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Bakgrund

Funktionshinderrérelsen i Sverige har alltid haft ett intresse for forskning.
Det finns goda exempel pa hur ett nara samarbete mellan funktionshinder-
rorelse och forskning har lett till viktiga samhallsférandringar.

De manniskor som sjalva lever med olika funktionsnedsattningar har en
unik kunskap och en bas for att stalla de fragor som forskningen sedan
ska forsdka besvara. Forskningen behover fa nya idéer fran de samhalls-
medborgare som lever med olika funktionsnedsattningar.

Handikappférbunden tror ocksa att ett storre deltagande av personer med
funktionsnedsattning i hela forskningsprocessen bidrar till en battre kvalitet
hos forskningen.

Halsa och sjukdom ar viktiga forskningsfalt, men det ar ocksa de projekt
som belyser hur teknik, miljo och samhalle hanger ihop med upplevelser
av ohalsa. Vad ar det egentligen i samhallet som hindrar manniskor fran
deltagande i olika sammanhang? Vilka mekanismer gor att manniskor slas
ut fran eller inte kommer in i arbetslivet? Vad ar det som skapar funktions-
hinder och vad far det for konsekvenser? Vilka ar I6sningarna?

Dessa fragor ar exempel pa samhallsinriktad forskning om funktionshin-
der. Tillampningen av sadan forskning kan leda till att hindren i samhallet
Overbryggas och manniskor med funktionsnedsattningar blir mer delaktiga
i samhallet.

For att personer med funktionsnedsattningar ska bli mer delaktiga i forsk-
ningen behodvs fler méten mellan funktionshinderrérelse och forskare.

Projektet Fran forskningsobjekt till medaktér som drevs mellan 2008 och
2011 har iscensatt sadana méten. Genom att starta cirklar har nya idéer
till relevanta forskningsfragor vaxt fram. Dessa cirklar kallades fran borjan
forskningsinitieringscirklar, eftersom det begreppet hade anvants tidigare.
Senare blir ordet idécirkel det gangse. Det var kortare och sager ocksa
mer om arbetssattet.

Detta studiematerial ar tankt som inspiration till att fortsattningsvis starta
fler idécirklar om forskning.



KAPITEL 1

Studiecirkeln

Studiecirkeln ar en studieform som vaxte fram under 1800-talet som en
reaktion mot det auktoritara larandet med envagskommunikation och
disciplin. Arbetarrorelse, nykterhetsrorelse och frikyrkor ville skapa
alternativ och utveckla samhallet i mer demokratisk riktning. Den enskilda
manniskan skulle formas och bildas tillsammans med andra.

Pa den tiden pagick studiecirklarna ofta under flera ar och man sokte
gemensamt kunskap och bildning inom olika omraden, saval praktiskt som
teoretiskt. Cirkelledaren holl ordning pa métena, men behévde inte vara
mer kunnig an de andra. Det viktiga var att alla kom till tals och fick yttra
sin mening. Alla deltagare hade nagot att bidra med utifran sin specifika
livserfarenhet.

En grundtanke var just deltagarstyrningen. Vid den forsta cirkeltraffen be-
stamdes gemensamt hur studierna skulle bedrivas. Da kunde man ocksa
bestdmma hur ofta och hur manga ganger man skulle traffas. Med tiden
har studiecirklarna formaliserats och det ar inte alltid som deltagarna kan
vara med och paverka innehallet.

Den deltagarstyrda och "fria” cirkeln ar sakerligen ocksa en nagot
idealiserad bild av hur det an gang var. Men den grundtanken ar anda
viktig att ha med sig. Principen att alla har nagot att bidra med galler. Allas
kunskap ar vard nagot. Olika kunskapsniva hos deltagarna ar inget pro-
blem. Alla inlagg ska métas med respekt.

Det ar cirkelledaren som ar ansvarig for att samtalet I6per och att det ar
en god stamning i rummet. Cirkelledaren for diskussionen framat och drar
slutsatser. Det ar ocksa viktigt att halla tiderna, sa att man startar och slu-
tar pa de tider som gruppen kommit éverens om. | 6vrigt hanvisas till alla
de handledningar och utbildningar som finns for cirkelledare, inte minst
hos de olika studieférbunden.

