid
bilderna, sdger Jimmy Hjalmarsson.

Han och hans grannar traffade Pia och hennes kollegor flera
ganger for att prata om vilka fragor som borde finnas med i

en enkdt om hur de trivdes pa gruppboendet. Varje gang fick
de berétta vad de tyckte om frdgorna som forskarna formulerat,
och hur det var att anvdnda programmet som frdgorna lagts
ini.

Med tiden blev det nya fragor, och utseendet i programmet
dndrades sa att det blev ldttare att svara pa fragorna.

Det var bra att fa svara pa frdgorna i fred, tycker Jimmy:

- Det var ingen personal med nér vi satt vid datorn och svarade
pa fragorna. Alla fick ett I6senord var. Jag gjorde enkdten pa
jobbet, sa att jag kunde be Pia om hjdlp om det var nagot jag
inte forstod.
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Resultatet ledde till lugnare boende

Det var rorigt hemma innan utvarderingen gjordes, beréttar
Jimmy Hjalmarsson. Det var ocksa skalet till att utvarderingen
skulle goras. Pa tva ar hade de haft fyra chefer. I huset lag fyra
gruppbostdder, en pa varje vaning. All personal jobbade hos
alla boende. Jimmy Hjalmarsson visste aldrig vem som skulle
komma.

- Det har blivit lite bdttre. Nu dr det tre som turas om att jobba.

Nu far han ocksa vara med och bestimma mer. Han vet nir det
ar boendemoten, och att det ska fattas beslut om olika saker.

- Vi far sédga till om det dr ndgot vi vill &ndra pa, eller om det &r
nagon aktivitet vi vill gora. S4 var det aldrig forut, sdger han.

Utvarderingen ledde ocksa till att ndgra personer valde att
flytta fran gruppbostaden. Man blir medveten om vad som &dr
bra och vad som ér daligt

Det kidndes bra att vara med i enkiten, tycker Jimmy
Hjalmarsson. Det hade han inte trott ndr undersokningen forst
presenterades. Till en borjan var han och grannarna lite radda.
Men nér de hade lidrt kinna forskarna var det manga som ville
svara pa enkdten.

Jimmy Hjalmarsson har svarat pa sammanlagt tre enkéter, tva
om boendet och en om daglig verksamhet. Den andra gangen
var det lattare, berdttar han.

- D4 kédnde vi forskarna, och personalen var inte lika negativ.

Att svara pa fragor om hur det & hemma eller pa jobbet kan
gora att man blir mer medveten om bade det som &r bra och
daligt, tycker Jimmy Hjalmarsson. Ibland kan det vara jobbigt.

Var du orolig for hur personalen skulle reagera nir de fick
reda pa resultatet?

- Nej, det kidndes bra for att det var anonymt. Pia lade ihop
resultaten och dd visste personalen inte vem som hade svarat
vad, sdger han.
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"Kunskapen fordjupas nir de som
har egen erfarenhet inte bara ar
med som objekt utan kan bidra
med hur forskningen utformas
och vilka fragor som stalls.”
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Forskaren och medaktoren har ofta olika
malsattning med forskningen

- Medaktorerna har som syfte och malsidttning att nagot ska
bli bittre. Forskarens syfte dr att fa fram ny kunskap. Man har
olika syften helt enkelt.

Kerstin Moller dr lektor vid Hilsoakademin, Orebro universitet,
och forsknings- och utvecklingsledare i Sédermanlands lan.
Hennes forskning handlar bland annat om personer med
dovblindhet.

For att samarbetet mellan forskare och medaktor ska fungera
maste de ha en gemensam uppfattning om vad forskning ar,
menar Kerstin Moller. Det kan ldta enkelt, men sa dr det langt
ifrdn alltid. Det blev tydligt ndr hon kontaktades av forbundet
Sdllsynta diagnoser for flera ar sedan. Forbundet var da ganska
nytt, en sammanslagning av flera mindre organisationer.
Ledningen ville ta reda pd vilka medlemmar de hade och hur
deras livssituation sdg ut. Syftet var att fa veta vilka fragor det
nya forbundet borde driva. Men medan forbundet ville veta hur
det kunde bli battre for medlemmarna var Kerstin som forskare
mer intresserad av att veta hur det dr att leva med en séllsynt
diagnos.

- Det dr tvd vildigt olika utgdngspunkter. Nér det blev klart
forsokte jag forklara att vi vill olika saker, ni behover egentligen
inte en forskare. Jag sade att vi kan sdga adjo eller sa hjilper jag
er, men da far ni anstédlla mig. D4 jobbar jag utifrdn vad som dr
viktigt for forbundet, berdttar hon.

Och sd blev det. Kerstin Moller anstilldes och d&ven om hon
inte bedrev renodlad forskning hade hon och férbundet nytta
av hennes forskarkunskaper. Det var forbundet som bestdimde
vilka fragor som skulle stdllas. Men medlemsundersokningen
holl sa pass hog kvalitet att en del av materialet som samlats in
senare gick att anvanda i ett forskningsprojekt.
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Positiv aspekt av funktionsnedsattningen

- Det var inte sjdlvklart for mig att ta uppdraget. Men det som
kom fram i undersckningen blev vildigt spannande, sdger hon.

En frdga ville Kerstin Moller sjdlv ha med i undersokningen

- hon ville veta vad som var bra med att ha en sallsynt

diagnos, om det fanns ndgot positivt. Det visade sig att en

del medlemmar med lindriga funktionsnedséttningar inte
upplevde ndgot positivt alls, medan de med en gravare diagnos
kunde svara tvartom.

Nar Kerstin Moller senare fortsatte med sin egen forskning
om dovblindhet tog hon med sig fragorna om vad som kunde
upplevas som positivt med funktionsnedséattningen.

- Jag hade annars inte kunnat tro att det fanns ndgot positivt
med dovblindhet.

Det kan vara svart att generalisera sina erfarenheter

Kerstin Moller ville stilla frdgorna 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
behovde for att kunna stdlla béttre fragor. Jag behovde hjalp
av dem, men fick det pa annat sétt an vad jag tdnkt mig. Jag
trodde att de kunde tala om for mig hur det var att leva med
dovblindhet, sdger hon.

Det visade sig att de personer hon trédffade inte alltid kunde
sdtta ord pa sina erfarenheter. En del av dem kunde inte
generalisera och beskriva vad de varit med om med abstrakta
ord. De berittade om situationer som liknade varandra, om och
om igen.

Intervjupersonerna gav ofta exempel pa saker som de slutat
gora. Gymnasister som slutat ga till skolgymnastiken néar det
var match, for de fick bara sitta pa banken. En kvinna som
inte langre foljde med kompisarna pa krogen, for att det var
for morkt. En man som slutat dela ut tidningar, for att han fatt
solen i 6gonen och cyklat i diket en gang.

- Jag kallade det for att de drog sig tillbaka. Andra sade att
de fick skylla sig sjdlva eller att det var klart att de inte kunde
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cykla, de sdg ju ddligt. Skulden lades pa personerna sjdlva men
jag kunde se att det fanns ett monster i alla berittelser, som
hade med dovblindheten att goéra och som gjorde dem osdkra.

Personalen provocerades av slutsatserna

Kerstin Moller drog slutsatsen att personer med doévblindhet
behovde ett annat stod i vardagen &n vad de fick. Och i sina
fortsatta studier stédllde hon fragor om huruvida personerna var
med pa olika aktiviteter eller om de stannade hemma.

- En sddan frdga hade jag inte kommit pa utan kontakt med
medaktorerna.

I sina studier har hon visat att personer med dévblindhet har en
skyddsloshet. Den som ser men inte hor, eller tvartom, kan pa
olika sdtt kompensera for det. Men den som varken ser eller hor
har till exempel svarare att upptédcka faror pa egen hand.

Har den vetskapen varit onskvird eller har dina resultat
provocerat?

- Ja, det dr tydligt att personal runt intervjupersonerna har
blivit provocerad - men inte intervjupersonerna sjdlva.
Personalen tyckte att det hdr var 6verdrivet. Jag hade skrivit att
de jobbade felaktigt, inte for brukarnas bésta. D blev en del av
dem &nnu surare.

Forskaren ska gora forskningen begriplig

Kerstin Moller tycker att medaktorer kan vara med i
forskningens alla stadier, men en del steg lampar sig béttre
dn andra.

- Medaktorerna kan vara med och utarbeta problem som ska
belysas och fradgor som ska stillas. Jag gick hela tiden tillbaka
till medaktorerna nér jag hade gjort intervjuer och kollade om
jag uppfattat ratt, sdger hon.

Hantverket i forskningen dr forskarens uppgift. Det dr inte
rimligt att medaktoren ska gora det, menar Kerstin Moller.

- D4 missar man ocksd medaktorsperspektivet, att ha egen
erfarenhet.
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Det handlar alltid om personliga erfarenheter

Kerstin Moller har jobbat med medaktorer med dévblindhet
och sillsynta diagnoser och arbetar nu i ett projekt om barn och
ungdomar med grava funktionsnedsaittningar. Flera av dem har
inte nagot eget sprak. Har dr medaktorerna personer som finns
i ndtverken kring barnen och ungdomarna, som tolkar deras
reaktioner. Hon tycker det &r viktigt med medaktorer i alla
forskningsprojekt som handlar om méanniskors vardagliga liv.

- Allt som handlar om personer med funktionsnedséttningar
handlar om erfarenheter. Kunskapen fordjupas nar dessa
personer inte bara dr med som objekt, som foremal {or
forskningen. Nar de dr med i forskningen bidrar de till hur
forskningen utformas och vilka fradgor som stills.

Men det kan vara svdrt, tilldgger hon. Handlar forskningen
om Overgripande samhallsfradgor, som hur lagstiftningen
forandrats, sa kravs det att medaktoren vet vad en lag ar.

For att ha en bra dialog med medaktorerna maste forskaren ha
god kunskap om personernas funktionsnedséattningar, sarskilt
om de har grava eller kognitiva nedsadttningar, anser Kerstin
Moller. Forskaren maste gora forskningen begriplig.

- Men medakttren behover inte ens kunna prata, sdger hon och
tilligger att hon menar bade prata genom tal och exempelvis
teckensprak.

Om man vill att medaktoren ska kunna delta i alla steg i
forskningsprocessen dr risken att det blir allt eller inget, sdger
Kerstin Moller.

- Maste man vara smart och hogutbildad? Jag tror att man

kan vara medaktor om man har en svar hjdarnskada eller
utvecklingsstorning. Men motet mellan medaktdren och
forskaren blir pa ett annat satt &n om medaktdren har till
exempel forskarutbildning.

- Forskaren maste ocksa stélla sig frdgan vad hon eller han kan
ldra sig av en medaktor som inte kan uttrycka sig sjdlv. Det ar
en stor utmaning att mojliggora delaktighet som medaktor for
personer som uttrycker sig pd annat satt an genom sprak.
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Naiva forvantningar pa resultatet

Kerstin Moller anser att funktionshindersrorelsen har nagot
naiva forvantningar pa vad medaktorer ska kunna utrétta. Det
beror pa att forbunden inte vet vad forskning dr och hur den
gar till.

- Forskning dr ndgot annat dn intressekamp. Fran
funktionshindersférbunden kan man bli besviken pa att det
inte blir som man vill ndr man lagt ner mycket jobb pd att vara
medaktor.

Kerstin Moller berdttar om studier som lett till att personer
med dovblindhet i Orebro inte behtvde saméka med andra
tardtjanstresendrer. Det innebar en forbéattring for dem. Men sd
forandrades det ekonomiska laget och kommunen skar ned pa
utgifterna. Samakningen infordes igen.

- D4 kan man som medaktor kdnna sig besviken, och tycka det
var bortkastad tid att vara med i forskningsprojektet. Sarskilt
om forskaren fran borjan inte forklarat syftet med forskning -
att ta fram ny kunskap.

29



"For mig dr alla normala pa sitt
eget sitt. Det dr jatteviktigt att
forskningen visar att det finns
en kultur ddr man som aspergare
kan fungera utan att behova
anpasssa sig hela tiden.”
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Forskningen kommer att utmana
fordomar och visa hur vi tanker

- Hade forskaren forstatt ritt eller hade hon misstolkat nagot?
Vi med Aspergers syndrom kommunicerar pa ett sitt som
ibland kan vara svart att tolka. Om det stod nagot fel i
anteckningarna, sa kunde vi ritta till det.

Under det &r som Anders Moberg léste till informator f6r
personer med Aspergers syndrom, foljdes hans klass av
forskaren Hanna Bertilsdotter Rosqvist. De trédffades en gang
i veckan for att prata om hur man bygger sin identitet och sin
grupptillhorighet i forhdllande till diagnosen.

De forsta gangerna var det ganska tyst i klassrummet, minns
han. Mdnga tyckte att det var svart att resonera helt fritt. 53
forskaren bytte spdr och bestaimde vilka fragor de skulle prata
om - som Asperger och humor eller Asperger och motorik.

- Nér vi fick fragorna innan sd hade vi mer att sdga, sager
Anders Moberg.

Kunde kontrollera att forskaren uppfattat ratt

Efter varje mote fick klassen ldsa forskarens anteckningar for
att kolla att hon uppfattat samtalen ritt. Det blev ett slags
kvalitetskontroll, anser Anders Moberg.

- Jag kdnde att vi hade kontroll 6ver det som skrevs. Jag tror att
det dr svart att kunna paverka mer dn vad vi gjorde, sdger han.

Det allra mesta hade Hanna Bertilsdotter Rosqvist uppfattat
ratt. Anders Moberg och klasskamraterna hade inte speciellt
manga invandningar. Och om det var nagot hon var oséker pa
sa brukade hon fraga.

Hanna satt ocksa med pd lektioner och raster for att observera
hur klasskamraterna jobbade ihop och hur de kommunicerade
med varandra. Det blev l4tt samtal om identitet ndr hon var
med och ibland var det lédttare att prata runt fikabordet &n i
klassrummet. Hon gjorde ocksé intervjuer med var och en.
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Vi har mycket gemensamt med andra minoriteter

Hanna Bertilsdotter Rosqvists forskning utgar bland annat fran
queerteori, som ursprungligen anvants i forskning om normer
for kon och sexuell identitet. Anders Morberg tycker att det
finns mdnga gemensamma berdringspunkter mellan personer
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och till exempel
homo- och bisexuella personer.

- Vi har helt enkelt mycket gemensamt med andra minoriteter
som strdvar efter att passa in i samhéllet, men som inte alltid
har sa latt for det eftersom vi avviker pd olika sitt, sager han.

Alla ar normala pa sitt satt

Forskningen kommer att visa hur personer med Aspergers
syndrom fungerar tillsammans, sdger Anders Moberg. Han tror
att Hanna Bertilsdotter Rosqvists rapport kommer att utmana
flera fordomar om personer med diagnosen.

- Den kommer att visa att vi visst pratar med varandra och har
djupa samtal, och hur vi tanker kring normalitet, sdger han.

Hur tinker du kring normalitet?

- For mig &r alla normala pa sitt eget sédtt. Det dr viktigt att hitta
strategier for att leva i det stora samhdllet. Men det dr ocksa
viktigt att fordjupa sig i aspergerkulturen, for det dr den vi
fungerar bést i. Det blir en bekriftelse pa hur man sjalv
fungerar - och att man har réatt att gora det, sdger han.

- Det dr jatteviktigt att - som i den har forskningen - visa att
det finns en kultur ddr man som aspergare kan fungera utan att
behova anpassa sig hela tiden.
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” Alla forskare har sin for-

forstaelse, men man maste bygga
sina resultat pa god metodik.”
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Du definierar och ser pa saker utifran din
egen erfarenhet

Peter Anderberg ar lektor i tillimpad hélsoteknik vid
Blekinge tekniska hogskola och forsknings- och utvecklings-
ledare i Blekinges landsting. 2006 tog han initiativ till ett
natverk for Disability studies i Sverige.

Han &r egentligen ingenjor och hade inte alls tankt sig att
forska om ndgot som hade koppling till de egna erfarenheterna
av funktionsnedsittning. Men med lite hot och lite mutor

tick Bodil Jonsson honom att paborja doktorandstudier

med den inriktningen. Bodil Jonsson dr professor emerita

i rehabiliteringsteknik och tidigare forskningsledare vid

Certec i Lund, dér forskningen tar avstamp i vad som hander
ndr ménniska och teknik mots och syftar till att forbéttra
forutsattningarna for personer med funktionsnedsattningar.
Bodil Jonsson tyckte att Peter Anderbergs funktionsnedséttning
gav honom ytterligare en kompetens och att det vore synd om
han inte tog tillvara den. Dessutom kunde hon erbjuda en bra
doktorandlon, berittar han.

Kéande 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 alltfor inriktad pa
sdrlosningar, tyckte han.

- Jag hittade inte vad jag sokte och kdnde mig inte hemma i den
forskningen. Jag tyckte att den var trist, sdger han.

Dessutom hade Peter Anderberg inga kollegor med egna
funktionsnedsattningar. Han reste pa konferenser dér hotell och
moteslokaler var s otillgdngliga att han undrade om
arrangorerna ens tankt tanken att ndgon av forskarna kunde ha
en egen funktionsnedséttning.

S4 kom han i kontakt med Disability studies. Det dr forskning
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som undersodker funktionshinder som socialt, kulturellt och
politiskt fenomen - och som strukturellt problem - istéllet for
att utga fran medicinska forutsdttningar hos enskilda individer.
Disability studies har ett medborgarrattsperspektiv och handlar
i mangt och mycket om hur maktstrukturer - i samhdllet och

i forskningen - paverkar personer med funktionsnedsittning.
Peter Anderberg kom ocksa i kontakt med independent
living-rorelsen, som trycker pa for att man ska gora operativa
forandringar nér diskriminerande strukturer har blottlagts.

- I Sverige tycker vi att vi dr ett foregdngsland, men
personer med funktionsnedséattningar dr inte delaktiga i de
kunskapsbildande traditionerna, sdager Peter Anderberg.

Visst finns det intressant funktionshindersforskning i landet
och visst tas det initiativ, anser han. Till exempel dr den
brittiska forgrundsgestalten och professorn i Disability studies
Colin Barnes sedan ndgra ar gastprofessor i Halmstad. Men
den svenska funktionshindersforskningen bygger pa andra
traditioner och blir inte den typ av Disability studies Peter
Anderberg tankt sig.

Bildade néatverk for att paverka makthierarkierna

Peter Anderberg tog kontakt med andra forskare med

egna funktionsnedsittningar och bildade ett ndtverk

for Disability studies i Sverige. Han ville bygga upp en
forskning som handlade om makt och dar manniskor med
egna funktionsnedsattningar var delaktiga pa alla plan i
makthierarkin - helst ledd av en professor med egen erfarenhet
av funktionsnedsittning.

I ndtverket har forskarna kommit att utbyta idéer, snarare dn
att aktivt arbeta for en svensk version av Disability studies.
Det okar synligheten och kan fdnga upp personer som &r
intresserade av forskning. Numera finns det ocksa fler forskare
som har funktionshinder.

- Jag ser sa manga starka individer som &dr pa gang. Den
strukturella problematiken - att det ska finnas personer

med egen funktionsnedsittning i forskningen - kanske &r

pa vdg att 16sa sig. Men det skulle finnas ndgon struktur
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och mekanism som bevakade att duktiga manniskor med
funktionsnedsattningar kom in i forskningen, ett slags
mentorskap eller en forskarskola, sdger Peter Anderberg.

Han har forskarkollegor som ifragasatter ndtverket och idén
om en forskarskola, for att det i sig dr sdrlosningar. Och Peter
Anderberg har delvis reviderat sina tankar. Han tror pd utbytet
i natverket, men har blivit lite mer skeptisk till en forskarskola
for personer med funktionsnedsattningar. Egen erfarenhet ar
inte s meriterande i den akademiska viarlden. Och positiv
diskriminering har inte visat sig vara politiskt gangbart,
konstaterar han.

- Det dr viktigt att hdlla pd de akademiska kriterierna, sa att
méanniskor med funktionsnedséttningar inte far vara med for
att det skulle vara synd om oss.

Men han dr fortfarande 6vertygad om att strukturerna méaste
byggas uppifran - om personer med funktionsnedséattning
fordelade forskningsmedel, anstillde forskare och formulerade
forskningsfragor skulle det handa mycket pa sikt.

- Om jag skulle bli professor tror jag inte att alla mina
doktorander skulle ha funktionsnedsattning, men jag skulle se
funktionsneds&ttning som en kompetens, sdger han.

Svagt intresse for Disability studies

Det finns d&nnu inte ndgot brett intresse for Disability

studies i Sverige, menar Peter Anderberg. Den nationella
forskningsplanen uppmuntrar forskning om strukturer, men for
att det ska bli mojligt i praktiken maste forskningsfinansidrerna
vara intresserade, anser han.

Och det finns en misstro mot att Disability studies dr en
forskning som lutar mer dt intressepolitik &n vetenskaplighet.
Det dr overdrivna farhagor, tycker Peter Anderberg.