Diskussionsfragor:

Vad har du sjalv for erfarenhet av studiecirklar?
Hur kan man goéra sa att alla kommer till tals i en grupp?
Hur fungerar studiecirkeln som idé pa 2000-talet?

Pa vilka varden grundar sig studiecirkeln?



KAPITEL 2

Idécirklar

Handikappférbundens projekt Fran forskningsobijekt till medaktor utveck-
lade idécirkeln som ett satt att fa in nya idéer till forskningen. Fran studie-
cirkeltanken kommer betoningen pa att var och en ska bidra, det fysiska
motet och det 6ppna férhallningssattet till kunskap och larande.

Det speciella med idécirkeln ar att det 6vergripande malet ar nya forsk-
ningsidéer. Man kan ta upp manga olika teman till samtal, men det ska
alltid finnas en beredskap for intressanta idéer som kan dyka upp under
samtalen. Dessa idéer skrivs ner och diskuteras vidare for att slutligen bli
ett dokument som kan lamnas 6ver till forskare.

Inget hindrar att forskare finns med under gruppens samtal, men det ar
viktigt att forskarna inte ar de som styr och dominerar diskussionen.
Forskaren kan med sin kompetens se om en idé ar forskningsbar, redan ar
beforskad eller om det éverhuvudtaget inte gar att forska om detta. Sadan
information ar viktig och kan gora att idén slipas och utvecklas mer.

Samtalsklimatet maste vara 6ppet sa att alla idéer kommer fram. Ingen
ska kanna sig korkad eller bemoétas med en negativ attityd. Ofta ar olika
tankedvningar till hjalp for att fa idéer att uppsta. Man kan till exempel
fundera 6ver de hinder och problem man upplever i sin vardag, till
exempel under den aktuella dagen.

Diskussionsfragor:

Hur gor du sjalv nar du kor fast och behdver tanka nytt?
Vad ar basta sattet for att fa fram nya idéer i en grupp?
Hur skapar man ett 6ppet samtalsklimat?

Hur ska man gora ett urval bland nya idéer till forskning?



KAPITEL 3

Rekrytera!

For att rekrytera fler personer till gruppen kan man férstas anvanda alla
mojliga vagar. De traditionella med medlemsutskick och nyhetsbrev ar bra,
men man kan ocksa fundera ut nya kanaler dar just forskningsfragorna ar
intressanta. Till exempel kan man annonsera pa hégskolornas anslagstav-
lor eller via sociala medier.

Det viktiga ar forstas att veta vem man vander sig till och vad som férvan-
tas av deltagarna. | botten ska det forstas finnas ett intresse for forskning,
men det behdver inte vara sa uttalat. Ordet forskning kan ocksa skramma.
Det ar viktigt att papeka att det ine behdvs nagra forkunskaper. Att vara
nyfiken och villig att dela med sig av sina tankar, kan racka som grundkrav.

Nar man ska diskutera utifran erfarenheten att ha en funktionsnedséattning
eller uppleva funktionshinder i sitt liv ar det férstas en férdel att ha en
sjalvupplevd erfarenhet av funktionshinder. Men man kan ocksa genom
andrahandserfarenhet, till exempel som anhdrig, fa en god bild av livet
som funktionshindrad. Det kan ju ocksa tillféra nya perspektiv.

Diskussionsfragor:

Vilken ar malgruppen? Vilka ska vi vanda oss till?
Vilka befintliga kanaler har vi for att na ut?

Vilka andra kanaler kan vi tanka oss att anvanda?

Hur skriver vi en lockande annons sa att "ratt” personer blir
uppmarksamma och nyfikna?

Vad gor vi om ingen ar intresserad?



KAPITEL 4

Traffar

Idéer kan forstas uppkomma nar som helst. Dessa kan idag kommunice-
ras enkelt via internet och sociala medier. Anda finns det ett varde i att
traffas 6ga mot 6ga och lara kanna andra manniskor under en langre tid.
Distansutbildning dar man aldrig moter sina kurskamrater tenderar att bli
ganska livlosa.