- Jag vill inte dra kopplingen till aktivism for ldngt. Det finns
bra och daliga satt att hantera den pa, men som alla paradigm
har Disability studies inomvetenskapliga kriterier for vad som
ar god forskning. Alla forskare har sin forforstaelse, men man
maste kunna bygga sina resultat pa god metodik, sdger han.

Disability studies &r tvdrvetenskaplig forskning, liksom genus-
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och etnicitetsforskning och studier om hbt (homosexuella,
bisexuella och transpersoner). Det dr inte ovanligt med
kvinnliga genusforskare och etnicitetsforskare med rotter
utomlands. Sa varfor dr forskarna med funktionsnedsittning
fortfarande forhdllandevis fa i Sverige? Och varfor den
avvaktande instdllningen till Disability studies? Peter
Anderberg tror att det beror pa strukturell diskriminering och
pa daligt tillflode.

- Det kanske dr en fraga om tid. Men jag tror att det &r farligt att
jamfora funktionshindersforskningen for mycket med gender.

I alla tider och alla sammanhang kommer vi att vara en black
om foten for andra rorelser. Det &r ndgot inneboende ménskligt
som har med hur ménniskor ser pa svaghet att gora.

Dessutom &r forutsdttningarna delvis andra. Personer med
funktionsnedsattning utgor ett bredare filt, menar han. Det
tar pd krafterna att ha en funktionsnedsittning, och den kan
innebédra kognitiva svarigheter.

- Vi har mycket att ldra av gender och hbt. Men vi ska inte
inbilla oss att vi d&r som de. Vi har inte den resursmdssiga
potentialen som de har, darfor blir det storre tyngd pa dem som
orkar. Liksom att manga madnniskor med funktionsnedsittning
ar och har varit sa pass utsatta for diskriminering att de tar den
for given.

Hospitalisering, kallar Peter Anderberg det.

- Det dr jobbigt att upptdcka strukturer. Att inse att man &r en
del av dem som diskrimineras och som folk ser ned pa.

Forskare utan funktionsnedsattning ser saker jag missar

I sin avhandling undersokte Peter Anderberg olika aspekter
av funktionshinder och funktionsnedséattning och hur teknik
skapade nya mojligheter.Och visst har han haft nytta av sina
erfarenheter. Peter Anderberg refererar till forskaren Etienne
Wenger som menar att en persons identitet &r summan av alla
hennes erfarenheter:

- Du definierar och ser pa saker utifran din erfarenhet.

I granslandet mellan yrkeskunnandet och den egna
funktionsnedsattningen skapar Peter Anderberg nagot annat dn
forskare utan hans erfarenhet.
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- Men man far absolut inte bli exkluderande. Det finns

manga forskare utan funktionsnedsittningar som delar mitt
perspektiv, och som ser saker som jag inte gor for att jag ar for
inne i det, sdger han.

Kan egen erfarenhet bli ett hinder?

- Jag kanske har missat saker, det dr vildigt svart for mig att
bedoma det. Men jag har definitivt sett saker som andra inte har
gjort, sdger han.

Som forsknings- och utvecklingsledare i landstinget i

Blekinge har Peter Anderberg gjort en studie om brukare - utan
att anvdnda ordet brukare. Genomgdende skrev han istillet
“anvandare” av stod och service.

- Jag problematiserade begreppen och gjorde det utifrdn en
position dér jag kunde gora det. Det var jag som skrev
rapporten.

Politikerna och de hoga cheferna i landstinget som lédste
rapporten reagerade inte speciellt, berdttar han.

- Jag har kloka chefer som har borjat skriva otroligt radikala
program. Jag har nog paverkat mer ddr dn vad jag ndgonsin
kommer att gora som forskare, sdger Peter Anderberg.

Peter ville egentligen bli forskare i elektromagnetisk filtteori
eller elektrisk métteknik.

- Ibland star funktionshindersfradgorna mig upp i halsen. Pa
dagarna gar jag igenom bestdimmelser i LSS och pé kvillen
riskerar jag att fa min assistans nedskuren. Da far jag inget
andrum.

Hur hanterar du det?

- Genom att andas djupt och tdnka att jag faktiskt fick en chans
att gora skillnad - for att jag hade huvud for det, och tyvarr
ocksd kroppen for det. Det far mig att orka vidare.
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"Det dr viktigt att ha en person
som dr berord av forskningen vid
forskarens sida. Den som har en
funktionsnedsittning vet bast
hur det dr att ha en funktions-
nedsattning.”



Forskningen fornyas av att hitta vita
flackar, det som behover beforskas

- Det borde vara lika naturligt for en forskare att triffa nagon
som berors av hennes forskning, som att ha I6pande kontakt
med sin handledare.

Elaine Johansson har varit aktiv i funktionshindersrorelsen i 40
ar och dr sedan nagra ar samhallsrepresentant i styrelsen for
Forskningsradet {for arbetsliv och socialvetenskap, FAS. Hon
anser att personer med egen erfarenhet av funktionsnedsattning
maste vara med i forskningsprojekten mycket tidigare dn

idag. Forskning &r en process som borjar redan med den forsta
bokstaven i ansokan om forskningsmedel, sdger hon.

- Men personer med funktionsnedséttning &r helt utelimnade
ur den delen av processen, det kan aldrig vara bra. Idag &r vi
med forst nadr forskaren har letat efter information och gatt
igenom vad tidigare forskning kommit fram till.

Provoceras av psykologer som berattar hur det ar

Forskarens handledare borgar for att forskningen gar ratt till
och haller hog kvalitet. P4 samma s&tt kan forskare fa upp
ogonen for nya fragestdllningar genom att regelbundet stimma
av med ndgon som har egen erfarenhet av forskningsomrdadet.
Det &r Elaine Johansson 6vertygad om. Forskaren har sjédlv det
yttersta ansvaret, men maste ha med sig manga intressenter nar
hon eller han skapar ny kunskap, menar hon.

- Det dr viktigt att ha en person som &r berord av forskningen
vid forskarens sida. Den som har en funktionsnedséttning vet
bast hur det &r att ha en funktionsnedséttning, liksom en
forédlder vet bast hur det &r att vara fordlder, sdger Elaine
Johansson.

- Det finns ingenting som irriterat mig sd mycket som att hora
psykologer foreldsa om hur det &r att vara fordlder till ett barn
med svar funktionsnedsattning. Jag blir oerhért provocerad av
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det, sdger hon men tilldgger samtidigt att det blivit battre
med aren.

Elaine Johanson dr ordférande i FUB - Riksférbundet

for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning och
Handikappforbunden i Vastra Gotaland. Hon har en dotter
med flera funktionsnedsattningar och har jobbat inom olika
omsorgsverksamheter under sitt yrkesliv. Sedan en tid tillbaka
anvander hon sjdlv hérapparat.

Intresset for forskning bar hon ocksa med sig sedan linge.
Manga ganger har Elaine Johansson sett direkta kopplingar
mellan forskningsresultat och hur politiken utvecklats.
Avgorande for att virdhemmen avvecklades pd 1970-talet var
att forskare visade hur mianniskorna som bodde dar hade det,
sdager hon. Och hon tror att mer forskning fore reformen om
personlig assistans hade lett till en annan utveckling.

- Da hade assistansen kanske inte forsamrats s som nu blivit
fallet. I andra ldnder forskade man forst och genomforde
reformen sedan. I Sverige gjorde vi tvdrtom. Jag sdger inte att
det dr fel, men det ar en skillnad.

Funktionsnedsattningen paverkar alla delar av livet

Forskningen skulle ocksa bli &nnu mer tvdrvetenskaplig om
forskare samarbetade med personer med egen erfarenhet, anser
Elaine Johansson.

- En funktionsnedsittning paverkar alla delar av livet. Jag

tror att det till exempel skulle bli ett storre samarbete mellan
psykologer, pedagoger och tekniker. Det har borjat komma lite,
men inte sa mycket, sdger hon.

Funktionshindersrorelsen har linge efterfragat en béttre
helhetssyn. Mer tvarvetenskaplighet ligger dessutom i linje
med den forskningspolitiska utvecklingen.

- Det dr ett vinna-vinna-koncept, konstaterar Elaine Johansson.

Alla personer med funktionsnedséttning kan inte vara
medaktorer i forskningsprojekt, anser hon.

- Det krévs utbildning for att kunna vara ett sddant stod till
forskaren.
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Hon anser ocksa att ett ndrmare samarbete med forskare
som fungerar pa sikt krdaver mycket diskussion i
funktionshindersrorelsen.

- Men vi maste forst fa in en fot, vi star fortfarande helt utanfor.
Sedan maste vi diskutera hur vi ska forvalta det ansvar vi far.
Jag tror att vi kan hitta olika former for stod till dem som é&r
medaktorer i forskningsprojekt.

Mindre benagenhet att se oss som sarintresse

Hon tror inte att madnniskor ur funktionshindersrérelsen sitter
inne med hela sanningen. Men bilden av och attityderna till
personer med funktionsnedséattningar skulle forandras - bli
mer nyanserad och realistisk - om fler personer med egen
erfarenhet fanns med i forskningen. Det &r ndgot som driver
Elaine Johansson. Mdnga ménniskor tror att de som har
funktionsnedsattning har det valdigt bra idag, menar hon,
med fardtjanst, bidrag och valfard.

- Kan vi pdverka allmédnhetens bild lite grand sa tror jag att det
kan leda till mer resurser, storre forstaelse och ett battre liv for
personer med funktionsnedsattningar. En mindre bendgenhet
att se oss som ett sdrintresse. Det kanske &r naivt, men jag vill
tro att det gar att paverka, sager hon.

Hoppas pa oronmarkta pengar

Som samhéllsrepresentant i FAS styrelse ska hon sitta in
ansokningar om forskningsmedel i ett samhallsperspektiv

och avgora hur viktiga hon upplever att de olika projekten &r.
Forskningen handlar om arbetsliv, hilsa och vilfard. Drygt tio
procent av de forskare som skickar in ansokningar far pengar.

Vilka omraden det forskas om, det kan Elaine Johansson

inte paverka. Men hon tycker att det forskas for lite om
funktionsnedsattning och funktionshinder. Darfor tycker hon
ocksd att funktionshindersrorelsen borde forsoka paverka
Socialdepartementet, som basar 6ver FAS, att gora en sarskild
satsning.

- Det tycker jag absolut man ska gora. Sarskilda pengar har
avsatts for forskning om dldre, det borde vara mojligt for
funktionshinder ocksa, sdger hon.
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Vad skulle fornya forskningen om funktionshinder?

- Att hitta vita flackar, det som behodver beforskas. Och att fa
de som finansierar forskningen att 6ronmérka pengar. Det
forvanar mig att sd fa styr vart pengarna ska ga. De reagerar pa
ansokningar istéllet for att fundera pad inom vilka omrdden det
behovs mer kunskap om funktionsnedsittningar.

Vad vill du hitta bland nasta ars ansékningar?

- Mer tvérvetenskaplig forskning om hur livet ser ut for
personer som anvéander rullstol, har personlig assistans eller bor
i sdrskilt boende. Vet man om bristerna sa finns det dtminstone
en Oppning for att hitta I6sningar, sdger Elaine Johansson och
tillagger:

- Men vet du inte om vad du inte vet, sa vet du inte vad du ska
frdga om.
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”"Vi maste komma in tidigare i
processen, sa att vi kan paverka
uppldgget av forskningen.”




Man kommer med all erfarenhet man har

- Forskningen dr inte mindre fri for att jag foreslar en fraga.
Det dr upp till forskaren att nappa pa den, och jag styr inte
vad han eller hon ska komma fram till. Dessutom &r forsk-
ningen aldrig helt fri, den dr bunden till kompetensen pa
universitetens institutioner och till vilka anslag forskarna far.

Allan Larsson fran Hjart- och Lungsjukas Riksforbund &r med
i flera forskningsprojekt. Han anser att det finns manga delar i
ett forskningsprojekt ddr personer med funktionsnedsattning
kan paverka slutresultatet: Relevanta och bra formulerade
intervjufragor, begriplig information till personer som deltar

i forskningsprojekt, analyser som tréffar réatt och spridning av
resultaten till dem som berors av forskningen. Men det racker
inte, tycker han.

- Vi maste komma in tidigare i processen, sd att vi kan paverka
uppldgget av forskningen. Nu kommer vi in nar allting redan
ar bestamt.

Inneboende logik avgor nar tiden ar mogen

De projekt Allan Larsson deltar i har sokt pengar ur Hjart- och
Lungsjukas Riksférbunds forskningsfond. Men nér ansokan
gors har redan forskningsprojektet tydliga ramar. Forskarna har
formulerat ett syfte, gjort etikprovning och beskrivit vad de vill
gora. Det dar namligen en forutsattning for att soka pengar ur
fonden.

For att kunna pdverka inriktningen pa forskningen maste

forbunden déarfor aktivt borja soka upp forskare och diskutera
angeldgna omraden, anser Allan Larsson.

- Men da maste vi gora oss mer kdnda sa att forskarna vet
vilken nytta de kan ha av oss, att vi tillsammans kan gora
nagot béttre.
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Vad krivs av ett forbund som vill diskutera uppslag till
forskning?

- Egentligen handlar det mest om att tanka ut vilka omrdden
som det bor forskas om. Men man mdste ocksa sétta sig in i
forskningsldget. Vad har forskarna gjort tidigare och hur ser
ramarna ut? Da kan man se vilka luckor som finns, sdger han.

- Inom varje &mne finns det ocksa ett slags inneboende
logik, som handlar om nér tiden dr mogen for en viss typ av
forskning.

Allan Larsson papekar ocksa att det &r lattare att vara med och
bidra i forskningsprojekt som handlar om “mjukdata”, dn i
projekt som bygger pa fakta och siffror.

- Nir det handlar om hur médnniskor mar eller om saker de
upplevt, dd kan den som har egen erfarenhet ha synpunkter pa
tolkningar och diskutera inneborden, sdger han.

Allan Larsson har noterat att han har en annan egenskap som
kan vara till nytta: Aldern. Han &r ofta i ungefir samma alder
som de som ingar i forskningen, till skillnad fran forskarna som
ofta dr yngre.

- Jag har darfor lattare att forsta svaren.

Standardformular tillfor inget nytt

Allan Larsson dr nu med i tva forskningsprojekt. Det

ena projektet undersoker hur lungor bast kan aterfd sin
normala funktion efter en thoraxoperation, alltsa operation
i brostkorgen. Det andra projektet forsoker forsta vid vilket
stadium av lungsjukdomen KOL som muskelmassan borjar
forsvagas och vad fysisk traning och ritt foda kan gora for
att motverka detta. Allan Larsson har inte sjdlv KOL, men
formedlar erfarenheter frdn andra som har sjukdomen.

I det forsta projektet raknar han med att kunna hjlpa till

att formulera intervjufragorna. I det andra tror han att han
kommer att gora mest nytta nér resultaten ska implementeras,
ddr anvéander forskarna en amerikansk intervjuguide och déarfor
blir frdgorna svdra att paverka.

- Det dr vanligt eftersom de vill 6ka jamforbarheten. Men da
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tillfor man heller inget nytt och det tycker jag ar farligt. Det &r
en balansgdng, sdger han.

Forskning tar tid och det har inte hunnit hénda sd mycket i de
projekt Allan Larsson &r med i. Bara intervjudelen &r en ldng
process med mycket férberedelse.

- Det far man vara forberedd pa. Det betyder att man maste
hinga med en langre tid.

Fraga forskaren vad du kan bidra med

Det dr inte svart att hitta rollférdelningen mellan forskare

och medaktor, anser Allan Larsson. Forskaren dr den som

har ansvar for forskningen, och medakttren dr med for att ge
synpunkter under projektets gadng. Det bésta dr att fran borjan
gd igenom projektet steg for steg: Vilket dr syftet? Hur ser
uppldgget ut? Vilka metoder ska anvandas? Hur gar tolkningen
till? Och vad ska arbetet resultera i?

- Gor upp med forskaren om vilka moment du ska delta i,

resonera tillsammans for att komma fram till vad du kan
bidra med.

Fungerar samarbetet bra dr det inga problem. Men alla gédnger
gor det inte det. Allan Larsson har ldamnat ett av de tre projekt
han hittills varit med i. Handledaren begransade allt mer de
omraden ddr Allan tilldts ha synpunkter.

- Om man inte forstar att det dr fragan om ett samarbete sa
fungerar det inte, sdger han.

Allan Larsson &r universitetsldrare i ekonomisk historia. Han
brukar varken dolja eller framhdlla sin yrkesbakgrund ndr han
dr medaktor i forskningsprojekt. Men det har hant vid ett par
tillfallen att forskare ként sig besvarade av att medaktoren &r
akademiker, berdttar Allan Larsson.

- Dé fungerar det naturligtvis inte. Vi ldgger oss inte i
forskningsmetoder, om vi inte blir tillfragade. Jag &r forst och
framst ddar som brukare. Men man kommer med all erfarenhet
man har.
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"Jag dar besjdlad av tanken att
skapa ett samhalle for alla och
da dr forskningen central.”
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Medaktorer ar ett konstruktivt satt att
flytta fram positionerna, att ploja ny mark

- Forskning dr ett av de verktyg vi har for att skapa ett bittre
samhadlle. Den bryter ny mark och blir underlag till politiska
beslut. Det dr dags for riksdagspolitikerna att vaga gora en
sarskild satsning.

Det tycker Ingrid Burman som &r ordférande i
Handikappforbunden.

Forskning om funktionshinder och funktionsnedséttning har
svart att f4 anslag och det finns fa forskare med egen
funktionsnedsdttning i Sverige. Men den politiska viljan finns,
fran véanster till hoger, menar Ingrid Burman.

Darfor uppmanar hon riksdagspolitikerna att vara modiga nog
att satsa sarskilt pa forskningen inom det hdr omrddet. Néar det
handlar om forskning star dock alltid den politiska viljan mot
att forskningen ska std fri fran politisk styrning.

- Vi har inte ndgot intresse av att styra forskningen i sig. Men
vi ser att det finns en snedfordelning och att forskning kring
funktionshinder dr uttrangd. Da krdvs att man har det politiska
modet att gora en sdrskild satsning, sdger Ingrid Burman.

En sdrskild fond eller stiftelse for forskning om funktionshinder
kan vara en dvergangslosning, anser hon. Det &r inte

mer markvardigt dn att det tidigare funnits en fond for
arbetsmiljoforskning.

- Man kan styra utifran politisk vilja.

Det dr ocksa en fraga om manskliga rattigheter

Medaktorernas egen erfarenhet av att leva med
funktionsnedsattning bidrar till battre helhetsbilder, menar
Ingrid Burman. For henne &r det sjdlvklart att den som
forskningen handlar om ska vara med nir resultaten véaxer
fram.
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- Nér det handlar om oss sé dr det vi som bdr den unika
kunskapen. Jag hoppas att forskarna kommer att inse att det
hojer kvaliteten i forskningen, sdger hon.

Medaktorerna plojer ny mark

Projektet "Fran forskningsobjekt till medaktor” dr unikt
i Europa, enligt Ingrid Burman. Och hon sdger sig vara
fullstandigt 6vertygad om att medaktorerna kommer att
paverka forskningen pa sikt.

- Jag tycker att forskare ska ta in medaktorer redan fran borjan,
ndr riktlinjerna for projektet dras upp. Om det finns kunskap
och ratt fragestallningar fran borjan behover forskaren inte ga
tillbaka och reparera brister i efterhand. Det kommer projektet
att tjana pa, sdger hon.

Medaktorerna star for ett slags kvalitetssdkring av forskningen.
Men att samarbeta med personer med funktionsnedsattning
handlar ocksa om att gora verklighet av FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedsattningar, som
Sverige atagit sig att folja. Enligt den ska funktionshinders-
organisationerna vara involverade i hur Sverige lever upp till
rattigheterna for personer med funktionsnedsittning.

- Om vi ska implementera konventionen sd ska vi involvera de
maéanniskor som berors i forskningen. Fran borjan, sager Ingrid
Burman.

Riskerar att missa fragestallningar — och hela grupper

Langt ifrdn all forskning har ett brukarperspektiv. Den
medicinska forskningen &r béttre pd att samarbeta med
personer med egen erfarenhet av funktionsnedséttning, &n vad
den samhallsvetenskapliga dr, menar Ingrid Burman.

Det marks sdrskilt nédr olika myndigheter ldgger ut uppdrag pa
forskare. Det kan vara ldngre rapporter eller kortare enkéter.
Forskare som inte &r insatta i fragor om funktionsnedsittning
och funktionshinderspolitik missar omraden att belysa. Ingrid
Burman har gang efter annan ldst rapporter ddr hon tycker att
forskarna hamnat snett i sin analys.

Folkhélsoforskningen dr ett exempel. Dar har forskarna
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borjat inse att de missat grupper i sina enkdtstudier. De

har inte natt personer med kognitiva och intellektuella
funktionsnedsattningar. Rapporterna som ska ligga till grund
for landets folkhélsopolitik bygger inte pa ett representativt
underlag, menar Ingrid Burman.

- Vad far vi for politik och for samhélle da? Det kan 6versittas
till alla omrdden - medicin, utbildning och transporter. Jag

ar besjdlad av tanken att skapa ett samhélle for alla och da ar
forskningen central, sdger hon.

Det dr helt enkelt en frdga om makt, menar Ingrid Burman.

- Kunskap forandrar strukturer och kunskap innebar makt. Vi
maste anvanda alla sétt att paverka samhéllet, och forskning &r
ett mycket strategiskt omrade.

Battre representativitet

Forskarvarlden forandras precis som resten av sambhallet.
Kvinnor &r till exempel numera betydligt bittre representerade
i forskarkdren dn tidigare, men det har inte skett samma
positiva utveckling for personer med funktionsnedsittning,
sdger Ingrid Burman. Hon ser medaktorerna som ett
konstruktivt sitt att oppna upp for en férandring.

- Vi ska se till att manniskor med egen erfarenhet av
funktionshinder ska representeras béttre i forskarvarlden. Men
det tror jag tar langre tid, sédger hon.

Forskningen behover forskare med olika erfarenheter, men
personer med funktionsnedséattning erfar manga hinder

i utbildningssystemet. Relativt fa nar fram till de hogre
utbildningarna. Ingrid Burman anser att erfarenhet av
funktionsnedsattning &r en tillgang oavsett vilket omrdde
forskaren satsar pa.

- Egen erfarenhet ska finnas inom alla discipliner. Alla
discipliner beror allt ménskligt liv, sager Ingrid Burman.

Medaktorer ar ingen quick fix

Ingrid Burman tror inte att forskarna medvetet véljer bort att
samarbeta med dem som har egen erfarenhet. Medaktorer som
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lar sig om vad forskning innebdr &r ett konstruktivt satt att
flytta fram positionerna. Men medaktorer dr ingen ”quick fix”,
menar hon. Funktionshindersrorelsen maste halla dialogen med
forskare och politiker levande och ldngsiktig, anser hon.

- Ménga hénvisar till att det tar tid att involvera andra, man
gommer sig bakom det. Det dr en realitet vi har att hantera, vi
maste hitta satt att ta oss forbi det.

Ska det bli ndgra motesplatser maste de som foretrader
funktionshindersrorelsen ocksa bittre ldra sig att forstd
forutsattningen for forskare.

- Vi méste utbilda och kvalitetssédkra oss och véra
representanter. Vi dr pa god vdg men jag tror att det 4r mycket
kvar. Det hdr projektet dr ett resultat av insikten att vi har gjort
for lite, sdger Ingrid Burman.

Vad behover ni utbilda er i?

- Rollférdelningen ér alltid viktig att tanka pa. Vi varken kan,
vill eller ska ta over forskarnas uppgifter. Det dr a och o.
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Vad ar det vi pratar om?

Vad dr funktionshindersforskning?

Fler begrepp, liten ordlista
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Vad ar funktionshindersforskning?

Svensk forskning om funktionshinder och
funktionsnedsattningar tiacker idag ett stort mangvetenskapligt
omrade. Det inbegriper forskning om saval egenskaper

hos personer med funktionsnedsdttning som samhallets
organisation i forhdllande till dessa individer.

Genom dren har det forts diskussioner om vilken typ av
forskning som egentligen ingdr i féltet. Diskussionerna har
ocksa rort vilken typ av forskning som &r onskvérd ur olika
aspekter, det avspeglas inte minst i olika politiska dokument.

Vad ska funktionshindersforskare forska om?

I den sa kallade Bemotandeutredningen fran 1999 framfordes
kritik mot att funktionshindersforskningen ytterst sillan tog
sin utgdngspunkt i medborgarskap och méanskliga rattigheter.
Utredningen pekade pa flera angeldgna forskningsbehov.

Aret dirpa sjosattes den nationella handlingsplanen for
funktionshinderspolitiken, “Fran patient till medborgare”.
Planen antog Bemotandeutredningens forslag att den
“socialvetenskapligt inriktade handikappforskningen”
skulle stdarkas och Forskningsradet for arbetsliv och
socialvetenskap, FAS, fick sju miljoner for &andamalet. Men
dessa pengar forsvann in i FAS allménna anslag och den
tankta forstarkningen uteblev. Det menar kritiker frén flera
hall, bland annat funktionshindersrorelsen och Myndigheten
for handikappolitisk samordning, Handisam. Handisam
konstaterar att funktionshindersforskningen visserligen
successivt har fatt okade resurser, men
delaktighetsforskningens andel dr fortfarande marginell.

FAS fick dven i uppdrag att ta fram ett nationellt
forskningsprogram. Syftet skulle bland annat vara att béttre ta
tillvara erfarenheter fran personer med funktionsnedséttningar
i den forskning som ber6ér dem. Handlingsplanen pekade
dessutom pa behovet av fler forskare inom omradet, framfor
allt forskare med egen erfarenhet av funktionsnedséttning.
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I forskningsrddets uppdrag ingick att finna former f6r moten
och erfarenhetsutbyte mellan forskare, funktionshinders-
rorelsen och representanter for olika samhallssektorer.

Men de politiska intentionerna har inte slagit igenom i
praktiken, anser bland andra Handikappférbunden. Medlems-
organisationerna tycker att dagens funktionshindersforskning
fokuserar i for hog grad pa individens egenskaper och pd hur
funktionsneds&ttningar kan botas eller kompenseras.

Det framkommer bland annat i rapporten Handikapprorelsen
och forskningen som Handikappforbunden gjort 2006.
Samhallsforskning, det vill sdga forskning om hur ett samhille
interagerar med de medborgare som har funktionsnedséttning,
har enligt samma studie svarare att komma fram.

FAS kanner till funktionshindersrorelsens instdllning och
kommenterar den i sin forskningsstrategi for 2009-2012. FAS
haller med om att forskning om funktionshinder i hogre grad
bor handla om hur ménniskor med funktionsnedséattningar
”ska kunna leva ett liv som andra i vart samhille”, men
papekar samtidigt att det krdvs riktade satsningar for att
”sddan forskning ska komma till stdnd”. Ndgra riktade medel
har man dock inte fatt.

Forskningsradet skriver ocksa att stodet till funktionshinders-
forskningen dnda gradvis okat under senare dr. Det beror pa att
funktionshindersforskarna kunnat hdvda sig vl i konkurrensen
om de fria forskningsresurserna. Men hur definieras
funktionshindersforskning av forskningsradet? I en utlysning
av programstod 2010 skriver FAS:

"Forskning om funktionshinder kan gilla faktorer och
processer som gor funktionsnedsittningen till handkapp
och hur dessa faktorer och processer kan fériandras. Aven
forskning som syftar till bittre forstaelse for funktions-
nedsdttningen och betydelsen av olika kompensatoriska
insatser dr av intresse. Forskning om funktionshinder dr
ofta tvir- och/eller mangvetenskaplig och kan gilla olika
omraden i samhille och arbetsliv, olika grupper i samhillet
och skilda faser i livet. Forskning inom samhallsvetenskap-
liga amnesomraden och folkhilsovetenskap kan ge okad
forstaelse for sociala, ekonomiska och kulturella faktorers
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betydelse likavil som fysiska och psykiska aspekter for
personer med funktionsnedsittning.”

Funktionshindersrorelsen och forskningsradet har inte helt
och hallet olika syn pd vad funktionshindersforskningen bor
handla om, men den definition som FAS star for &dr bredare.
Den inbegriper dven forskning som fokuserar pa orsaken

till funktionsnedsattningen. Hit hor stora delar av den
medicinska, psykologiska och pedagogiska forskningen samt
omvdrdnadsforskningen. Det innebar att samhéllsforskning,
till exempel om medborgerliga rattigheter for personer med
funktionsnedsattning, konkurrerar om forskningsanslagen med
savdl omvardnadsforskning som viss medicinsk och teknisk
forskning.

Det bor papekas att FAS inte &r den enda myndigheten

som fordelar medel till forskning om funktionshinder

och funktionsnedsittningar. Hér finns dven bland andra
VINNOVA (Verket f6r innovationssystem), Vetenskapsradet
och Formas (Forskningsrddet f6r miljo, areella ndringar och
samhdllsbyggnad). Men FAS har dndd en sérstéllning i och med
samordningsansvaret for svensk funktionshindersforskning.
Dérfor kan det ocksa vara intressant att se hur FAS
definierar forskningsomradet - och pa vilket sétt den
definitionen skiljer sig fran funktionshindersrorelsens

syn pa saken. Handikappforbunden anser snarare att
funktionshindersforskning bor vara

"forskning som dr normkritisk och syftar till samhalls-
forandring. Funktionshindersforskning utgar fran med-
borgarskap och problematiserar maktstrukturer i samhallet
och inom forskning. Forskning om hur samhaillet moter
individer med varierande funktionsformaga, eller omvint,
ndr individer med varierad funktionsférmaga moter
samhaillet.”

Det finns naturligtvis olika asikter om vad forskning om
funktionshinder och funktionsnedséttningar &r och bor

vara, savdl i forskarvarlden som bland personer med egen
funktionsnedsattning och deras organisationer. Det handlar till
stora delar om vilket perspektiv man viljer: Ar funktionshinder

58



ett socialt konstruerat och strukturellt problem? Eller krévs
dven det medicinska perspektivet for en heltdckande bild?
Studeras 6verhuvudtaget ritt “objekt” - det kanske &r personer
utan funktionsneds&ttning och deras roll som normbildare

som ska undersokas ndrmare? Nagra av dessa inriktningar
presenteras kort i begreppslistan i ndsta avsnitt. Vi gor inget
ansprak pad att tdcka fadltet utan har valt ut begrepp som

pa nagot sdtt har anknytning till bokens innehdll, framst
intervjuerna.

Vad hander framover?

Den nationella planen for handikappolitiken l6pte ut ar 2010.
Regeringen konstaterar att samhéllet inte riktigt natt fram till
de mal som sattes tio ar tidigare, da planen antogs. Mélen for
handlingsplanen stdr darfor fast dven i regeringens nya strategi
for det funktionshinderspolitiska arbetet. Strategin galler for
aren 2011-2016.

Tills vidare géller ocksa regeringens forskningsproposition
fran 2008, “Ett lyft for forskning och innovation”. Dér star
bland annat att “FAS ska utover vetenskaplig kvalitet ocksa ta
hénsyn till samhéllsrelevansen inom sina respektive omraden”.
Propositionstexten pekar dven ut Disability studies som en
angeldgen forskningsinriktning. Det betonas hur viktigt det

dr att fordjupa kunskapen om vad som forhindrar delaktighet
for personer med funktionsnedséttning. Sadan forskning dr en
forutsdttning for effektiva dtgarder pa omradet. I propositionen
star ocksa att Disability studies &r ett viktigt komplement till
den funktionshindersforskning som pdgar idag och som tar sin
utgdngspunkt i individen och dennes funktionsnedsattning.
Regeringen avsatte dock inga sédrskilda medel for att starka
Disability studies. Ndsta forskningsproposition kommer ar
2012.

Under 2011 kartldgger FAS vilken roll Disability studies har
i Sverige idag, pd uppdrag av regeringen. FAS ska bedoma

om forskningen pa omrddet behtver stimuleras, och i sddana
fall hur.
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Fler begrepp, liten ordlista

brukare: Person med egen erfarenhet av funktionsnedséttning,
men ocksa intresseorganisationer. Ibland avses dven anhoriga
till personer med funktionsnedséttning, till exempel foréldrar.
Det kan ocksa papekas att begreppet brukare dr omdiskuterat
och ibland anses vara stigmatiserande. Alternativa begrepp kan
vara “intressent” eller “anvandare”.

brukarmedverkan i forskning: Personer som berors

av forskning dr en aktiv part i en eller flera av
forskningsprocessens olika stadier. Alternativa begrepp:
“Intressentmedverkan” eller “anvdndarmedverkan”. Man
talar ocksd om ”deltagarbaserad” eller ”deltagarorienterad”
forskning.

cripteori: Vander blicken fran funktionsnedsattning och
funktionshinder och ifragasatter “normaliteten”. Bygger pa
normkritisk tradition som aterfinns inom en rad olika omrdden,
exempelvis feministiska studier och queerteori.

Disability studies: Tvarvetenskapligt akademiskt omrade,
forskningsinriktning. Studerar funktionshinder som socialt,
kulturellt och politiskt fenomen - som ett socialt konstruerat
och strukturellt problem. Fokus ligger pa hur funktionshinder
konstrueras, definieras och representeras pa olika nivder i
samhadllet. Tar avstand frdn synen att funktionshinder &r en
direkt konsekvens av individuell funktionsnedséttning.

empowerment: Gora det mojligt for manniskor att ha
makten over faktorer som paverkar dem, en process for
individens egenmakt. Det engelska ordet anvdnds som regel
dven i svenska texter. Ndrliggande begrepp: Egenmakt,
sjdlvbestimmande, mojliggorande, sjdlvforverkligande och
maktgorande. Begreppet kan gélla for individ eller grupp.

forskare: Person med formell kompetens (genom
doktorsexamen) att bedriva forskningsprojekt.

forskning: Systematisk verksamhet for att 6ka det
samlade vetandet, att utnyttja detta vetande for nya
anvandningsomraden och att &stadkomma nya eller forbéattrade
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produkter, system eller metoder. Forskningen innebdr ocksa en
kritisk granskning och ett kritiskt forhallningssétt till egen och
till andras forskning.

funktionshinder: Den begransning som en
funktionsneds&ttning innebér for en person i relation till
omgivningen.

funktionsnedsittning: Nedsittning av fysisk, psykisk eller
intellektuell funktionsformaga.

grundforskning: Systematiskt och metodiskt sokande efter
ny kunskap och nya idéer utan ndgon bestaimd praktisk
anvandning i sikte. Grundforskning bidrar till att 6ka
vetenskaplig kunskap inom ett visst omrade.

handikapp: Socialstyrelsens terminologirad avrader idag
frdn att anvdnda termen som synonym for funktionshinder
respektive funktionsnedsattning.

handikappvetenskap: Tvirvetenskapligt amne som

omfattar medicinsk, teknisk, beteendevetenskaplig och
kulturvetenskaplig kunskap. Syftet dr att ringa in olika
dimensioner av funktionsnedsittning och funktionshinder och
lata olika perspektiv motas.

independent living: Bdde synsitt och virldsomspdnnande
rorelse for sjalvbestimmande, sjdlvrespekt och lika mojligheter
for personer med funktionsnedsittningar. Anser att
forutfattade meningar och en 6verviagande medicinsk syn pa
funktionshinder bidrar till negativa attityder till personer med
funktionsnedsé&ttningar.

klinisk forskning: Patientndra forskning, forskning som
bedrivs i varden.

medaktor: Person med egen funktionsnedsittning som deltar i
ett forskningsprojekt eller utvecklingsarbete. Det kan ocksd vara
en person som foretrdader personer med funktionsnedsattning,
som till exempel fordlder eller genom en intresseorganisation.

mdngvetenskap: Samarbete mellan olika kunskapsomraden
runt ett gemensamt problemomrdde, men respektive forskare
stannar inom ramen for sitt eget omrade.
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tillimpad forskning: Systematiskt sokande efter nya kunskaper
och idéer med en bestamd tillampning till nytta f6r enskilda
individer, grupper eller for samhallet. Tillimpad forskning kan
beskrivas som en pabyggnad pd grundforskningen.

tviarvetenskap: Samarbete mellan forskare fran olika
akademiska discipliner. Forskarna ror sig i gransomradena
mellan de olika &mnena och skapar gemensamt ett nytt omrdde.

utvecklingsarbete: Idérikt och systematiskt anvandande av
vetenskaplig och annan kunskap for att dstadkomma nya
produkter, nya tjanster, nya verksamheter, nya processer, nya
system eller forbdttringar av sddana som redan finns.

Killor: disabilitystudies.se, Handisam, Hogskoleverket,
independentliving.org, Institutet for Handikappvetenskap,
Terminologirddet (Socialstyrelsen), Uppsala universitet samt
projektet “Fran forskningsobjekt till medaktor”.
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Delaktighet i forskning

Vad menas med delaktighet i forskning?
Delaktighet i forskningens olika stadier
Rollférdelning

Roster om roller och makt

Nya idéer till forskning (idécirklar)
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Vad menas med delaktighet i
forskning?

I forskarvérlden talas det mer och mer om vikten av delaktighet
i forskningen eller, med ett annat ord, brukarmedverkan. Det
kan gélla olika grupper av medborgare, till exempel personer
med funktionsnedsattning. Kanske dr brukarmedverkan

extra viktig har? Manniskor med funktionsnedsattningar har
tidigare varit utestingda fran hogre utbildning och &r ddarmed
underrepresenterade bland forskare. Samtidigt finns det
mycket forskning som berdr och handlar om personer med
funktionsneds&ttning.

Brukarmedverkan i forskning har manga namn -
aktionsforskning, interaktiv forskning, deltagarbaserad eller
deltagarorienterad forskning - som betyder delvis olika saker
i olika sammanhang. Hér viljer vi som regel att prata om
medaktorer i forskning.

Men oavsett begreppsfloran dr huvudsyftet med samarbetet att
forskare forskar tillsammans med - istéllet for pa, om eller for
- dem som forskningen géller.

Varfor ar samverkan viktig?

Foresprakare for medaktorer i forskning pekar pa flera viktiga
skal till samverkan mellan forskaren och den som berotrs av
forskningen.

Ur forskarens perspektiv: En viktig aspekt dr att forskaren
far tillgang till kunskap som bara den med egen erfarenhet
kan ha. En annan dr mojligheten att vidga fragestdllningar och
byta fokus. Vilka fragor dr egentligen relevanta? Och hur ska
frdgorna stdllas? Som man fragar far man som bekant svar.

Det kan ocksa vara ldttare att nd ut med resultaten till berérda
grupper. Medaktoren kan vara knuten till en organisation som
arbetar med information och opinionsbildning.

Ur funktionshindersrorelsens perspektiv:
Handikapporganisationerna har gott om argument {for
att anvanda medaktorer i forskning. Det handlar dels om
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medborgerliga rittigheter - i ett demokratiskt samhille dr det
en rattighet att kunna pdverka sin vardag, sitt liv. Det handlar
ocksd om mojligheten att fora ut viktig kunskap. Personer med
egen funktionsnedsattning har sdrskild kunskap om sina liv.
Den egenupplevda erfarenheten ger perspektiv som behovs for
att ge hela bilden.

Medaktorskapet kan ocksa bidra till maktutjgmning
mellan personer med funktionsnedséttning och personer
som paverkar deras vardag - beslutsfattare, personal

inom olika stodverksamheter med flera. Okat ansvar och
inflytande 6ver den egna vardagen ger ocksa personer med
funktionsnedsattning en starkare stillning i samhallet.

Ur samhaillets perspektiv: Forskning som speglar befolk-
ningens behov och synpunkter kommer sannolikt att producera
resultat som kan anvéandas for att forbéttra arbetet i olika
samhadllssektorer. Det kan leda till mer relevant forskning,
lattare implementering i grupper som berors av resultaten -
och storre utdelning pa skattepengarna?

Finns det argument mot samverkan?

Medaktorer kan gora forskningen mer trovardig, det dr ett
argument som anvdnds for ett ndrmare samarbete mellan
forskare och “forskningsobjekt”. Men samtidigt dr just
trovardigheten ett argument som lyfts mot medaktorer.
Forskningen ska sta fri fran otillborlig padverkan. Men kan
forskningen std fri fran inflytande? Hur hanterar forskare
eventuella patryckningar? Och hur objektiv dr en forskare med
egen erfarenhet av omradet?

Den hir typen av fragestdllningar dr knappast unika

for funktionshindersforskning. Kan kvinnor bedriva
genderforskning? Kan mén forska om kvinnors livsvillkor? Kan
homosexuella forska om heteronormativitet? Kan foretagare
forska om foretagsekonomi?
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For att undvika de varsta fallgroparna kan
samverkansparterna fraga sig:

e Vad ar det vi vill veta? Och varfor?
e | vems intresse?

e Vilka aktorer dr inblandade? Vad har de att vinna eller
forlora?

* Vem finansierar och varfor vill man investera i studien/
utvirderingen? (Ar det offentliga verksamheter, niringslivet
eller foreningsverksamhet?)

* Det dr ocksa viktigt att diskutera etik, integritet och sekretess
hér, liksom i alla andra forskningssammanhang,.

Hur delaktig kan medaktoren vara?

Hur delaktig kan da medakttren vara i forskningsprocessen?
I alla stadier? P4 vilket sétt?

Det rader delade meningar om hur delaktiga medaktorer kan
vara i forskningsprocessen. Det finns forskare som begransar
medverkan till vissa stadier och uppgifter medan andra
forskare anser att man kan arbeta med medaktorer dnda fran
idéstadium till analys och utformning av artiklar publicerade i
vetenskapliga tidskrifter.
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Delaktighet i forskningens
olika stadier

Ménniskor med funktionsnedsittningar har unik kunskap.
Hur anvédnds denna erfarenhetsbaserade kunskap i
forskningsprocessens olika stadier? Pa vilket sitt kan
medaktorer medverka nar forskningsfrdgan formuleras? Vad
kan medaktorer tillfora under forskningens gang? Och 6ppnar
medaktorskapet for nya mojligheter nir forskningsresultatet sa
smdningom ska spridas?