Sjalvklart kan man ha en diskussionsgrupp eller mailinglista som komple-
ment till fysiska traffar. Men det kan ocksa vara bra att under tiden mellan
traffarna samla pa sig tankar och idéer.

| var tid ar det svart att fa till aterkommande fysiska méten. Manga har
olika engagemang pa flera fronter och det ar svart att férutse framtiden
under langre tid.

Darfér gor det ingenting om inte alla ar med alla ganger. Man kan komma
in en enstaka gang och prova pa arbetsmetoden. Det ar anda bra om det
finns en fast karna av deltagare. Annars kan det bli sa att man far "borja
om” vid varje ny traff.

Diskussionsfragor:

Hur manga ganger vill gruppen traffas?
Hur ofta ska gruppen traffas och hur lange vid varije tillfalle?
| vilken lokal ska gruppen traffas?

Vad kan man gora for att géra moétena trivsamma?



KAPITEL 5

Att bjuda in forskare

Forskarna och de som utbildas till forskare (doktorander) spelar en viktig
roll i idécirkeln. Men det ar viktigt att papeka att forskarna inte ar de som
ska leda eller styra diskussionen utifran sina mal och férvantningar. Fors-
karna ska inte anvanda cirkeln for att prova sina teser eller testa sina egna
forskningsidéer pa gruppen. Sadant kan forstas fa forekomma, men ska
inte bli dominerande.

Det ar handikapproérelsen som bjuder inte forskare for att prova sina idéer.
Denna gang ar det omvant perspektiv mot det vanliga. Initiativet ligger
hos personer med funktionsnedsattningar och det ar vara idéer som star i
fokus.

Nar forskarna ar med kan de forstas berika diskussionen med sina
specialkunskaper, precis som alla deltagare kan. Forskarna kan ocksa
vara med och kommentera de idéer som kommer upp. Pa sa satt kan de
slipas och féradlas fran vilda hugskott till utvecklade forskningsidéer.
Forskarna kan ocksa upplysa om en idé ar forskningsbar eller inte. Det
kan ocksa vara bra att kdnna till om det redan finns mycket forskning inom
ett omrade man har idéer inom.

Nar samtalet ar som bast ar det ett samrad mellan forskare och intressera-
de. Idéer utvecklas och man tanker inte pa de olika yrkesbakgrunder man
har. Det ar viktigt att inte spa pa den distans som finns mellan forskning
och allmanhet. Cirkeln ar ett satt att dverbrygga den.

Tank noga igenom vilka amnen ni ar intresserade av och sbk forskare
inom dessa. Ring den aktuella institutionen pa narmaste hégskola och be
om namn. Forklara upplagget pa idécirkeln. Om forskaren visar sig vara
ointresserad av att delta ar det forstas ingen idé att ga vidare med just
den personen.

Diskussionsfragor:

Vilka @amnesomraden vill ni diskutera?
Kéanner ni till ndgon forskare inom dessa omraden
Kanner ni andra forskare som kan vara intresserade av att komma?

Vem kontaktar vem?



KAPITEL 6

Idégenerering

Att komma upp med nya idéer ar en kreativ process. | idécirkel om forsk-
ning som ror personer med funktionsnedsattning ar det anda viktigt att
idéerna grundas pa konkreta erfarenheter.

Bdrja darfér med att analysera era egna liv. Vad gor jag i mitt liv? Vilka
problem och hinder stoter just jag pa i mitt liv? Vad har jag stott pa just
idag? Vad skulle jag vilja férandra i mitt liv? Hur skulle en 16sning av
problemet kunna se ut? Vad ar det for kunskap som saknas och som
behdvs for att en 16sning av problemet ska komma till stdnd? Boérja med
dig sjalv, men fundera sedan ocksa vidare pa vad som kan réra andra
manniskor.

Stall garna upp alla problemomraden systematiskt och koppla dem sedan
till olika forskningsomraden. For att detta ska bli bra kan det vara idé att ha
hjalp av en erfaren forskare med god &verblick pa olika forskningsfalt.

Det ar viktigt att samtalsklimatet ar 6ppet och tillatande. Cirkelledaren far
inte méta nagon med en negativ attityd. Det galler forstas alla deltagare,
men om det trots allt skulle ske galler det for cirkelledaren att saga ifran
och vanda det negativa till nagot positivt.