Fragorna utarbetades genom dialogovningar pa tva
folkhogskolekurser déar bade forskare och medaktorer

deltog. Det finns nog inget forskningsprojekt som kan svara

ja pa alla fragor. Ibland finns det stor medverkan under

en del av processen men inte i en annan. Medaktorsskapet

kan innebéra olika typer av uppgifter med olika grad av
inflytande. Fran att enbart vara uppgiftslamnare eller utfora
ett uppgift i datainsamlingen till att fungera som radgivare
eller medverka i analysarbetet. Som framgar i den har boken
finns det olika dsikter bland forskare och medaktdrer om hur
samverkan ska ske. Forhoppningsvis kan fradgorna anvandas
som ett diskussionsunderlag ndr man bygger upp framtida
forskningsprojekt och tar stdllning till hur samverkan ska ga till.
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Diskussionsunderlag for forskare och medaktorer

Idéer, utveckling av forskningsfraga

* Varifran kommer idén till forskningsfragan?
* Hur gar processen till for att ta fram forskningsfragan?

* DPa vilket sdtt har medaktorer inflytande pa
forskningsfragan?

Roller, ansvar, uppgifter och etiska fragestallningar

e Vilka ska medverka - och hur?

e Vilka roller har aktorerna; medaktor, forskare och andra
aktorer i projektet?

e Hur definieras deras olika roller? Har rollerna mellan de
olika aktorerna klargjorts?

e Vilka metoder och urval ska anviandas? Vilka teorier ska
anvdndas? Har medaktorer inflytande pa val av metod,
urval och teorier?

* Vilka verktyg ska anvandas i forskningsprojektet?

* Hur behover alla inblandade forberedas?

» Uppréttas ndgot kontrakt mellan forskare och medaktorer?
e Vilka arbetsmoment ska medaktorer delta i?

e Var kommer medaktorerna in i arbetet och med vad?

* Har medaktorer inflytande pa vilka arbetsmoment de
ska delta i?

* Diskuteras etiska fragor? (sddana som kan bli aktuellt i
forskningsprojektet)

* Diskuteras fragor om foretradarskap? (foretrader
medaktoren sig sjalv, sin diagnos eller sitt forbund?)

* Vad hdnder om aktorerna uppfattar resultatet pa olika satt?
Om aktorerna inte dr overens; hur ska det hanteras?
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Skrivs en vardegrund med ramar for projektet?
(Vardegrunden kan innehélla beskrivning av roller och hur
arbetet ska utforas. Det kan ocksa beskriva vilken betydelse
man ldgger i olika begrepp. Vad menas till exempel med att
ha respekt for varandra? Hur ska resultatet hanteras om det
som kommer fram upplevs som negativt for medaktorer?)

Ansokan om anslag och budget

Hur dr medaktorerna avlonade eller arvoderade for sin
arbetsinsats?

Berédknas tiden for medverkan, sa att tillrackligt mycket
pengar ansokts for detta?

Har medaktorer inflytande pa budgeten?

Tillganglighet

Granskas forskningsmiljon utifran tillganglighet?
Vilka forberedelser behover goras sa att tillgdanglighet
uppnas? (bade fysiskt och kognitivt)

Har medaktorer inflytande pa hur forskningsmiljon
utformas utifran tillgdanglighet?

Forskningsprocessen, sjalva arbetet med forskningen

Hur utvecklas teorier och metoder under
forskningsprojektets gang?

Vilken insyn har medaktorerna i forskningsprojektet?
Respekteras de olika rollerna i forskningsprojektet?

Hur utformas eventuella fragor och enkater? Tas hansyn till
malgrupperna? Testas fragorna av medaktorerna?

Ar det en férdel om utfrdgaren och den som besvarar
frdgorna har liknande erfarenheter?
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Analys av forskningsresultaten

Vad kan medaktoren bidra med i analysen? Och hur?
Gor forskare och medaktor analysen tillsammans?

Finns det ndgot moment som en medaktor kan genomfora i
analysfasen?

Ar analysen av forskningsresultaten begriplig och
tillganglig?

Tolkning av resultat

Vad kan medaktoren bidra med till tolkningen? Och hur?
Gor forskare och medaktor tolkningen tillsammans?

Hur gors tolkningen tillgdnglig for personer som berors av
forskningen? Om det finns olika uppfattningar av
tolkningen - hur hanteras det? Och hur redovisas det?

Slutprodukt

Har medaktorer inflytande pa slutprodukten?

Skriver eller medverkar medaktorer i utformningen av
slutprodukten? Pa vilket s&tt?

Gors slutprodukten tillgdanglig for medaktorerna och for
andra personer som berors av forskningen?

Spridning av resultaten

70

Ar medaktorer delaktiga i spridningen av slutprodukten?

Har medaktorer inflytande pa hur slutprodukten
kommuniceras och sprids? P4 vilket satt?

Framgar det tydligt vilka som har medverkat i
forskningsprojektet och vilka roller de har haft?

Vad hinder med resultatet? Vem/vilka dger materialet?



Utvardering av forskningsprojektet

* Analyseras vikten av brukarmedverkan i hela processen?

* Hur utvdrderas sjdlva forskningsprojektet? I slutet, efter
varje moment eller inte alls?

* Har medaktorer inflytande pa hur utvarderingen har
utformats?

* Hur har samarbetet fungerat? Vilka fordelar respektive
nackdelar finns med medaktorskap och inflytande fran
personer som berors av forskningen?

* Har medaktorerna tillfért ny kunskap i forhdllande till ett
forskningsprojekt utan brukarmedverkan? Pa vilket satt?
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Rollfordelning

Det dr viktigt att klargora vilka roller de medverkande i
forskningsprojektet har, redan pa ett tidigt stadium. Samtliga
aktorer har sin specifika kunskap som ska respekteras. En
aktor kan ibland ha mangfacetterad erfarenhet, till exempel
kan forskaren ha egen funktionsnedsattning och en medaktor
kan representera bade sig sjalv, sin diagnosgrupp och en
handikapporganisation. Hon eller han kan ocksa vara anstalld
inom en myndighet. Varje person som medverkar tillfor flera
perspektiv till projektet.

Aktorer i ett forskningsprojekt

* Finansidrer
* Forskare (med eller utan egen funktionsnedsittning)

* Forskarstuderande (med eller utan egen
funktionsneds&ttning)

* Medaktor (med funktionsnedsittning eller annan erfarenhet,
till exempel som anhorig)

* Intressenter (myndigheter, foretag, ideella organisationer,
professioner med flera)

Ansvarsomraden

Universiteten har tre uppgifter - att utbilda studenter, forska
och samverka med varlden utanfor. Professionens roll &r att
kunna anvdnda forskningen praktiskt i sitt arbete. Forskningens
syfte dr att skapa ny kunskap.

Det dr forskarens ansvar att se till att deltagandet i forsknings-
projektet blir jambordigt. Det &r viktigt att medaktoren far
stod i sin roll och rétt forutsattningar for att kunna bidra till
projektet.

Medaktoren ska bidra med sina erfarenheter och sin kunskap,
till exempel om hur det &r att leva med funktionsnedséttning.

Handikappforbunden, samarbetsorganet eller enskilda
organisationer, kan bidra med den samlade kunskapen av
medlemmarnas erfarenheter. Organisationen kan ocksa ge stod
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at enskilda medlemmar som dr medaktorer i forskningsprojekt.
Dessa intresseorganisationer dr dessutom vana opinionsbildare
med utbredda kontaktnit som kan anvidndas nar
forskningsresultaten ska spridas till sarskilda malgrupper, till
allménheten och till beslutsfattare av olika slag.

Viktiga fragor att stélla sig inféor samverkan

Vad kan jag som forskare/medaktdr bidra med?

Vad vill jag f& ut av samarbetet? Vilka motiv har jag?
Vilka drivkrafter?

Vem ska gora vad? Vad har jag ansvar for? Vilka omraden ar
gemensamma?

Hur mycket inflytande ska medaktor respektive forskare ha?
Hur kan medaktorens integritet vdrnas?

Hur hanteras sekretess?

Vad gor jag om samarbetet inte fungerar?

Mer om respektive roller i kapitlen Vara medaktor och
Vara forskare.
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"Rollerna bor klargoras innan
projektet sdtts igang, for bada
parter: Vem gor vad? Vilka for-
vantningar finns? Vem betalar?”




Roster om roller och makt

- Det har kints bast de ganger som man forstar att forskarna
dr intresserade pa riktigt, och inte bara tycker att de maste
fraga oss. Nar de verkligen vill veta vad vi tycker, sdger
Andreas Onnebring.

Han &r med i en brukarpanel ddr han delar med sig av sina
erfarenheter av funktionsnedséttning till forskare i flera olika
projekt. Hur samarbetet fungerar beror pa personkemin mellan
brukare och forskare och pd hur ofta de triffas, menar Andreas
Onnebring.

- Vi vet att vi har olika roller, vi dr brukare och de &r forskare.
Anda tycker jag att vi kan samarbeta ganska likvirdigt, sager
han.

Klargor rollférdelningen fran bérjan

- Medaktoren ska inte bli en forskare, det poangterar vi. Men
man dr en medlem i forskargruppen och en representant for
medlemmarna i sitt férbund och ska dela med sig av sina och
andras erfarenheter, siger Caroline Akerhielm.

Hon leder projektet “Brukarmedverkan i forskningen” som
drivs av fyra funktionshindersorganisationer. Dar utbildas
forbundsmedlemmar som ska delta i olika forskningsprojekt.

Caroline Akerhielm papekar att rollerna behover klargoras
innan projektet sdtts igang, for bada parter: Vem gor vad?
Vilka forvantningar finns? Vem betalar? Och hur moter man de
problem som kan uppsta?

- Om det inte fungerar sa fdr man avbryta samarbetet, for det dr
ett samarbete.

Hittills har inga sadana dispyter dgt 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 ratta forutsattningarna

- Se till manniskornas starka sidor och lata dem anvianda dessa.
Far man en uppgift man tycker sig vardig, da blir det bra, sdger
forskaren Bengt Starrin.

Han pekar pa vikten av att skapa de ratta forutsdttningarna
for delaktighet, sa att forskaren och medaktoren verkligen kan
nyttja varandras kompetenser.

- Om forskaren anvander ett “sammanbindande sprédk” sa
véxer deltagarna och blir bekréftade i gruppen.

Det ar ocksa viktigt att paAminna sig sjdlv om sammanhanget.
Som forskare far man ldra sig att vara ifrdgasdttande.

- Men man far inte borja invanda mot folk. Det &r litt att falla in
i den vanliga forskarrollen. Till slut vagar ingen sdga ndgot for
att man ar radd att ha fel.

D4 dr man inne p4 ett separerande sprdk. Det hér dr ett valdigt
underskattat problem, sdger han och tillagger:

- Att jobba deltagarbaserat &r att lyssna in mer. Medaktorens
erfarenheter blir mer begripliga for forskaren.

Det ar latt att inta en besserwisserattityd

- Olika forkunskap hos forskare och medaktorer dr ett dilemma.
Det finns risk for att medaktorerna har for stor respekt f6r
forskarens kunskaper och inte s stort sjdlvfortroende for sina
egna kunskaper. Men det &r tva sorters kunskap, den ena ar
inte bdttre dn den andra, sdger forskaren Kerstin Moller.

- Forskaren far vara vildigt 6dmjuk infor att hon eller han bara
har teoretisk kunskap medan brukaren har sina erfarenheter.

For att erfarenheterna ska kunna komma fram sa maste
forskaren ansvara for att medaktoren verkligen blir delaktig
menar hon.

- Ingen vill se ner pd en annan manniska, men i praktiken &r
det ganska latt att inta en besserwisserattityd. Nar medaktoren
och forskaren triffas kan det finnas ett behov av forandringar
for att arbetet ska bli tillgangligt, sager Kerstin Moller.

Men att tillrdttaldgga miljon &r en sak. Tillrdttaldgga fakta,
en annan.
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- Nir man stimmer av resultaten med medaktdrernas
erfarenheter far man inte blunda for och lata bli att skriva
sadant som adr obekvamt for dem.

Forskare kan vara radda for otillborlig paverkan

- Jag tror forskare kan vara rddda for att bli paverkade av
personer med funktionsnedséattning eller av deras anhoriga.

Det sdger Elaine Johansson, aktiv i funktionshindersrorelsen
och dessutom sambhallsrepresentant i styrelsen for
Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap. Hon tror

att det finns en bild av funktionshindersrorelsen som gnallig.
Ménniskor som pa olika satt kdnner sig svikna av samhdllet och
som vill konfrontera istéllet for att ldra sig vad forskaren vill
och pa sa sdtt kunna delge sina erfarenheter.

- Det hér tror jag att vi i funktionshindersrorelsen bar med
oss som en barlast sedan manga drtionden. Jag tror att mdnga
forskare har den bilden. Det gor att vi upplevs som besvérliga
att ha att gora med, sager Elaine Johansson.

Intressekonflikter

Generellt anses nog forskaren ha mer makt i samarbetet, men
egentligen har bada parter makt, menar forskaren Kerstin
Moller.

- Om en forskningsfond stéller krav pd att forskaren ska ha
medaktorer - vilket visserligen dr ovanligt - finns risken att
medaktorer bara &r ett medel for att f4 pengar. Forskaren &r inte
ute efter erfarenheten.

Forskaren bor alltid stélla sig fragan varfor hon eller han ska ha
medaktorer i sin forskning.

- Om man inte tror att forskningen blir béttre, vad ska man
da med medaktorer till? Det bygger pa tanken att vi har olika
sorters kunskap.
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Forskningens legitimitet

- Det dr inte ovanligt att funktionshindersorganisationer vill

ha forskningens legitimitet for att till exempel ett visst stod

ska fungera, sa att de kan sdga att det behovs mer pengar till
stodet. Men forskningen kan komma fram till att stodet inte alls
fungerar, sdager forskaren Magnus Tideman.

- Det finns ocksa en risk for att medaktoren blir ett slags
gisslan for forskare som vill visa att en teori eller metod som de
kommit pa fungerar, papekar han.

Forskaren Bengt Starrin tar upp samma sak. Det giller att
vara uppmarksam pa otillborlig paverkan sa att det inte blir
ideologiproduktion istdllet for vetenskaplig produktion,
papekar han.

- Men man kan inte sdga att vi inte ska gora sddan forskning
bara for att det finns fallgropar. Det finns fallgropar med att
sitta bakom ett skrivbord ocksa.

Diskutera forvantningarna

- Det finns en efterfrdgan pa att forska fram metoden med stort
M. Inom den samhills- och beteendevetenskapliga forskningen
ar vi skeptiska till det. Livet fungerar inte s, sdger forskaren
Magnus Tideman.

Forskningen handlar om att fa storre forstaelse for ett fenomen,
menar han, se att saker 4r sammansatta, inte sa enkla.

- Forskare och medaktor bor tidigt diskutera vad man vill
uppnd, menar Bengt Starrin.

Det dr ett sétt att stimma av ansvarsférdelningen, men ocksa
forvantningarna pa projektet. “Min uppgift dr att skriva en
avhandling, det tar fyra dr och jag dr handledare. Vad tycker
ni om det?” kan forskaren sdga. “Min forhoppning &r att fa
kunskap som kan anvidndas for att driva kampanj”, kanske
medaktoren sédger.

Vems tolkning galler?

- Det kan bli sa att forskare och medaktor dr 6verens om
forskningens uppldgg. Men nér det kommer till resultatet sdger
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forskaren att man madste tolka det pa ett sédtt som kanske gar pa
tvars mot medaktorens vilja, erfarenhet och linje, séger Magnus
Tideman.

- D4 mdste man som forskare kunna sta mot patryckningar. Det
ar en fraga om forskarens trovardighet.

Och om till exempel Handikappforbunden har ett stort intresse
av ett visst resultat och forskningen visar nadgot annat sa kravs
att forskaren &r stabil, sdager Magnus Tideman.

For att deltagarbaserad forskning ska fungera krédvs ocksd en
grundldggande respekt for att forskaren och den som deltar har
olika roller och kunskap.

- Som forskare d&r man férhoppningsvis expert pa vetenskapliga
metoder. Och som funktionshindrad pa hur det 4r leva med
funktionsnedsdttning pa ett sédtt som forskaren aldrig kan ha.

Det finns internationella exempel pa att medaktorer ska vara
involverade i alla delar, vara med och bestimma allt, beridttar
Magnus Tideman.

- For mig blir det konstigt. Det krdvs faktiskt fyra drs utbildning
for att bli forskare. Forskare kan metod och vetenskapsteori och
har en hantverkskunskap.

Finns det ndgon del i forskningsprocessen som helt och hallet
ar forskarens egen?

- Nej inte omraden dér den som deltar &r helt utesluten. Men
sdg att man gor en stor enkédtstudie och sedan kommer in pa
statistiska analyser om materialet haller. D& maste forskaren
avgora det, dven om andra vill se samband och dra slutsatser.

Magnus Tideman pdpekar ocksd att det generellt inte finns sa
stor forstaelse for att forskning tar tid.

- Man tror att det gar ganska fort att komma fram till saker,
men det dr en langdragen process. Medakttren kan ocksd tro
att de egna erfarenheterna och uppfattningarna kommer att
synas i resultaten, men sa kanske det inte alls blir. Man maste
vara beredd pa att det kan bli ett annat resultat.
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” Att vara med i en idécirkel ar att

borja se sina vardagsproblem i
ett storre sammanhang.”



|décirklar ger nya idéer till forskning

Genom idécirklar har projektet “Fran forskningsobjekt till
medaktor” velat hitta nya metoder for ett nirmare samarbete
mellan funktionshindersrorelsen och forskare. Syftet har
ocksa varit att hitta nya satt att jobba med forskningsfragor i
funktionshindersrorelsen och att komma fram till nya
spdannande fragor att undersoka.

Idécirklarna har héllits pa flera orter i landet. Den lokala
funktionshindersrorelsen har bjudit in medlemmar som é&r
intresserade av forskning.

- Rorelsen har ldnge pratat om forskning, men inte haft sa
mycket kunskap. Genom cirklarna har vi kunnat introducera
forskning, skapa kontakter och bygga broar mellan oss och
forskare, sdger Emil Erdtman, forskningsutvecklare i projektet.

Sex-sju personer har triffats varannan vecka, vid sex tillfallen.
Det har varit fysiska traffar for att deltagarna skulle fa motas.
En cirkel pa distans via internet hade varit mojlig, men blivit
mer anonym, tror Emil Erdtman.

Uppldgget har sett olika ut i respektive grupp, men grundidén
har varit att bjuda in en forskare till varje tillfdlle for att ldra sig
om och diskutera forskning inom olika omrdden och ocksa fa
prova sina egna idéer.

Det har varit forskare i bland annat etnologi, juridik,
sociologi och statsvetenskap - inte alls nodvandigtvis
forskare i handikappvetenskap. Bjuder man in forskare fran
olika omraden ldr man sig vad som skiljer disciplinerna at,
konstaterar Emil Erdtman. Det dr ocksa bra att trdffa nagon
med manga ar kvar i yrket, sa att man kan bygga vidare pa
kontakten, tipsar han.

Inventerade vardagen

Deltagarna har utgdtt frdn sina egna liv. De har inventerat
sin vardag tillsammans med de andra i cirkeln och ringat in
problem. De har funderat 6ver l16sningar som skulle underlétta
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for dem och vad en forskare skulle kunna gora. Idéerna och
16sningarna har de testat pd den inbjudne forskaren.

Forskaren har kunnat ge aterkoppling till deltagarna och
berdtta om deras fragor dr mojliga att besvara genom
forskningen, om det alls dr en forskningsfraga. Eller beritta att
det faktiskt redan finns mycket forskning pa omradet. Eller att
det vore intressant att gd vidare med uppslaget.

Cirkeldeltagarna har finslipat pa sina idéer tillsammans

med forskaren. Men det &r inte helt enkelt att formulera
forskningsfragor, har projektet fatt erfara. En sdrskild grupp har
fatt jobba vidare med idéerna. De var lite for ofullstandiga och
spretiga for att direkt skickas ivag till forskare, berdttar Emil
Erdtman.

- Det var lite langre vég att ga dn vad vi forst trodde, sdger han.

Projektet har ocksd haft en varsalong dar idéerna sattes upp pa
vdggarna och forskare bjods in till diskussion.

Unga cirkelledare

Cirkelledarna har varit personer ur funktionshindersrorelsen
pa orten. Det &r bra att ge uppdraget till en ung person, som
ar intresserad av forskning och som har ldst pa hogskola eller
universitet, tror Emil Erdtman. Inte den som alltid tar pa sig
alla uppdrag, da haller det inte alltid.

Den som haller i cirkeln maste vara bra pa att leda
grupprocesser, inte minst kunna dra de konstruktiva idéerna ur
en brainstorming.

Det bestdende efter cirklarna blir det som handlar om
empowerment for personer med funktionsnedséttning, tror
Emil Erdtman. Att vara med i en idécirkel dr ocksa att borja
se sina vardagsproblem i ett storre ssammanhang. Det ska inte
underskattas, menar han.

- Man ska ha med sig att enskilda manniskor blir starkta av det
hadr sammanhanget. Och mdnga sdger att det dr skont att bara
sitta ned och prata om kdrnan i deras vardagsproblematik och
hur de kan komma vidare med den. Det pratar de sé sdllan om i
sina foreningar.
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Funktionshindersrorelsens initiativ

Vissa av deltagarna fran funktionshindersrorelsen bar med
sig negativa erfarenheter av att ha varit med i forskarcirklar.
Cirklar som forskare lett i syfte att hitta relevanta
fragestdllningar, men dar deltagarna inte hort av forskarna
sedan.

- Hér har det varit viktigt att vi fran funktionshindersrorelsen
haft initiativet. Har har forskarna varit géster.

Emil Erdtman tror pa att lagga grunden till ett ldngsiktigt
samarbete. Forskning tar tid. I Umed har universitetet och
funktionshindersrorelse ett samarbete om forskningsfragor
sedan ldnge. Och i Malmo &r tanken att idécirkeln ska bli en
permanent samverkansgrupp mellan olika organisationer och
hogskolorna.
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Vara medaktor

Vilka motiv har jag for att delta i ett forskningsprojekt?
Vad dr mina drivkrafter?
Vad vill jag fa ut av min medverkan?

Vad hoppas jag kunna uppna?
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"Jag hoppas att bemotandet pa
boenden for personer med
psykiska funktionsnedsidttningar
ska bli battre och att personalen
ska ha fiarre fordomar.”




Jag tillfor ett annat perspektiv pa vad
som ar viktigt — och mindre viktigt

Andreas Onnebring dr med i en brukarpanel dir han delar
med sig av sina erfarenheter till forskare i flera olika

projekt. Panelen dr knuten till Centrum for evidensbaserade
psykosociala insatser, CEPI. Det dr ett nationellt kunskaps-
centrum med koppling till personer med psykiska funktions-
nedsittningar.

Andreas Onnebring nappade pa en annons i dagstidningen.
Han berdttar att han var en av de forsta som anmdlde sig for att
vara med i panelen.

- Jag hoppas och tror att mina erfarenheter ska leda till att fler
tar det bédttre. Att bemotandet ska bli battre och att personalen
pa boenden for personer med psykiska funktionsnedséattningar
ska ha farre fordomar, sager han.

Brukarpanelen triffar forskare inom CEPI tva till tre gdnger
per &r, berittar Andreas Onnebring. Panelen har haft bade
langre och kortare uppdrag. En gang trdffade de en doktorand
som ville diskutera vilka frdgor hon kunde stilla till brukare

i en undersokning om livskvalitet. Vid ett annat tillfdlle har
brukarpanelen fatt reagera pa utkastet till en rapport.

Andreas Onnebring samlar ocks4 in information i ett
forskningsprojekt om LSS-boenden for personer med psykiska
funktionsnedsattningar. Tillsammans med forskare och ndgra
andra deltagare i brukarpanelen har han besckt 16 boenden for
att bedoma boendemiljon ur olika synvinklar:

- Vi har ett formulédr dér vi ska fylla i vad vi tycker bland annat
om vardagsrummet, matsalen, korridorerna och uteplatsen,
sdger han.
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Vill garna delta i implementering av resultatet

Andreas Onnebring tycker att han kan bidra med andra
perspektiv. Ibland har brukarpanelen forstatt forskarnas
resultat pd andra sitt dn vad forskarna sjdlva gjort.
Brukarpanelen har kunnat ge fler forklaringar som varit till
nytta nér resultaten analyserats.

- Ménga av forskarna har jobbat lange inom psykiatrin, men de
har inte brukarnas perspektiv pa vad som dr viktigt och mindre
viktigt. Vi fokuserar nog pa olika saker, sdger han och tilligger
att han bara kan prata for sig sjdlv. Han representerar inte alla
brukare.

Sjdlv lade han maérke till att de boende sitter och tittar pa tv i
stor utstrackning, och varken pratade med varandra eller med
personer pa besok. Han reagerade ocksa pa att personalen
pratar mycket om de som bor i LSS-bostdderna, istéllet for
direkt med dem. (LSS - Lagen och stod och service for vissa
funktionshindrade.)

Andreas Onnebring skulle giérna vara med och implementera
forskningsresultat for att det verkligen ska leda till fordandrade
arbetssatt hos till exempel personal pa LSS-boenden.

Vad ger det dig att vara med i olika forskningsprojekt?

- Jag gor nytta och kdnner mig behovd, det d&r ndgon som
lyssnar och som fragar. Det kdnns som ett riktigt jobb, sdger
han.

- Det dr roligt att ldra sig hur forskning gar till i praktiken -
vilka saker som dr viktiga och mindre viktiga och hur forskarna
gor kopplingar mellan teori och praktik, sdger han.

Genom brukarpanelen har Andreas Onnebring kunnat fylla
pa sin kunskap inom omraden han &r intresserad av sedan
tidigare. Han har ldst pd universitetet i manga dr och han
uppskattade sdrskilt den kurs i vetenskapsteori som ingick i
panelens utbildning.

- Det var for att forsta forskning béttre, och kunna bidra mer i
forskningsprojekten.
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Efterfragad kompetens

Brukarpanelens kompetens efterfragas ocksa utanfor
forskningsarenan, Andreas Onnebring har fatt flera
forfragningar. Han och nagra andra personer i brukarpanelen
har undersokt ett privatdgt boende ungefdar pa samma sitt som
han gjort inom CEP], fast utan forskare. Brukarna skrev en
rapport om sina upplevelser och dsikter

Hur togs den emot?

- Manga tyckte att det var intressant. Alla i personalen

fick varsin rapport. En del sade att de aldrig hade blivit
utviarderade. Andra sade att ”“det hir adr era asikter, men vi
héller inte helt med er”. Agarna till boendet var njda och sade
att de fick mycket att tinka p4, berittar Andreas Onnebring.

Dagsform och intresse spelar in

Andreas Onnebring har inte sjilv ndgra kognitiva
neds&ttningar, men andra personer i brukarpanelen har det.
Ibland far forskarna upprepa frdgorna och de far ta pauser da
och dd under motena for att halla koncentrationen uppe.

Dagsform och intresse for det man ska prata om spelar in,
berdttar han. Han tycker att de flesta av forskarna klarat av att
ta hansyn till brukarpanelens forutsdttningar.

Andreas Onnebrings rad till andra medaktérer:
* Ldés pd lite om forskningsprojektet du ska vara med i.

* Forsok att berdtta oppet om dina erfarenheter. Skdms inte
over din funktionsnedséttning eller din sjukdom, men tank
ocksd pa att den inte dr hela ditt liv.

* Lyssna pd vad forskarna sdger. Ifragasadtt om du inte haller
med dem.

89



”V1i har jobbat vildigt titt med
forskarna och verkligen kint oss
delaktiga.”




Vi har haft inflytande over hur fragorna
stalldes

Margareta Andersson, Reumatikerféorbundet, deltar i flera
forskningsprojekt. Hon dr bland annat en av tva brukare

i ett projekt om hur reumatiker ser pa forskning. Margareta
Andersson har varit med i studien under tva ar, inda

fran start.

- Det var ett blankt blad ndr vi tréffades forsta gangen, en
oppen fraga om hur brukargruppen ser pa forskning, berattar
hon om det inledande motet med forskargruppen som leds av
Sofia Kdlvemark Sporrong vid farmakologen i Uppsala.

- Forsta gangen hade vi en tre-fyra timmar lang
forutsdttningslos diskussion. Vi brainstormade om vilka
frdgor vi ville ha med, inom vilka omraden och till vilka
patientgrupper, och hur vi skulle nd ut med enkdten.

Vilka uppgifter har du haft?

- Jag var med i fokusgrupperna, jag lyssnade mest och tog
anteckningar. Sofia anvdnde en metod som kallas Interview the
interviewer, vi pratade om vad som sagts i fokusgrupperna nar
samtalen fortfarande var farska.

En person ur forskningsgruppen har sammanstallt fragor

till enkédten. Margareta Andersson och den andra brukaren i
projektet har varit pa tvd moten och sallat bland fragorna.

- Vi har skurit, strukit och diskuterat materialet.

Snart ska enkéten skickas ut. Det svaraste har varit att
bestimma vem den ska skickas till. Gruppen har diskuterat och
nu dr det bestamt att den ska skickas till Reumatikerférbundets
medlemmar. Senare ska Margareta Andersson vara med och
utvdrdera enkéten.

Hur ser du pa brukarnas roll i projektet?

- Vi har haft ett stort inflytande 6ver vad som ska fragas om
och hur fragorna ska stéllas. Vi har kommit med kunskap om
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att ha reumatism som forskaren inte hade. Jag tror att hon har
fatt storre insikt om att vi vet mycket om var sjukdom och har
manga synpunkter pa forskning. Och att det férvanade henne
att reumatiker &r s positiva till forskning, vi tycker vi har fatt
sa mycket av sjukvdrden och vill kunna hjilpa andra.

Margareta Andersson tycker att forskarna har lyssnat pa henne,
hon har kint sig delaktig och inte blivit 6verkord. Hon har
ocksa fatt ta stdllning i manga fragor.

- Det dr svart att sdga om projektet fatt en annan inriktning
pa grund av att vi varit med, eftersom forskningsfragan var
sd oppen fran borjan. Men det har blivit andra vinklingar och
vi har fatt med fragestdllningar som inte varit med annars.
Dér har fokusgrupperna ocksa spelat roll, i dem kom det upp
fragestallningar som man inte hade tankt pa.

Jag kan sprida resultatet till allmanheten

Margareta Andersson deltar ocksa i ett kliniskt
forskningsprojekt som handlar om smaérta och om fibromyalgi.
Det projektet har inte kommit lika langt och dér dr det svarare
att vara delaktig.

- Man kan komma med sin erfarenhet av att vara sjuk. Men det
dar inte lika l4tt att komma med synpunkter, det dr mer tekniskt.
Det dr svart att ha ett konkret inflytande nédr man inte &r
tillrackligt insatt i den typen av fragor, till exempel vilka &mnen
som ska undersokas i vissa blodprov.

Men Margareta Andersson har fort fram att man kanske ska ta
sa fa prover som nodvandigt for att inte avskrdcka madnniskor
frdn att medverka. Hon var ocksa med nar forskningsfragan
togs fram. Forskare fran hela landet trdaffades och diskuterade.
Sedan har hon varit med pa projektets arbetsmoten.

- Jag vet inte hur stor skillnad jag har gjort. Men jag har kunnat
sdga vad jag tycker dr viktigt, vilka aspekter inom forskningen
jag tycker saknas inom fibromyalgikunskapen.

Margareta Andersson tror att hon kan sprida kunskap om
forskningen och resultaten till allmdnheten. Hon har redan
pratat pa Reumatikerférbundets forskardagar.
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Vad har du fitt ut av att vara medaktor?

- Jag har haft valdigt roligt och trevligt och blivit respektfullt
bemott. Forskningen dr intressant, jag har sjdlv fibromyalgi. Vi
tar val se vilken praktisk betydelse arbetet far i framtiden.

Du idr tandlikare, vilken roll har din utbildning spelat?

- For mig har den medicinska bakgrunden varit valdigt bra. Jag
forstar spraket och grunddragen i det forskarna ska undersoka,
dven om de ”springer ifrdn mig” ibland. De kan prata med mig
som en kollega, vilket har gjort att jag kan vara mer delaktig.
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"Ndr ronen presenteras kan det
bli intressantare om en person
som sjdlv har symptomen dr med
och berittar. Da tror jag resultaten
landar bdttre.”




Jag bidrar till tydligare kommunikation
och intressantare presentation

Mikael Ek, Psoriasisforbundet, deltar i en nordisk studie om
psoriasisartrit. Patienterna f6ljs upp med jaimna mellanrum
sedan deras sjukdom debuterat.

Forskningen leds av docenten och 6verldkaren Ulla Lindqvist
vid reumatologen pa Akademiska sjukhuset i Uppsala. Hon
och Mikael Ek har héllit foredrag tillsammans i ett annat
sammanhang. De kédnner alltsa varandra sedan tidigare.
Snart kommer han att tréffa hela forskargruppen.

Vad har du gjort hittills?

- Jag har gatt igenom och fatt ha synpunkter pd en enkét som
patienterna far forsta gangen de triffar forskarna.

Vilka synpunkter hade du?

- Frdgorna behovde bli mer direkta, ldttforstaeliga och
relevanta bade for patienter och forskare. Som patient ska man
kdnna att det &r meningsfullt att svara pa en enkdt, och att man
kan vara med och pédverka forskningen.

Ofta dr det langt mellan forskarnas vardag och patienternas
verklighet, anser Mikael Ek. Som medaktor tycker han att
han kan féra samman bdda varldarna. Fér den som svarar pa
en enkit dr det viktigt att fragorna har baring pa den egna
sjukdomen eller livssituationen. Det maste ocksa vara mojligt
att utveckla sina svar pa fradgorna, tycker han.

- Det fanns en fraga i enkdten om hur frisk du kédnner dig i
forhallande till din omgivning, helt eller delvis. Det tyckte jag
var en dum fraga. Jag har en sjukdom, det dr klart att jag inte
kdnner mig helt frisk. Och omgivningen - det beror ju pa vilka
som finns i ens omgivning.

Mikael Ek har ocksa varit med och ldst ansokningar till fonder.
Ndgra var sd akademiskt skrivna att de var svdra att forstd,
berittar han.
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- En annan var enkel och patientnidra, den kédndes jatterolig
att lasa. Det dr viktigt att ansokningarna dr bra skrivna sa att
forskarna far pengar till sin forskning. Da kan organisationen
som beviljar pengar ocksd lagga ut ansokningen pa sin
hemsida, visa vad organisationen ger bidrag till.

Hur tror du att din kunskap och erfarenhet kan komma till
anvandning pa sikt i projektet?

- Nar forskare och patienter kommer ndrmare varandra och
kommunicerar béttre, sd leder det till bittre forskning. Vi

som dr patienter tillfor andra perspektiv och ger en annan
helhetsbild.

Jag tror ocksa att jag kan bidra till att forskarna pratar klasprak,
mer lattforstdelig svenska istdllet for forskarsprdk pa motena.
S4 har jag hort att det har blivit i andra projekt - dd har
forskarna uppskattat att kommunikationen blivit tydligare.

- Nér ronen sedan presenteras tror jag att det kan bli mer
intressant om en person som sjdlv har symptomen kan vara
med och beritta. Resultaten landar béttre och far storre
spridning i dagspressen, tror jag. Det kan leda till att forskarna
har ldttare att f4 pengar till nya projekt, sager Mikael Ek.

Vad blir mervirdet for forskningen nar du dar med?

- Det dr ju ingen av forskarna som har egen erfarenhet av
sjukdomen. Jag tror att det blir roligare for dem att forska
om de ser att ndgon som har sjukdomen &r engagerad i
forskningen.

Forskning om psoriasis och kldda ér ett bra exempel pa att
patienterna har mycket att tillfora forskningen, menar Mikael
Ek. Tidigare trodde man inte att psoriasis kliar. Det var forst
ndr forskarna lyssnade pd patienternas berdttelser, som de
borjade forska pa omradet.

Och mer forskning om hur det &r att leva med olika sjukdomar
skulle forbattra varden, anser Mikael Ek.

- Det dr inte bara sprutor som behovs, det dr ocksa ett
valdigt sorgearbete man gar igenom nér man far en sjukdom.
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Sjukvarden behandlar mest de fysiska symptomen. Men om
sorgearbetet och krisbearbetningen ocksa involverades som

en naturlig del i behandlingen, sa skulle resultaten bli béttre.
Som patient skulle man bli mer delaktig i processen och ta mer
ansvar for hur man mar och vilka behandlingar man vill ha.
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"Vaga fraga och lita pa 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 pa
erfarenhet och sunt fornuft

- Forskarna behover verkligen fa information fran mottagaren
om hur enkiter och information ska formuleras. Det finns ett
spann mellan hur forskare utrycker sig och hur gemene man
uppfattar det.

Det siiger Caroline Akerhielm som leder ”Brukarmedverkan i
forskningen”. Projektet drivs av fyra handikappforbund:
Reumatikerforbundet, Psoriasisforbundet, Astma- och
Allergiférbundet samt Hjart- och Lungsjukas Riksférbund.
En av projektets uppgifter dr att utbilda forskningspartners,
det vill siga brukare med sérskild kompetens att medverka i
forskningsprojekt.

Totalt har 53 personer genomgdtt den tre dagar ldnga
utbildningen, 40 av dem finns med i ndgot forskningsprojekt.
Intresset har varit storre dn forviantat bland bade forskare och
medlemmar, berattar Caroline Akerhielm.

- Men det dr lang vdg att ga innan modellen blir vedertagen,
sdger Caroline Akerhielm.

De som ansokt om att bli forskningspartners har intervjuats
och dérefter valts ut. De yngre har varit svdra att na, de som ar
forskningspartners &r i regel over 50 ar.

Alla forskningspartners dr medlemmar i sina respektive
forskargrupper, men de har lite olika uppgifter. Manga &r

med och utformar enkéter. Andra sitter med i forskargruppen
och ger sina synpunkter. Nagra d&r ambassadorer och sprider
information om projektet i férbundet eller &r med och tar fram
underlag nér forskningsrén ska presenteras. Ytterligare en roll
kan vara som ambassador for att patienterna tycker att den hér
typen av forskning behovs. Nagra forskningspartners har varit
med fran borjan i ett projekt.
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Man ska tillfora ett nytt perspektiv — inte bli forskare sjalv

- Fran borjan var det stor tveksamhet fran bada sidor. Men nu
tinns checklistor for forskningspartner och forskare som bygger
pa erfarenheter och sunt férnuft, sager hon och tilldgger att
varje samarbete dr unikt.

Det dr viktigt att vara trygg i sin roll som forskningspartner,
menar Caroline Akerhielm. Vad uppdraget innebér &r
déarfor centralt i utbildningen. Och projektet uppmuntrar
forskningspartners att lopande diskutera med andra som har
samma uppdrag.

- Ibland kan forskningspartnern kidnna sig lite som en
frammande fdgel. Men man &r en likvardig medlem i
forskarlaget och en representant for medlemmarna i sitt
forbund. Man &r dar for att dela med sig av sina och andras
erfarenheter, sdger Caroline Akerhielm.

Ar det i grunden en svar roll? Att svara mot forskare och
forbund?

- Nej, det tycker jag inte. Kanske ndr det géller sekretessen, att
inte kunna formedla allt man far hora. Men det far man gora
upp i forskargruppen.

De flesta forskningspartners har tagits emot val, blivit
introducerade i projektet och fatt presentera sig. De kdnner sig
som en del av forskarlaget, berittar Caroline Akerhielm. Skulle
det bli dispyter rader hon forskningspartnerna att ta kontakt
med sitt forbund. En gang har ett av forbunden tréffat forskare
och forskningspartner for att diskutera rollerna.

Ska kunna vara personlig utan att fastna i det privata

Manga av Reumatikerférbundets medlemmar som

intresserat sig for att bli forskningspartner har ndgon typ av
vardutbildning - tandlidkare, sjukgymnaster, sjukskoterskor.
Nadgra har forskat sjdlva, men inom andra omrdden. Projektet
“Brukarmedverkan i forskningen” stiller hoga krav pa den som
vill bli forskningspartner.

- Om de kraven inte uppfylls blir det for jobbigt for brukarna
och da dr de hela tiden i uppforsbacke och kédnner att de
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hamnar i underlige, siger Caroline Akerhielm.

Nackdelen dr att man inte far med sig de ”“vanliga
medlemmarna” som vare sig kan engelska, har datorvana
eller hogre utbildning. Yngre ménniskor kan visserligen ha
datorkunskap och kunna engelska trots att de saknar hogre
utbildning, papekar hon.

De som blir forskningspartners ska ocksa ha ett moget
torhdllande till, och accepterat att de har, sin kroniska

sjukdom. De ska kunna vara personliga utan att fastna i privata
omstandigheter.

- Annars blir man en belastning. D4 har man inte forstatt varfor
man dr ddr, sager Caroline Akerhielm.

Vilket ar merviardet med brukarmedverkan?

- Det paminner forskaren om varfér han/hon forskar och for
vem. Det kan ocksa ge nya infallsvinklar och idéer. I slutindan
hoppas vi att forskningen ska ge resultat som ligger ndrmare
patienten, eller brukaren.

Vilka fallgropar finns det?

- Var farhdga é&r att en forskningspartner som har varit med
ett tag tappar kontakten med brukarvirlden. Da tror vi inte
att man bidrar med nya idéer pd samma sétt. I motet mellan
forskar- och brukarvéarlden &r tanken att det ska uppsta nya
satt att tdnka och kreativa sétt att arbeta. Tanker man som en
forskare tillfor man inget.