Diskussionsfragor:

Vilka hinder stéter jag pa i mitt liv?
Hur skulle en 16sning kunna se ut?
Vilken kunskap behdvs for detta?

Vad har de andra sagt idag som jag inte visste forut?

10



KAPITEL 7

Avslutning

Malet med idécirkeln ar att formulera ett antal idéer till framtida forskning.
Ett satt ar att forst beskriva problemomradet i en mening eller tva, och se-
dan lagga till nagra fragestallningar som forskarna kan arbeta vidare med.
Den sammanstallning av forskningsidéer som gruppen producerar gor
forstas ingen nytta i en byralada. Darfor ar bra att fran borjan tanka pa hur
idéerna ska presenteras for forskarvarlden.

Fundera 6ver hur ni kan presentera idéerna pa ett tilltalande satt. For att fa
en bra diskussion kan det vara bra att lata en eller flera forskare kommen-
tera era idéer. Sedan bor det finnas tid for inbjudna gaster och publik att
kommentera och stalla fragor.

Ett offentligt evenemang behover ofta det lilla extra for att dra folk. Bjud
pa nagot gott om det finns pengar till det! Hitta en trivsam lokal. Men det
viktigaste ar forstas att ratt personer kommer.

Diskussionsfragor:

Hur sprider vi bast vara idéer?
Hur gor vi en trevlig avslutning?

Vilka bjuder vi in?

11



ATT TANKA PA
KAPITEL 8

Starkt som person och grupp

En positiv effekt av att komma samman och analysera sitt liv utifran forsk-
ningsfragor ar att bli starkt som person. Det liv man lever ar intressant for
andra och sarskilt for forskare. De insikter man har kan andra ha nytta av
och kan spridas genom forskningsresultat.

Att bli starkt som person, men aven som grupp, kallas ibland for egen-
makt. Den engelska termen empowerment ar ocksa vanlig, aven pa
svenska. Det betyder att ha makt och kontroll éver sitt eget liv, men ocksa
att skaffa sig kunskap och bli medveten om sin livssituation. Det kan i

sin tur leda till att man far kraft att férandra och till exempel komma ut pa
arbetsmarknaden.

Forskning har som regel i forsta hand ett vetenskapligt syfte, men viss
forskning har ocksa som mal att starka en grupp. | vissa ar detta inte ett
genomtankt syfte utan nagot som kommer som en bieffekt av att vara del-
aktig i ett forskningsarbete och att nagon lyssnar pa det man har att saga.

Diskussionsfragor:

Vad innebar empowerment fér var och en?
Hur kan vi i cirkeln gynna empowerment?

Ska forskarna tadnka pa empowerment i sin forskning?

12



KAPITEL 9

Ojamlikhet i gruppen

Att vara med i ett sammanhang betyder inte automatiskt att delaktighet
uppstar. Det ar viktigt att vara vaksam 6ver och diskutera igenom de roller
man har och tar i gruppen.

Cirkeln ar till sin grund jamlik, men det kan uppsta fortryck, hierarkier och
harskartekniker i alla typer av sammanhang. Sa aven i en cirkel.

Det géller for alla att vara vaksamma pa detta, men ett sarskilt ansvar har
cirkelledaren for att upptacka och stoppa tendenser till osynliggérande
eller forlojligande, som ar av de harskartekniker som den norska social-
psykologen Berit As har beskrivit.

Nar en forskare finns med i gruppen ska inte detta paverka balansen. Bara
for att nagon ar forskare ska den personen inte behandlas pa ett sarskilt

— till exempel underdanigt — satt. Det ar befriande for alla parter att slappa
pa den prestige som ofta omger hogutbildade personer.

Diskussionsfragor:

Kommer alla till tals?
Lyssnar alla pa varandra?
Forekommer harskartekniker i gruppen?

Hur bemoter vi forskare?

13



KAPITEL 10

Vilka representerar jag?