Vilket dr ditt basta tips till en forskningspartner?

- Vdga fraga och lita pa din egen kunskap om din situation. Du
dr inte dum. Du kan inte allt som de kan och de vet inte allt du
vet, sdger Caroline Akerhielm.

Projektet "Brukarmedverkan i forskningen” har bland annat tagit
fram en handbok till brukare som deltar i forskning "Handbok

for Forskningspartners”, 2010. Har forklaras till exempel hur
forskningsprocessen gar till och vilka lagar och regler som galler fér
forskning. Har finns ocksa anvandbara checklistor fér bade brukare
och forskare. Projektets webbsida: www.forskningspartner.se

101



Vad far jag sjalv ut av
medverkan?

Medverkan i ett forskningsprojekt kan ge effekt for
medaktoren bade som individ och som representant for en
grupp, pa kortare och lingre sikt.

Att vara medaktor kan ge

* kunskap om forskarvarlden, hur fungerar den? Vad drivs
forskare av? Vad kan man paverka inom forskningen?

* mdojlighet att dandra andra manniskors sétt att tanka - och
sitt eget.

* forutsdttningar att se pa den egna situationen pa ett annat
satt.

* mdojlighet att hjdlpa andra med liknande
funktionsnedsattning.

* den egna organisationen mdojlighet att vara involverad i
projekt man dr med och finansierar.

* den egna organisationen kunskap som ger storre inflytande,
ett battre underlag for opinionsbildning.

* forskningsresultat som ger underlag for forandring. Fakta
som visar politikerna vilka problem som finns och hur de
kan losas.
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Vad kan jag bidra med?

Nyansera bilden och vidga perspektivet

Medaktoren kan

bekréfta eller nyansera forskarens bild.

lyfta fram andra fragestillningar, fler frdgor, mer relevanta
frdgor - som i sin tur ger andra svar.

se nya vinklar och angreppssitt och ge nya perspektiv pa
forskningen.

ha forkunskaper som gor att projektet snabbare nar fram till
relevanta fragestallningar.

paminna forskarna om varfor de forskar och for vem, sa att
forskningen fortsatter att vara relevant.

bidra till forskningsresultat som ligger ndrmare dem
forskningen beror.

Oka tillgangligheten — for bade forskare och brukare

Medaktoren kan bidra till

battre enkiter och information riktad till dem som berors av
forskningen.

malgruppsanpassad design och genomforande.
ett sprak som passar malgruppen.

tydligare kommunikation i forskargruppen.
begripliga forskningsrapporter.

bittre underlag nar forskningsron ska presenteras.

béttre presentation av resultatet, till exempel genom att de
som berors av forskningen deltar i presentationen.

103



Medaktoren kan till exempel

104

vara med i utférargrupp eller radgivande grupp.

delta i sjdlva forskningsarbetet, till exempel gora intervjuer,
tolka resultatet.

hjdlpa till med att implementera forskningen i de grupper
som berdors.

fungera som ambassador for dem som berors av forskningen
genom att sprida kunskap om vad de tycker &r viktigt - till
forskargruppen och till allménheten.

fungera som ambassador for projektet genom att sprida
information om forskningen och resultaten - till dem
som berors av forskningen, till andra malgrupper och till
allmanheten.

bidra med nya kontakter, andra finansieringsmajligheter och
eventuellt ge uppslag till nya forskningsprojekt.



Faktorer att ta hansyn till

Hur kan jag bidra pa basta satt?

Berétta for forskningsgruppen vad du behover for att kunna
bidra till projektet pd bdsta sitt. Behovs ndgra sarskilda
anpassningar av information, kommunikationssétt, lokaler,
motesformer eller annat? Vilka forutsiattningar gynnar ditt
deltagande?

Vem representerar jag?

Du kan inte representera alla personer som anvander sig av en
viss tjdnst, har en viss diagnos eller dr med i ett visst forbund
eller ndtverk. Men man kan inte heller férvinta sig att en ldkare
kan representera alla andra ldkare - eller svara i sina patienters
stdlle. Erfarenheten fran varden visar till exempel att brukare
och vardgivare ofta prioriterar olika nar det géller forskning.
Likasd rankar handikapprorelsen delvis andra fragor som
intressanta dn vad forskarna gor. Arbetsmarknad ligger till
exempel etta hos handikapporganisationerna, medan omradet
hamnade mycket langre ned ndr Forskningsradet for arbetsliv
och socialvetenskap, FAS, gjorde en prioriteringslista med hjalp
av funktionshindersforskare.

Styrgrupp

Medaktorer som ska sitta i en styrgrupp madste vara villiga att
delta i gruppens moten och formedla sina synpunkter till 6vriga
medaktorer och till eventuella intresseorganisationer, som det
egna forbundet.

Om samarbetet inte fungerar

Vad gor du om samarbetet med forskargruppen inte

fungerar? Se till att ha kontaktpersoner bade i och utanfor
forskargruppen. Ar du medlem i en handikapporganisation kan
du ha en kontaktperson dar.
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Se ocksa till att du kan avbryta samarbetet om det finns goda skal for
att gora det. Hur ser avtalet ut pd den punkten?

Tank pa att

din kunskap om att leva med en funktionsnedsattning ar
unik och viktig.

se till att f4 utforlig information om vad projektet handlar
om, vad som ér syftet.

be forskargruppen definiera din medverkan - vad ska du
gora?

se till att forsta roller, forvantningar och ansvarsfordelning -
bade dina och forskarnas.

be om tidsramarna - hur lang tid ska projektet pdgd? Hur
mycket tid dr det tankt att du ska ldgga ner?

papeka ndr du inte forstar, vaga fraga.

diskutera l6pande med andra som har liknande uppdrag.
ha en kontaktperson i forskarlaget.

ha en kontaktperson utanfor forskarlaget.

halla kontakten med brukarvirlden, sa att du fortsitter att
tillfora ett perspektiv som kompletterar forskarnas.

ha en vég ut, en plan f6r vad du ska gora om samarbetet inte
fungerar.

Tank ocksa pa att

skriva avtal om din medverkan - vad du ska gora, ersédttning
med mera.

respektera avtal eller 6verenskommelser som reglerar
sekretess - vad far du berétta for andra om projektet?

forskning tar tid, det kan ocksa ta tid innan formerna for
samarbete har satt sig.

106



Vara forskare

Vilka motiv har jag for att involvera medaktorer i ett
forskningsprojekt?

Vad dr mina drivkrafter?
Vad vill jag bidra med?
Vad vill jag fa ut av medaktorens medverkan?

Vad hoppas jag kunna uppna?
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"Ju fler inblandade desto lingre
tid tar det. Da ir det latt att

tinka att det dr battre att gora
det sjalv.”




Metoderna speglar verkligheten battre
och resultaten blir mer giltiga

- Medaktoren tillfér en annan kunskap som kan gora mitt
projekt och mina resultat mer giltiga. Om kunskapen inte
bara ar teoretisk utan ocksa kan anviandas praktiskt sa okar
giltigheten.

Det sdger Annika Dahlgren Sandberg, professor i psykologi
med barnklinisk inriktning vid Goteborgs universitet. Hon var
ocksa ordférande i Handikappforskning i Vast under 2010.
Tidigare har hon varit med och granskat forskningsansokningar
i England tillsammans med fordldraorganisationen ISAAC,
International Society for Argumentative and Alternative
Communication. Pengarna kom fran Storbritanniens nationella
lotteri och det stdlldes krav pa medaktorskap, bland annat att
medaktorerna var med i datainsamlingen och att forskare och
medaktorer tillsammans formulerade rapporterna - sd att de
blev till nytta for de personer som berors av forskningen.

- Det arbetsséttet leder till att man till exempel far

undersokningsmetoder ddr resultaten speglar de svarigheter
som finns i verkligheten.

Bade konkurrensfordelar och hinder

Aven om medaktorer kan betyda en konkurrensfordel, finns
det flera hinder i vdgen, pdpekar Annika Dahlgren Sandberg.
Forskare som vill jobba med medaktorer maste till exempel
vara beredda pa att det tar extra tid.

- Ju fler inblandade det &r desto langre tid tar det. Da dr det latt
att tanka “det dr battre att jag gor det sjdlv, sdger hon.

Forskning &r ocksa farskvara. Enligt Annika Dahlgren
Sandberg, presenterar forskare gidrna resultat sd snabbt som
mojligt for att ha nagot att visa upp.
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Forskning som far pengar nu ska vara tvarvetenskaplig och
goras i “excellenta miljoer”, vara internationellt framstdende.
Forvisso ar funktionshindersforskning tvarvetenskaplig till sin
natur, siger Annika Dahlgren Sandberg.

- Men funktionshindersforskningen maste tdnka i nya banor for
att kunna konkurrera internationellt.
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"En person med utvecklings-

storning har lattare att svara pa en
fraga som dr formulerad av nagon
annan med utvecklingsstorning.”




Mina intervjupersoner har lyft fragor som
inte finns med i traditionella instrument

- Man brukar sdga att personer med utvecklingsstorning inte
kan generalisera eller flytta sig fran en miljo6 till annan. Men
sa dr det inte for valdigt manga.

Det sidger Oie Umb-Carlsson, gistlektor vid Institutionen for
hélsa och vardvetenskap, Uppsala universitet, och forsknings-
och utvecklingshandledare i S6dermanlands lan. Hon har linge
forskat om personer med utvecklingsstorning. Hon har ocksa
gjort sd kallade BUKU-utvdrderingar tillsammans med personer
med utvecklingsstérning, anhoriga och personal. BUKU star

for Brukarstyrd Utvardering och KvalitetsUtveckling och

ar en metod for att mata kvalitet i verksamheter som Oie
Umb-Carlsson utvecklat tillsammans med Riksférbundet FUB -
For barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning.

Nu forskar hon om vad som &r livskvalitet for personer med
utvecklingsstorning. S smaningom ska det bli ett instrument,
en skala for att bedoma kvalitet i olika verksamheter.

- Det dr viktigt att ha ambitionen att jobba tillsammans

och att aterkoppla till dem som deltar i projektet. Personer
med utvecklingsstorning dr sa vana vid att bli utfrdgade. Vi
anvdnder dem, men ger inget tillbaka. Det tycker inte jag ar
juste, sager hon.

Vad kraver arbetssittet av forskaren?

- En vilja att lyssna och synliggora vad manniskor med
utvecklingsstorning vill. Och mod - eftersom det fortfarande
ar kontroversiellt. Det krdavs ocksa en tillit till att de hér
personerna kan tycka och tdnka saker sjdlva.

Det dr en fordel att vara van vid att traffa manniskor med
utvecklingsstorning, anser Oie Umb-Carlsson. Av att lyssna till
vad de egentligen sédger, inte bara hora de forsta orden.

Som forskare lyssnar hon, tar med sig materialet hem for att
analysera och kommer tillbaka for att testa av om hon forstatt
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rétt. Det krdvs manga sddana vandor. Men forskaren vinner
pé att inte bli analytisk och teoretisk alltfor tidigt, anser Oie
Umb-Carlsson.

- Man maéste vdga sta tillbaka &ven om man inte haller med, och
forsoka forstd hur den hér personen framfor mig tanker.

Da far forskaren reda pd vad den intervjuade tycker dr viktigt.

I en av referensgrupperna pratade deltagarna om att de ville

ha 16n nar de arbetade i daglig verksamhet. Oie Umb-Carlsson
trodde att de menade pengar utbetalda av arbetsgivaren istéllet
for sjukersittning fran Forsakringskassan. Men det visade sig
att de ville ha lika mycket som de andra som jobbade pa samma
stélle, 50 kronor i timmen istillet for 40. Om det kallades 16n
eller sjukersadttning var mindre viktigt.

- Deras referenser var andra dn mina. Jag dr mycket trangre i
mitt tdinkande eftersom jag utgdr fran mitt liv, séger hon och
tilldgger att for andra personer med utvecklingsstérning kan
det naturligtvis vara viktigt vad pengarna kallas.

Att jobba nédra personerna som forskningen handlar om innebér
ocksa att delvis ldmna ifran sig makten.

- Om resultatet blir uppskattat far de som dr med i forskningen
credit for det, jag som forskare far mindre credit, sager hon.

Vi maste sluta tanka at andra manniskor

Oie Umb-Carlsson vill att deltagare som bidrar med erfarenhet
av funktionsnedsittning ska vara med i det nuvarande
forskningsprojektet i storre utstrackning dn i hennes tidigare
projekt. Formerna fér samverkan har sett lite olika ut genom
aren. En del deltagare har samtalat runt ett bord, andra har
gjort aktiviteter och pratat utifrdn dem.

Deltagare kan bestimma vad som &r viktigt att ta reda pa,
samla in data och diskutera resultatet. Men analysen &r
forskarens uppgift, anser Oie Umb-Carlsson.

Hon tror att det bade behtvs forskning som involverar personer
med funktionsnedséattning och forskning som inte gor det.

- Men for att underlitta for personer med utvecklingsstérning
att bli mer jamstéllda sa dr delaktigheten helt nodvandig.
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Vi maste sluta att tinka at dem, for att anvianda ett
”vi och dem-tank”.

Battre enkater nar malgruppen formulerar fragorna

Det finns omraden som inte finns med i traditionella
instrument for att méta livskvalitet, men som personerna i Oie
Umb-Carlssons forskning lyft upp. Det dr fragor om att bli sedd
som vuxen och att vara betydelsefull f6r andra.

- Om ndgon annan gjort enkdten far man svar pa fragor som
andra har tankt pa. Man far bara svar pa de fragor man stéller.
Da missar man mycket. Det dr generellt ett problem nar det
gdller stod till personer med funktionsnedsattningar, sarskilt de
med kognitiva begransningar.

Nar personer med utvecklingsstorning sjdlva formulerar
fragor blir enkéten ldttare att svara pa. Det visar den mycket
begransade forskning som finns om detta.

- En person med utvecklingsstorning har alltsd lédttare att svara
pa en fraga som dr formulerad av ndgon annan med
utvecklingsstorning, berittar Oie Umb-Carlsson.

Bollen ar satt i rullning

Forskare pratar och tanker mer kring brukarmedverkan nu dn
bara foér ndgra ar sedan, anser Oie Umb-Carlsson.
Ambitionerna har okat, trots att de stora
forskningsfinansidrerna inte visat ndgot storre intresse. Hon
beskriver det som en boll som bara borjat rulla. Kanske beror
det pa att det ligger i tiden. I praktiken mérks det dock inte

s& mycket, tycker hon. An s linge ser hon inte vetenskapliga
artiklar som bygger pa brukarmedverkan.

- Det tar alltid tid innan det syns, frdn att man borjar forska till
publicering, sdger hon.
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"For mig dr det sjalvklart att alla
som berors ska fa svara. For det ar
ju sa med forskning, att det ar
alltid nagon som berdrs av den.”




Att stalla ratt fragor pa ratt satt

- Det dr en utmaning att stdlla ratt fragor pa ratt sitt till en
grupp som aldrig blir tillfragad annars - som personer med
utvecklingsstorning. Vad ska vi fraga? Och hur?

Pia Kédcker dr arbetsterapeut, doktor i handikappvetenskap
och arbetar som forskningshandledare vid en forsknings-

och utvecklingsenhet inom vard- och omsorgskontoret

i Norrkopings kommun. Hon har ett forflutet som chef

for dagliga verksamheter och har anvént Socialstyrelsens
instrument ” Att mata funktionell kvalitet i daglig verksamhet”.
Men den enkiten dr inte tillfredsstidllande, anser hon.

Den bygger pa hur andra personer tror att personer med
utvecklingsstorning skulle vilja ha det. Nar hon fick uppdraget
att utvardera ett antal gruppbostédder ville hon déarfor istéllet
fraga de boende direkt.

- For mig var det sjdlvklart att de skulle tillfragas.

Det var inte en helt odramatisk stdindpunkt, skulle det visa

sig. Till en borjan mottes hon av ifragasédttande och misstro.
Personal pad gruppbostdderna och anhoriga papekade att
frdgorna var for svara f6r mélgruppen och att undersokningen
kunde skapa onodig oro.

Nar det senare fanns resultat frdn utvdrderingarna att visa upp
var reaktionerna betydligt mer positiva.

- Det hir &r en grupp personer som kan mycket mer dn vad
man tror.

Under arbetets gang kom Pia Kécker att samarbeta med Jimmy
Hjalmarsson, som bor i en av gruppbostdderna och som jobbar
inom daglig verksamhet i samma lokaler som Pia. Jimmy har
varit med Pia pad motena pa gruppbostdderna och tillsammans
har de utformat utvarderingsenkdter.

117



Intervjupersonerna ville inte att personalen skulle hora

Tillsammans med kollegorna Emma Johansson och Ingalill
Fahlstrom genomforde Pia Kédcker en brukarutvardering pa
fem gruppbostdder i kommunen, dren 2005-2008. De tog reda
pa vad gruppbostadens anvidndare tyckte om sitt boende, pa
uppdrag av vard- och omsorgsnamnden.

De personer som deltog i utvarderingen fick sjdlva avgora
vilka forskare de skulle trédffa for att diskutera fragorna. Det
visade sig ocksa att deltagarna inte ville ha personalen med

i fokusgrupperna, for att kunna prata fritt. Och Pia Kéacker
fick kdnslan av att personalen ndstan upplevde sig hotad.
Forskarna hade med sig fikabrod forsta gangen de besokte en
av gruppbostdderna - men de bjods inte pa kaffe.

Filmer till nytta

I en fokusgrupp stdlldes frdgan ”"Vad tycker du &r viktigt for
att det ska vara bra ddr du bor?” Alla fick svara och samtalet
spelades in pa band.

- Mycket kom att handla om att personalen skulle vara snill,
glad och skojfrisk. Att det var viktigt &ven om det rérde sig om
trdkiga saker. De boende ville inte kdnna sig kritiserade och
bannade, sdger Pia Kicker.

Tre gruppbostdder var med i projektet enbart for att

validera fragorna som skulle vara med i enk&ten. Pia Kacker
kontrollerade hur vél de boende kunde forstd enkétfragorna.
Bland annat filmades de personer som deltog i undersokningen.
- Det var spannande att se hur de resonerade innan de gav sina
svar, sdger hon.

Filmerna var ocksa till nytta for Pia Kédckers egen del. Hon
upptdckte hur mycket hon forsokte hjidlpa de boende, visa hur
de skulle gora for att svara pa fragorna.

- Nér jag sdg mig pd videon insag jag att jag inte skulle gora
nagot alls, och nér vi holl oss borta blev det mycket béttre. Det
var nyttigt, siger hon.
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Tranade pa begreppen i forvag

Enkéterna byggdes upp i ett internetbaserat datorprogram
som ger tal- och bildstod till enkétfragorna. En viktig del av
utvarderingen kom att besta i vilka fragor som skulle vara
med och hur de formulerades. Dir spelade deltagarna sjdlva
en viktig roll. Pia Kécker fick hjdlp med att utveckla bildstod
till enkédten av Jimmy Hjalmarsson, de gjorde en parm med
pictogrambilder (ett sprak med symbolbilder) tillsammans.
Bilderna gor det ldttare att forsta frdgorna och det var viktigt
eftersom inte alla i undersokningen kunde ldsa. De som

inte forstod pictogrambilderna fick egna foton som stod.
Intervjupersonerna fick ocksa trdna pa orden i forvédg, for att
ldra sig inneborden av till exempel “bestimma”.

- Det gar att svara pd abstrakta fradgor som “Far du bestdmma
viktiga saker hemma?” - forutsatt att man fatt lara sig vad det
betyder, anser Pia Kéacker.

Datorprogrammets granssnitt utvecklades med tiden och
blev ett allt béttre stod for deltagarna. Tack vare filmerna
kunde forskarna ldsa av i vilken ordning deltagarna
uppmaéarksammade enkétens olika delar - de borjade med
frdgan, svarsalternativen och vilade sedan blicken pa mitten.
Med det nya gréanssnittet blev det tydligare hur manga fragor
det var i enkdten och hur ldngt man kommit. En lampa tdandes
for varje besvarad frdga. I mitten lades ett foto pd den som
svarade.

Deltagarna hade losenord for att logga in och behovde inte

ta hjdlp av personalen. De hade bestdamt i forvag vem som
skulle hjdlpa dem om de behovde hjalp och var de skulle

sitta och svara pa fragorna. En del var hemma, andra kom till
kommunhuset. De behovde inte svara pa alla frdgor pa en gang.
I slutet av utviarderingen hade forskarna med sig en barbar
dator ndr de bestkte gruppbostdderna.

Nagra deltagare var inte med i hela utviarderingen, utan bara
i vissa delar. Men Pia Kécker informerade dem sa mycket som
mojligt - muntligt, med bilder och med text. All information
gick direkt fran forskare till brukare, ingenting skickades via
personalen.
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- Det skulle inte vara upp till dem vad som kom fram.

De fick ocksa fran forsta borjan veta syftet med utvarderingen
- att deras dsikt om gruppbostdderna skulle foras vidare till
politikerna.

Metoden gav hogre svarsfrekvens

Svarsfrekvensen i utvarderingen lag mellan 90 och 95 procent.
Det kan jamforas med en SCB-undersokning som gjordes for
tva ar sedan bland Norrkopingsbor med insatser enligt Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS.

- SCB:s svarsfrekvens lag pa 48 procent - och av dem hade 38
procent svarat sjdlva, berdttar Pia Kacker.

Erfarenheterna fran utviarderingarna har styrkt henne i att man
ska fraga de personer som berors direkt. Hon berdttar om en
av de boende som enligt personalen varken horde eller f6rstod.
Men det han behovde var en hérapparat.

- Nar han horde forstod han och da kunde han svara adekvat,
berittar Pia Kacker.

Pia Kécker tror att de som deltog i utvarderingarna av
gruppbostdderna blev starkta.

- Pa ndgra boenden upplevde vi att de som bodde dédr kom till
oss och satte ord pa det som inte var bra. Jag tror inte att de
hade haft den diskussionen sjdlva, sdger hon.

Egen erfarenhet gjorde oss djarvare

En av personerna som genomforde utvarderingarna, Emma
Johansson, anvadnder rullstol och har sjdlv bott pa elevhem med
personal runt sig. Det har varit till stor nytta i utvarderingen,
anser Pia Kécker.

- Med sin erfarenhet av brukarmakt och inflytande har Emma
fatt oss att vaga flytta pd granserna.

Pia Kécker och hennes kollegor hade ndmligen manga och
langa diskussioner om vad enkitfragorna signalerade. Vissa
frdgor kunde bli en 6gondppnare for dem som bodde i
gruppbostdderna, gora att de ville ha storre sjdlvstandighet.

- Hur langt kan vi gd? Vilka fragor ska vi ha med?
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De diskussionerna har varit jatteviktiga i vart projekt - for vi
tankte att med de har fragorna kan vi dndra ménniskors satt
att tdanka om det hér. Som forskare paverkar man. Vi hade till
exempel enkatfrdgan: Far du vilja kontaktman? Vi hade ocksa
kunnat fradga: Far du 6verhuvudtaget vilja vilken personal som
ska arbeta pa gruppboendet?

Det hade behovts battre forankring

Det hade behovts annu mer férankring for att inte utsétta
deltagarna for misstanksam personal, anser Pia Kacker.
Dessutom tog det lang tid innan de fick reda pa resultaten av
utvarderingen.

- Med den erfarenhet jag har nu ska jag inte ga in i ndgot om jag
inte far veta hur det ska tas emot och av vem, sdger hon.

Vill man ta brukarna pa allvar sa ska resultaten foras tillbaka -
bade till brukare och personal, menar hon. Utvarderingar ska
leda till forbattringar - och till att nya fragor stalls.

Forskare och medaktor forelaser tillsammans

Sedan utvdrderingarna gjordes har Pia Kédcker och Jimmy
Hjalmarsson berdttat om metoden pd olika konferenser.
Enkéten har anvints i daglig verksamhet tva ganger, men i
ovrigt har inte kommunen anvént fragebatteriet. Pia Kéacker
hade forvintat sig ett storre fortsatt intresse. Hon séger att
kommunen kanske avhaller sig fran att gora liknande enkdter
pa grund av en oro for att personalen skulle styra de boendes
svar. Men med utbildade handledare och hjdlpare som finns
med i bakgrunden tror Pia Kdcker mycket val att enkédterna kan
goras lopande utan att en forskare dr med.

- Jag tror ocksd att det handlar om vem som ska dga fradgan,
om makt over ett instrument som kan ge brukargruppen storre
inflytande. Det tror man inte verksamheten &r mogen for dn,
sdger 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 pa medaktorerna och bollat
fragestallningar med dem

Sofia Kdlvemark Sporrong, lektor i samhaillsfarmaci vid
Uppsala universitet, samarbetar med tva personer med
funktionsnedsittning som fatt sdrskild utbildning for att
delta i forskningsprojekt.

Utbildningen ges genom projektet “Brukarmedverkan i
forskning” som drivs av fyra handikapporganisationer.

Hur kom det sig att du borjade jobba med medaktorer?

- Det var inte mitt eget val, jag erbjods att vara med i ett projekt
inom forskningsprogrammet Combine dédr man skulle ha
brukare. Jag fick dem pa kopet, kan man sdga. Men de har
verkligen gett mig mycket.

Sofia Kdlvemark Sporrong forskar om hur personer med
kroniska inflammatoriska sjukdomar uppfattar forskning.
Forskningsdamnet var bestdmt redan innan brukarna kom in i

gruppen.
- Det dr svart att ha med brukare fran borjan. Nar man soker
och far pengar sa dr redan vad-et bestimt. Men vad vi skulle
gora i det har projektet, det var vildigt brett formulerat,
sdger hon.

Forskarna hade funderat pa hur arbetet kunde ga till. Nar
forskare och medaktorer traffades forsta gangen presenterade
Sofia Kdlvemark Sporrong alternativa uppldgg som
diskuterades, men i 6vrigt sade hon inte sa mycket.

- Jag har hela tiden tankt att de ska vara med och bestimma.

Hur trodde du att det skulle bli?

- Jag var orolig for hur skora de var, nu kidnns det jattetontigt
att sdga sd ndr jag kdnner dem. Bara vi tar paus ibland sa
fungerar det, har de sagt. Det har hént att de varit sjuka och
da har vi fatt skjuta upp motet. Som forskare far man nog vara
torberedd pa att det kan komma skov. P4 sa sétt har det varit
bra att de varit tva.
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Kan medaktorer vara med i alla stadier av ett
forskningsprojekt?

- Jag tror att man kan vara med i vildigt mdnga delar och hir
dr jag radikal. Jag har en véldig tilltro till att de kan vara med
hela tiden. De har blivit sa intresserade att de fungerar som
forskare. Men de har inte tappat sitt perspektiv - att ha kunskap
och erfarenhet av en sjukdom.

- Det dr snarare jag som tanker pa dem som kollegor, det &r
kanske jag som har det problemet, sdger Sofia Kdlvemark
Sporrong.

De tva medaktorerna har varit med mycket i arbetet, och

tagit mdnga egna initiativ. Gruppen har kommit 6verens

om uppldgget och gjort en intervjuguide till projektets
fokusgrupper tillsammans. De har ocksa tréffats infor varje ny
fas i arbetet.

- En projektgrupp ska ju jobba. Men fragan dr hur mycket
brukarna ska gora. De var med i fokusgrupperna, men jag
kunde inte begéra att de skulle skriva ut intervjuerna, de &r ju
inte arbetstagare.

Projektets medaktorer har bdda akademisk vardutbildning. Det
har betytt mycket, menar Sofia Kdlvemark Sporrong. De har
grundkunskap och nar det dr ndgot de inte forstdtt har Sofia
kunnat skicka dem en vetenskaplig artikel pa engelska.

- Jag hade haft mycket ldttare att kora 6ver dem om de inte
haft akademisk utbildning. Jag &r orolig for att medaktorer kan
bli gisslan. Forskarna kan skriva att de haft brukarmedverkan,
men det blir inget reellt inflytande.

Vad har samarbetet med medaktorerna lett till?

- Vi har absolut stéllt andra fragor. Fradgorna blev fler, inte fdrre.
Forskare tror ofta att en del fragor dr integritetskrankande, men
de som besvarar frdgorna sdger att det dr deras vardag.

Sofia Kdlvemark Sporrong tror inte att brukarmedverkan
leder till ett helt annat resultat, men att det blir mer nyanser,
kunskapen blir djupare.

- Ndr vi gjorde analysen efter fokusgrupperna tillsammans
kunde de forstd saker ur intervjuerna som inte jag kunde. Jag
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har jobbat i varden och varit ndra sjukdom, men nér jag satt dar
med dem sdg jag att de forstod pa ett annat sétt.

Finns det en risk att du som forskare blir styrd av att jobba
tillsammans med medaktorer?

- Forskningen har ju sina regler, jag kan inte hitta pa vilka
tolkningar som helst. Och alla forskningsprojekt har en ram,
bland annat nér det géller resurser och etiska fragor. Sa linge
man inte gdr utanfor den ramen kan en brukare vara med och
paverka valdigt mycket. Det &r som med vilken profession som
helst, man kan inte vara oprofessionell.

- Jag har litat mycket pa dem, och bollat fragestédllningar med
dem, men jag har inte alltid gjort som de har sagt. Det ar klart
att jag haft sista ordet. Vi har varit som en projektgrupp, dar
projektledaren alltid har lite mer ansvar.

Utmanas forskningen av medaktorer, mer dn av andra
krafter?

- Det dr finansidrerna som styr forskningen, det finns valdigt
lite fri forskning. Studiernas kvalitet och vad som &r inne for
tillfallet styr vad man far pengar till, sdger Sofia Kdlvemark
Sporrong.

- Jag har hela tiden varit intresserad av ménniskors erfarenhet.
Vi har diskuterat vem brukaren representerar, sitt forbund
eller sig sjdlv. Vore det ett forbund skulle det vara ett problem.
Det kan vara en svar fraga - de &r i det hér fallet utsedda av ett
forbund, men de ar inte fortroendevalda.

Om du skulle ha ett nytt projekt med medaktorer, vad skulle
du gora annorlunda?

- Jag skulle gora klart vilket ansvar de har. Ska de vara
medforfattare och vad hdander med dem da? Vi har inte haft
problem, men jag har tankt pa hur mycket kan jag krava av
dem. Vi har fatt ta en fraga i taget.
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"Man kanner inte igen sig i
andras bilder av en sjalv.”




Queerperspektivet ett verktyg for att
forsta aspergeridentitet

- Jag kan dra paralleller till biaktivismen nir jag ser hur
aspergarna formulerar ett eget perspektiv och ocksa
formulerar kritik mot neurotypiskhet.

Hanna Bertilsdotter Rosqvist dr forskarassistent i
genusforskning och sociologi vid Umea universitet. Hennes
forskning ror bland annat Aspergers syndrom som praktik,
identitet och politik. Intresset for identitetsskapande dr inget
nytt. Hon har ett forflutet som aktivist for bisexuellas réttigheter
och kom in i forskningen med en fot kvar i den rorelsen.
Intresset for Aspergers syndrom é&r betydligt nyare och vicktes
via sajter och forum pa internet.

- Jag blev fascinerad. Det var sd haftiga nitsidor, som till
exempel ”aspies for freedom”. Jag tycker det dr spainnande med
den hdr politiska rorelsen som pagatt ett tag pa nétet. Jag ville
fortsdtta med mitt queerperspektiv fast frdn en annan grupp,
personer med Aspergers syndrom. Hur skapas politik inom
den gruppen?

Queerteorin anvdnds bade i identitetsskapande sammanhang
och som analytiskt redskap inom forskning. Teorin kan

ocksa anvandas for att 16sa upp definitioner av méanniskors
tillhorighet, definitioner som é&r satta av andra manniskor.
Inom forskning och aktivism som ror funktionshinder finns
ett slags utlopare fran queerteorin, cripteorin, som Hanna
Bertilsdotter Rosqvist anvdnder. Hiar vinder man blicken
fran funktionsnedsattningarna for att istéllet ifragasétta
normaliteten.

Man kanner inte igen sig i andras bilder av en sjalv

Hanna Bertilsdotter Rosqvist pekar pd de manga likheterna
mellan sina erfarenheter av att leva som bisexuell i en
heteronormativ virld och de erfarenheter som personer med
Aspergers syndrom har av att leva i en varld ddar normen dr
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neurotypiker, alltsd méanniskor utan funktionsnedsattning. Och
hon upplever att hon haft nytta av det.

- Jag hade en kinsla for det ddr med tolkningsforetrade,
vem som far tala om vad i olika situationer. Nér jag borjade
forska om Aspergers syndrom ville jag hdlla kvar det, men
visste inte hur. Jag har inte diagnosen sjdlv sa jag saknar
inifrdnperspektivet, sdger hon.

- Men jag bar anda med mig forestédllningen om betydelsen att
tala for sig sjdlv och att man inte kdnner igen sig i de bilder som
andra ger av en sjdlv.

Hanna Bertilsdotter Rosqvist fann sina medaktérer pa Agesta
folkhogskola, i en informatdrsutbildning for personer med
Aspergers syndrom. Hon forklarade att hon skulle vara
deltagande observator, alltsa vara med under skoldagarna,

och att hon ville diskutera sina iakttagelser med studenterna

i forskningscirklar. Klassen bestod av tio personer och kanske
hilften deltog regelbundet i diskussionerna. Men alla tyckte att
identitetsfokuset i forskningen var intressant.

- Identitetsskapande sker sd mycket i social interaktion,
antingen pa ndtet eller i den hdr gruppen pa skolan dar vi
diskuterade tillsammans i samma rum. Man formulerar vad det
innebdr att vara aspergare, vad som ér skillnaden mot personer
som inte har diagnos. Grupptillhorigheten dr starkt kopplad till
identitet.

Humor blev en viktig del av projektet

Under den forsta traffen med gruppen presenterade Hanna
Bertilsdotter Rosqvist projektet bade muntligt och skriftligt.
Nagon sade skamtsamt att “nu ska vi titta pd forskaren”.

- Nagot som dterkom under hela processens gang, det

var kédnslan av att jag visserligen var inkluderad och vil
omhéndertagen i gruppen, men att de samtidigt roat betraktade
mig.

Hanna Bertilsdotter Rosqvist hade haft en forestédllning om

hur hon skulle utforma sina forskningscirklar. Hon lade ut

sina faltanteckningar pd den virtuella larplattform som klassen
anvande. Tanken var att studenterna skulle ldsa, diskutera
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och komma med synpunkter pd det hon skrivit. Hon ville ha
aterknytning for att f& veta om materialet var okej.

- Men infor den forsta traffen hade jag svart att formulera

i forvdg vad jag egentligen ville komma 4t, syftet med mina
frdgor. Och deltagarna forstod nog inte vad de forviantades
gora. Jag hade inte varit tillrackligt tydlig. S4 jag tog istéllet upp
teman och sa pratade vi om det.

Medaktorernas vardagliga snackande pa lektioner och raster
gav en fingervisning om vad de sjdlva tyckte var vasentligt
och de samtalen fordjupades under cirkeldiskussionerna.
Hanna Bertilsdotter Rosqvist hade forst valt sjdlva diagnosen
som tema. Det gav visserligen intressanta samtal, men hon
hade inte forstatt hur viktiga en del andra teman var for
grupptillhorigheten.

- Det forstod jag forst ndr jag traffade dem. Det 6vergripande
fokuset pa normalitet och betydelsen av diagnosen dr kvar
frdn min ursprungsidé, men aspekter av identiteten kan forstas
pa olika sdtt. En aspekt av identitetsskapande ér till exempel
gemensam humor, det ger en gruppgemenskap.

Det var en trygg grupp och man skdmtade mycket.
Diskussionerna handlade om vad gruppen ansag vara roligt,
men ocksa om hur man blir skdamtad om - om humor som
fortryck, som mobbningsmedel.

- Vi pratade ocksa om kénslor. Hur ska man uttrycka glddje
pa rétt sdtt sa det uppfattas som glddje av omgivningen? Har
man inte kommunikation med “rétt” sorts ansiktsuttryck blir
omgivningen forvirrad. Man kanske tvingas ldra sig titta folk i
ogonen eller le for att passera som neurotypiker.

Nu vet jag vad en kognitivt bullrig miljo ar
Med tiden forstod Hanna Bertilsdotter Rosqvist dven
betydelsen av platsen, rummet och en tillgdnglig miljo.

- Diskussionerna fl6t pa valdigt bra - och sd smdningom
markte jag att ju mindre jag lade mig i desto béttre funkade
interaktionen, berattar hon.

- Det var ett slags preliminért resultat. Tank dig en tillgdnglig
plats for ndgon i rullstol. Det dr tydligt vad det innebar, det ska
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inte finnas ndgra fysiska barridrer. Men tillganglighet f6r en
person med Aspergers syndrom dr ndgot annat.

Nar studenterna ledde diskussionen sjdlva eller helt enkelt bara
spann vidare pa ett tema, sd gjorde de diskussionen tillgangliga
for sig sjdlva. Hanna Bertilsdotter Rosqvist kallar det for
aspergernormativ interaktion.

Hon sédger att erfarenheterna fran projektet har forandrat henne
som forskare. Hon brukade stilla ganska luddigt formulerade
fragor for att kunna vara 6ppen och provande.

- Men jag forstar att det blir krdvande for den jag intervjuar,
det har jag blivit medveten om nu. Overhuvudtaget har jag
blivit medveten om vad en kognitivt bullrig miljé betyder rent
konkret - vad det &dr och att fa syn pa det.

Testar alla texter pa medaktorerna

Medaktorernas bidrag till projektet har varit att delta i
diskussionerna, fora in samtalsteman och nya aspekter av
identitetsskapande. De har ocksa bidragit med synpunkter pa
Hanna Bertilsdotter Rosqvists texter.

- Jag skriver varje artikel pa svenska och sa far de kanske en
manad pa sig att kommentera. De sdger till om ndgot i texten
inte funkar och kan ge forslag till &ndringar eller stilla en fraga.
Det ska i alla fall kdnnas okej for dem. Forst ddrefter 6versitts
texten och skickas till en tidskrift for publicering.

De slutliga forskningsresultaten har @&nnu inte publicerats, men
det dr pd gang. Nésta steg blir troligen att lata medaktorerna
ldsa forsta versionen av dessa artiklar. Hanna Bertilsdotter
Rosqvist overvager ocksa olika sétt att gora resultatet
tillgangligt for de personer som berérs av hennes forskning,.

- Jag vill skriva en mer populédrvetenskaplig bok, pa svenska
och kanske blir det en inspelad foreldsning, en muntlig
aterkoppling av nagot slag, sager hon.

Onskar sig ett bollplank at forskare

Hanna Bertilsdotter Rosqvist sdger att medaktorerna ar ett
maste och att det dr orimligt att gora sddan har forskning utan
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att dterkoppla till gruppen. Daremot dr det mindre sjdlvklart for
henne hur hon som forskare ska gora for att fa in medaktorerna
1 processen.

- Nér jag forskade om bisexualitet var det s sjdlvklart for mig
vart jag skulle vinda mig med fragor. Har skulle jag ha behovt
nagon form av aspergerrad for att bolla tankar om hur man kan
gora forskningsprocessen sa tillganglig som mojligt, sdger hon
och tillagger:

- Jag hade ocksa en dterkommande kénsla av att jag bryter, jag
kan inte prata aspergiska.

Idén om ett forskningsrdd har hon fatt av forfattaren Gunilla
Gerland, som sjdlv har Aspergers syndrom. Radet skulle besta
av personer med egna funktionsnedséttningar.

- De kunde ta del av och diskutera forskningen - fran idé och
problemformulering till resultatredovisning. Jag tror att det
skulle vara vardefullt for forskare - och jag tror att det finns
manga aspergare som dr intresserade av forskning.

Hon ger exempel pa snabbt uppblossande natdiskussioner
om allt majligt, som debatter om den nya DSM-manualen
med diagnoskriterier f6r psykiatriska variationer. (DSM —
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder)

- Jag tanker mig att forskare kan anvdnda sig mer av de har
diskussionsplatserna som &r tillgangliga. Mdnga méanniskor
som vill diskutera &r ute pa sddana héar forum.
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"Eftersom deltagarbaserad

forskning har svart att tranga in i
svenska universitet trodde jag att
det var sa utomlands ocksa - men

ack vad jag bedrog mig.”
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Intresset for deltagarbaserad forskning
okar kraftigt internationellt sett

- Jag trodde att den deltagarbaserade forskningen skulle ha
svart att tranga in i akademierna. Men det har hint mycket de
senaste dren, det dr en intressant utveckling.

Bengt Starrin dr professor i socialt arbete vid Karlstads
universitet. Han forskar bland annat om arbetsloshet, ohélsa
och empowerment.

I slutet av 1980-talet borjade han intressera sig for deltagar-
baserad forskning. D4 hade han sin arbetsplats pd TCO,
Tjanstemdnnens Centralorganisation i Karlstad, ddr han holl i
forskningscirklar. Forskningen handlade dels om situationen pa
olika arbetsplatser och dels om hur det dr att vara arbetslos och
vad facket kan gora for att hjdlpa.

- Jag dok pa begreppet participatory research och tankte att det
var ju vad vi holl pd med.

Sedan en tid tillbaka foljer Bengt Starrin hur den deltagar-
baserade forskningen utvecklas och han marker ett 6kat
intresse. Bland artiklar som publiceras i vetenskapliga
tidskrifter har det blivit vanligare med deltagarbaserade
forskningsprojekt.

Metoden har @annu inte slagit igenom i Sverige

Mellan 2005 och 2009 publicerades 900 granskade artiklar som
byggde pa deltagarbaserade forskningsprojekt, berdttar han
och hdnvisar till samlingsdatabasen Web of Science. Dér finns
totalt 1500 artiklar (publicerade och icke publicerade) vars
indexord dr “participatory research” eller ”participatory action
research”. Den amerikanska tidskriften ” American Journal of
Public Health” tillhor de vil ansedda tidskrifter som lyfter fram
deltagarbaserad forskning, enligt Bengt Starrin.

- Internationellt sett har det fatt genomslag. Det férvanade
mig och jag tankte: “Herregud, vad &r det som hdnder? Vad
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positivt!” Eftersom deltagarbaserad forskning har svart att
tranga in i de svenska universiteten, sa trodde jag att det var s
utomlands ocksd - men ack vad jag bedrog mig, sdger han.

Det ska dock sdgas att den deltagarbaserade forskningen
fortfarande bara dr en liten del av all forskning dven
internationellt, det 6kade intresset till trots. Och pa hemmaplan
har metoden dnnu inte slagit igenom pa samma sétt.

Bengt Starrin trodde tidigare att Sverige skulle fa ett forsprang
tack vare var folkrorelsetradition. Men kanske madste istdllet
de stora universiteten pa andra hdll i vdarlden ta forsta steget
och visa att deltagarbaserade metoder &r accepterade inom
forskningen, funderar han. Och kanske finns det fler skal till
att svenska forskare tvekar?

- Jag tror att manga forskare kan dra sig for det hir, att mota
maénniskor som dr utsatta, som man kanske bara har last om.
Man madste mota verkligheten som den dr och samtidigt vara
forskare.

Bengt Starrin uppmanar forskare att ta vara pa mojligheterna
med samverkan.

- Gor ett forsok! Och dokumentera det som kan bli hinder. Det
hér sattet att arbeta kanske fungerar i vissa ssammanhang, men
inte i alla.

Respekt och inlevelse ar nodvandigt

Forskaren mdste vara bra pa att lyssna, men hon eller han maste
ocksa kunna leva sig in i situationen fér de personer som bidrar
med sina egna erfarenheter, tycker Bengt Starrin.

- Det hojer sjdlvkdnslan hos medaktorerna om forskaren visar
respekt, anviander ett sprak som inte stinger ute och skapar en
stimning ddr man kan sdga sin mening utan att vara radd for
att “ha fel”, sdger han och tilligger:

- Da berittar ocksa medaktdrerna mer.
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Varfor ska jag involvera
medaktorer?

Hir foljer exempel pa mervirde av att involvera medaktorer
i forskning. Uppgifterna har framst inhdmtats fran forskare
som samarbetar med dem som berdors av deras forskning och
fran personer som deltagit i forskningsprojekt for att bidra
med sinerfarenhet av att ha funktionsnedsittning.

En mer nyanserad bild

ny kunskap, ett inifrdnperspektiv.
en mojlighet att forstd problem som inte kan forstds annars.
en paminnelse om varfor forskningen bedrivs - och fér vem.

helhetsbilden kan formas utifran individer, inte bara
diagnoser och andra grupperingar.

komplexitet i olika sammanhang blottlédggs eller blir
tydligare.

nya infallsvinklar och idéer.

alternativa sitt att forklara.

fordjupad forstdelse i kvalitativa studier.

hypoteser och tankar kan testas - en méjlighet att da och da
aterkoppla till medaktorerna: Har jag fattat ratt?

Mer relevanta fragestallningar

andra forskningsfragor, mer relevanta fragor, fler
fragestallningar.

minskad risk att missa fragestallningar,
annan utformning av fragor, tydligare formulering,
mer adekvata svar.
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Arbetet kan utvecklas

Medaktoren kan bidra till 6kad insikt om forskarens egna
metoder och forhdllningssatt. Medaktoren kan ocksa delta
aktivt i forskningsarbetet pa olika sitt, till exempel genom att
vara med och

* utveckla satt att beskriva malgruppen som inte upplevs som
diskriminerande.

* utveckla uppldgg och genomforande.

* genomfora mindre studier kring speciella fradgor
(tillsammans med forskaren).

* delta i diskussioner om resultat och analys.

Battre resultat

* hogre trovardighet.
* mer aktuell forskning.

* bdttre respons fran fdltet om de som ska besvara
frdgorna vet att “representanter for dem sjdlva” finns i
forskningsprojektet.

* mer giltiga resultat, som avspeglar verkligheten battre.

Storre spridning av resultatet

De som berors av forskningen kan delta i rapporteringen av
resultatet. Medaktorerna kan fungera som brobyggare, ge
tillgang till nya kontakter och mgjligheter. Det 6kar mojligheten
att forskningen ska betyda ndgot fér dem som berors av den, att
resultaten kommer till nytta. Medaktorer kan alltsa underlidtta
implementering av forskningsron.

Medaktoren kan ocksa bidra till

* andra mojligheter till finansiering.

* uppslag till nya studier, forskningsprojekt.
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Vad kravs av forskaren?

- Vad dr bra att tinka pa som forskare? Att skapa
forutsdttningar for moten och att tanka pa tillganglighet. Det
handlar mest om praktiska saker och har man sunt fornuft sa
brukar det 16sa sig.

Det sdger forskaren Oskar Krantz. Hans kollega Magnus
Tideman papekar att forskaren ocksa behover vara intresserad
av att arbeta pa ett sédtt som involverar ménniskor.

- Och vara medveten om hur man kan gora for att mota folk sa
att det blir ett utbyte. Det handlar inte bara om att medaktoren
ska ge forskningen ndgot.

Lite extra tid och battre planering

Medverkan av fler personer gor som regel att det krdvs mer
tid for att genomfora projektet. Men funktionsnedsédttningen
i sig paverkar ocksa. Vissa sjukdomar gar i skov,
funktionsnedsattningen kan ta kraft och ork och gora att

det kravs mer planering. Det kan ocksd behovas tid for att
bygga upp tillit, sa att medaktoren vill dela med sig 6ppet av
personliga erfarenheter.

Forskaren kan behova ha sdrskild kunskap for att forstd

vilka forutsattningar medaktorerna behover. Ett bra sitt att
komplettera den forkunskap man har dr att helt enkelt fraga
medaktoren: Vad behover du for att kunna bidra pd bésta satt?
Men det &r inte alltid det rdcker. Magnus Tidemans forskning
ror ofta manniskor med utvecklingsstorning. Samarbetet kraver
da ett lite annat s&tt jobba, menar han.

- Det kravs medvetenhet om bade storre saker och mindre
detaljer som kan fa betydelse - sa att det blir en atmosfar dér
den som har funktionsnedsattning vagar stilla fradgor och inte
dr radd for att uppfattas som dum.

Man maste vara man om att forsoka forsta

Forskaren Hanna Bertilsdotter Rosqvists har beskrivit asperger-
kulturen i férhallande till andra kulturer. Hon sédger att det &r
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valdigt personligt att vara i en grupp pa det har sittet. Man
madste vara man om att forsta.

- Jag kan ge ett konkret exempel. I borjan av filtarbetet var det
ofta morkt nar jag kom in i klassrummet dér vi holl till och jag
brukade tanda. Senare forstod jag att manga i gruppen féredrog
ndr det var morkt. Jag har forstatt att mitt perspektiv pd virlden
inte dr det enda och att det giller att vara 6ppen for det.

Det var ocksa nagot medaktorerna anvande som exempel pa
upplevelse av diskriminering, att médnniskor inte respekterade
och inte forsokte forsta. Att bara utga fran att ens eget
perspektiv pa till exempel belysning dr det rdtta. Anders
Moberg, en av deltagarna i diskussionsgruppen, fortydligar
perspektivskillnaden:

- Nér en neurotypiker, alltsd en person utan neuropsykiatrisk
funktionsnedsdttning, gar in i ett rum vill han eller hon tanda
lampan for att inte bli trott i 6gonen av att ldsa. For oss med
Aspergers syndrom &r det tvartom, vi vill stinga ut sa mycket
ljus som mojlig eftersom ljuset tar s4 mycket energi av oss.

Ett gemensamt sprak och stod for kommunikationen

Akademin har sitt sprakbruk, funktionshindersvarlden sitt. Det
gdller att komma 6verens om formuleringar som fungerar for
alla, forklara frammande termer - och att kontinuerligt kolla av:
Forstar alla allt de behover forsta?

Ett tillgangligt sprak rymmer fler dimensioner. Kerstin
Moller har samarbetat med personer som saknat verbalt
sprak. Hon har ofta fatt anvénda tolk. Det pdverkar forstas
kommunikationen inom projektet.

- Det kan bli knepigt ndr medaktoren har svart att ta del av
information. Hon eller han kanske varken ser eller hor och far
informationen férmedlad i handen av en dévblindtolk. Jag
maste tdnka pa att tala om svara saker pa ett enkelt sitt.

- Det giéller att forse folk med redskap - hjalpmedel, kognitivt
stod - sa att de kan forsta och uttrycka sina asikter, sager
forskaren Pia Kéacker.

Hon anvinder sig av olika hjdlpmedel for att battre uppfatta
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det brukarna uttrycker. Det kan vara bilder och datorprogram.
Hon har ocksa forsédkrat sig om att intervjupersonerna forstatt
inneborden i de begrepp som anvands i undersokningarna.

Oie Umb-Carlsson forskar om vad som é&r livskvalitet for
personer med utvecklingsstorning. Till en bérjan var dessa
personer endast med som informanter i hennes projekt. En del
av dem pratar, andra har inte talat sprak. De som intervjuades
har sjdlva fatt vélja plats for intervjuerna och hur de velat
kommunicera. De flesta har valt att vara hemma och de har
valt saker i hemmet som underldttar kommunikationen, till
exempel foton eller musikinstrument. For att validera resultatet
av intervjuerna har Oie Umb-Carlsson fyra referensgrupper i
landet som diskuterar vad livskvalitet d&r inom olika omraden.

Oie Umb-Carlsson listar nigra handfasta tips:
* Ha gott om tid.
* Var vaksam pa att inte styra den du pratar med.

* Var uppmairksam pa vad medaktoren egentligen vill sdga.
Vad stér informationen for i medaktorens liv? I vilken
kontext?

Forskare och medaktor kan uppfatta det som sagts olika.

* Viljnoga var samtalen sker, lat medaktoren sjalv fa vélja.

* GOor en lattldast version av rapporten nér det finns ett resultat.
* Aterkoppla till “dem det galler”.

Aterkopplingen #r ndgot som ofta gloms bort, siger Oie
Umb-Carlsson och tilldgger:

- Men risken for det &r mindre om personerna sjdlva varit med i
delar av forskningen.

Fundera over sekretessen

Forskaren Kerstin Moller pekar pa vikten av att ténka pa
sekretessen.

- Det kan bli knepigt ndr medaktorer far kunskap om andra
personer som &r igenkdnnbara. De kanske ldser en
anonymiserad intervju, men kdnner igen personens beréttelse.
Da behover forskaren fundera pd hur hon eller han ska gora.
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Faktorer att ta hansyn till

Exempel pd faktorer att ta hdnsyn till ndr forskare involverar
medaktorer i sitt arbete. Aven hir kommer uppgifterna framst
fran forskare och fran personer som deltagit i
forskningsprojekt for att bidra med sina erfarenheter av att ha
funktionsnedsattning.

Stod och forutsattningar

Det &r viktigt att vara trygg i sin roll som medaktor. Ratt
forutsdttningar - adekvat information och tillganglighet -
gor att medaktoren kan bidra béttre. Det gar att hitta sétt
att involvera alla ménniskor i forskningen oavsett formdga,
forutsdttningar, utbildning och intressen.

* Ha en bra introduktion, information om projektet och vad
medverkan innebar.

* Informera ocksd om forskningsprocessen och vem som ska
gora vad i forskargruppen.

* Undvik ett alltfor akademiskt sprak, anvand alternativa
kommunikationssatt.

* Frdga medaktoren vilket stod hon eller han behover for att
kunna bidra pa basta sétt.

* Anvand kognitivt och annat stod, se till att medaktorerna
verkligen kan medverka.

* Forbered samarbetet, bland annat genom att skapa en miljo
som gor medverkan mojlig. Fordandra forutsédttningarna om
det visar sig att det behovs.

* Se och bekridfta medaktorerna, ge respons pa deras
medverkan.

e Medaktorer kan ha virdefulla erfarenheter, men vara ovana
att sédtta ord pa dem. Det finns sétt att komma forbi det.

* Attitydfragan ar viktig. Fundera 6ver ditt forhallningssatt.
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Tank pa att

medaktoren ofta har bast kompetens att avgora vad hon
eller han behover for stod.

handikapporganisationer har mycket kunskap om
tillganglighet.

det finns checklistor for tillgdnglighet ur olika aspekter,
bland annat nar det géller sprak, kognition och annat. Hor
med handikapporganisationer eller med myndigheter och
foretag som arbetar med tilllganglighetsfragor.

projektets diskussionsunderlag for forskare och medaktorer
ger vdgledning (se sidan 68).

Tid

Ha tillrackligt med tid for att motas, lara kdnna varandra och
bygga upp tillit och fortroende - sa att medaktoren klarar av
att delge sina erfarenheter pa ett sddant sitt att de verkligen
blir tillgangliga for forskaren.

Forskargruppen maste ha tid att forklara och peka pa
valmojligheter under arbetets gang, sddana som forskning
alltid ger upphov till.

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

Var tydlig med att forskning tar tid. Berdtta f6r medaktéren om
projektets tidsplan och hur mycket tid medaktoren forvéantas
lagga pa projektet.

Aterkoppling, avstamning

Dokumentera och aterfor projektets diskussioner.
Dokumentera samarbetet for att spara svarigheter.

Se till att kunna gora flera utvarderingar - och ocksa kunna

gora forbattringar av medaktorernas forutsdttningar att
bidra.

Testa fragorna sa att de dr adekvata for malgruppen, for den
verkliga situationen.

Testa fradgorna sa att de &r begripliga fér dem som ska svara.
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Sdkra processen. Kan du till exempel aterkoppla resultatet
till dem som ingdr i undersdkningen?

Makt, roller och ansvar

Fundera 6ver maktfragan. Vem bestimmer? Over vad?
Vems tolkning géaller? Varfor?

Fundera 6ver ndar medaktoren ska delta. I alla stadier av
forskningsprocessen? Eller bara i vissa specifika
sammanhang?

Definiera medaktorens 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 dr gemensamma och
vilka som dr specifika for ndgon eller nagra.

Diskutera roller och vad som ska uppnds - pa ett tidigt
stadium.

Ju mer omfattande funktionsnedséattningen dr, framfor allt
om den dr kognitiv, desto storre krav stills pa forskaren att
gora arbetet begripligt.

Hur gors undersokningen - uppifrdn och ner? Det kan ses
som kontroll och &dr ingen bra utgdngspunkt f6r samarbete.

Det ar forskarens ansvar att medaktorens erfarenheter
kommer fram.

Om det inte fungerar far man avbryta samarbetet.

Intressekonflikter

Det kan finnas forvantningar pa konkreta resultat, att
forskningen leder till f6randring.

Det kan finnas sa starka lojalitetsband att man inte kommer
at kunskapen, att det till exempel finns intresse av att fora
fram en positiv bild av ett problemomrade.

Det inte dr ovanligt med intressekonflikter. Funktionshinder-
organisationer kanske till exempel vill ha forskningens
legitimitet for att ett visst stod fungerar.
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* Medaktoren kan ocksa bli ett medel for forskare som vill
visa att en teori eller metod som de kommit pd fungerar.

* Om en forskningsfond stéller krav pa att forskaren ska ha
medaktorer, finns risk att medaktoren blir ett medel for att fa
finansiering.

Sammanhanget, omgivningen, viktiga personer — i och
utanfor projektet
* Medaktoren bor ha en kontaktperson i projektet.

* Medaktoren behover ha en kontakt utanfor projektet att
diskutera med om det blir problem, dispyter eller om man
kanner sig negligerad i forskarlaget.

* Medaktoren kan behova ha en organisation bakom sig.

* Medaktorerna mdste vara intresserade sjdlva, det blir inte
bra om de d&r kommenderade till projektet.

* Forskaren kan ha fler grupper att hantera an medaktorerna
(anhoriga, personal och chefer inom enheter) och de kan bli
provocerade, oroade eller kdnna sig utpekade.

* Forskaren kan ocksa bli ifrdgasatt av akademin.

Kunskapsutbyte

* Hur kan det bli ett verkligt utbyte at bada hall?

* Hitta arbetsformer som motiverar. Vad gagnar forskaren?
Vad gagnar medaktoren?

* Mainniskor som saknar din kompetens har annan
kompetens.

* Det finns risk for att medaktorerna har for stor respekt for
forskarens kunskap - och for lite respekt for sin egen
kunskap.

e Alla kan inte delta. Det blir ett urval av medaktorer, en liten
grupp. Vilka representerar de? Sig sjdlva? Sin diagnos?
Sin organisation?

* Sddant som forskare ser som variabler tanker andra pa som
helhet.

* Bestdm vad medaktoren far prata om utanfor projektet?
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Skriv avtal om sekretessen.

Vissa uppgifter i datainsamlingen kan inte delges
medaktorerna av sekretesskal.

Medaktoren kan vara okunnig om vad forskning &r och hur
den gar till.

Se upp sd att inte dina egna erfarenheter blir ett hinder, de dr
inte alltid relevanta.

Representativitet

En medaktor kan inte representera alla personer som anvéander
sig av en viss tjdnst, har en viss diagnos eller med i ett visst
torbund eller niatverk. Det kan kanske vara intressantare

att fraga efter en persons perspektiv dn hans eller hennes
representativitet. Fler personer ger fler perspektiv.

Tank ocksa pa att

lagen kréver etisk provning ndr manniskor involveras i
forskning. Beskriv noggrant i ansokan hur arbetet ska ga till
och hur du hanterar kédnsliga uppgifter.

det kan komma sjukdomsskov, perioder ndr medaktoren
insjuknar.

medaktorerna kanske inte kan fullfolja projektet av olika
skal.

klargora vem som betalar ut ersittning.

det dr l4tt att kora over medaktorer utan egen akademisk
utbildning, var vaksam pa det.

for hoga krav pd medaktorer gor att inte allas erfarenheter
kan tas tillvara. Vilka krav stéller forskare pa medaktorer?
Varfor?

det finns erfarenheter av brukarmedverkan i forskning att
lara av.
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Medverkande:

Peter Anderberg, lektor i tillampad halsoteknik vid Blekinge tekniska
hdgskola och forsknings- och utvecklingsledare i Blekinges landsting

Margareta Andersson, medaktor via Reumatikerforbundet

Hanna Bertilsdotter Rosqvist, forskarassistent i genusforskning
och sociologi vid Umea universitet

Ingrid Burman, ordférande i Handikappférbunden

Annika Dahlgren Sandberg, professor i psykologi vid Goteborgs
universitet

Mikael Ek, medaktor via Psoriasisforbundet
Emil Erdtman, forskningsutvecklare pa Handikappférbunden
Jimmy Hjalmarsson, medaktor via gruppbostad i Norrkdping

Elaine Johansson, ordférande Handikappférbunden i Vastra
Gotaland samt representant i styrelsen for Forskningsradet for
arbetsliv och socialvetenskap

Oskar Krantz, lektor i socialt arbete vid Malmd hogskola

Pia Kacker, doktor i handikappvetenskap och handledare vid en
forsknings- och utvecklingsenhet inom Norrkdpings kommun

Sofia Kalvemark Sporrong, lektor i samhallsfarmaci vid Uppsala
universitet

Allan Larsson, medaktor via Hjart- och Lungsjukas Riksforbund

Anders Moberg, medaktér via en informatdrsutbildning pa Agesta
folkhdgskola

Kerstin Méller, lektor vid Halsoakademin, Orebro universitet, och
forsknings- och utvecklingsledare i Sédermanlands lan

Bengt Starrin, professor i socialt arbete vid Karlstads universitet

Magnus Tideman, professor i handikappvetenskap vid Hogskolan i
Halmstad

Oie Umb-Carlsson, gastlektor vid Institutionen for folkhélso-

och vardvetenskap, Uppsala universitet, och forsknings- och
utvecklingshandledare i S6dermanlands lan

Caroline Akerhielm, projektledare for "Brukarmedverkan i
forskningen” som drivs av fyra handikapporganisationer

Andreas Onnebring, medaktér via en brukarpanel knuten till
Centrum for evidensbaserade psykosociala insatser
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Handikappforbunden

Handikappforbunden &r en samarbetsorganisation som
bestar av flera rikstdckande handikapporganisationer med
sammanlagt en halv miljon medlemmar.

Var uppgift dr att paverka och forandra samhéllet sa att det blir
tillgdngligt for alla. Vi gor det genom politiskt pdverkansarbete,
och vi dr partipolitiskt och religitst obundna.

Handikappforbundens vision for framtidens forskning

Ett funktionshindersperspektiv finns i all forskning.

Det finns forskning om funktionshinder och funktions-
nedsdttningar som bygger pa brukarmedverkan. Den utgar
frdn de ménskliga rattigheterna och granskar maktstrukturer i
samhadllet.

Den forskningen leder till battre levnadsvillkor fér personer
med funktionsnedsattningar.
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