Det ar bra att fundera igenom vem eller vilkka man kan tala for eller
foretrada. Har man lang livserfarenhet vet man ofta hur andra i liknande
situation tanker. Ar erfarenheten av funktionshinder kortare kan det vara
idé att ta reda pa hur det forhaller sig inom den grupp man star narmast
eller identifierar sig med.

Deltagarna i idécirkeln ar dar pa grund av sitt eget intresse och sin egen
erfarenhet av funktionshinder. Man driver inte en viss organisations aren-
den i cirkeln. Men man ska heller inte driva rent privata fragor. Daremot
ar sadana erfarenheter som delas av manga intressanta som grund for
forskningsidéer.

Diskussionsfragor:

Vilken grupp representerar du?
Var gar gransen for privat och allmanintresse?

Hur kan vi ta reda pa hur andra i liknande situation har det?

14



TEMAN ATT FORDJUPA SIG INOM
KAPITEL 11

Vad ar forskning?

Forskning ar ett systematiskt och metodiskt sokande efter ny kunskap.
Grundforskning 6kar den vetenskapliga kunskapen inom ett visst omrade
och har inte nagon speciell praktisk tillampning i atanke.

Grundforskning bedrivs framférallt inom universitet och hégskolor men
ocksa inom industrin. En stor del av forskningen maste besta av grund-
forskning, dar varken nytta eller anvandningsomraden klart kan faststallas.
Det visar sig emellertid att grundforskningens resultat forr eller senare
kommer till nytta inom den tillampade forskningen.

Den tillampade forskningen kan sagas vara en pabyggnad pa grundforsk-
ningen. Den kan mer direkt komma till anvandning i det handikappolitiska
arbetet och vara till nytta for den enskilde och samhallet.

Ofta laggs forskning samman med begreppet utveckling. Utvecklings-
arbete ar ett idérikt och systematiskt anvandande av vetenskaplig och
annan kunskap for att astadkomma nya produkter, nya processer, nya
system eller vasentliga forbattringar av de som redan finns.

En annan gren ar utredningsarbete som att ta fram fakta; som samman-
stalls, kommenteras och analyseras.

Forskning bedrivs inom manga omraden. Ibland skiljer man mellan olika
typer av forskning och tanker sig att de anvander olika metoder for att na
kunskap. Naturvetenskap har sin tradition medan samhallsvetenskap och
humanistisk forskning har sina. | handikapproérelsen har en diskussion
funnits om den medicinska forskningen kontra den samhallsinriktade. Men
istallet for att se skillnaderna kan det vara bra att ibland tanka pa vad som
forenar de olika grenarna och vad man kan lara av varandra.

Diskussionsfragor:

Varfor ar det viktigt med forskning?
Vad skiljer vetenskaplig kunskap fran annan kunskap?
Har synen pa vad vetenskap ar férandrats genom tiderna?

Ar det relevant att skilja mellan naturvetenskap, samhallsvetenskap och
humaniora.

Ar det viktigt att skilja mellan grundforskning och tillampad forskning i
cirkelns arbete?

15



KAPITEL 12

Forskning om funktionshinder

Forskning som ror funktionshinder eller personer med funktionsnedsatt-
ning finns inom flera forskningsomraden. Och de som férdelar pengar
till svensk handikappforskning har en valdigt vid definition av begreppet.
"Forskning om funktionshinder och handikapp kan vara samhalls-/
beteendevetenskaplig, humanistisk, teknisk/naturvetenskaplig eller
medicinsk/vardvetenskaplig.” Samt: "Centralt ar att forskningen har ett
miljorelativt perspektiv.” (FAS 2001 Forskning om funktionshinder och
handikapp sidorna 8-9).

Det satsas i Sverige mycket pa medicinsk forskning med syfte att bota
sjukdomar och minimera funktionsnedsattningar. Flera handikapporgani-
sationer finansierar sadan forskning. Samtidigt finns det stora behov av
en samhallsorienterad forskning som beskriver processer och analyserar
samhallsutvecklingen och vad funktionsnedsattningar innebar i olika
situationer, det vill sdga funktionshinder.

Handikappférbunden anser att vardagsproblem och fragestalliningar som
finns bland kvinnor och man med funktionsnedsattningar maste fa ett
storre genomslag nar forskningen planeras och finansieras. Brukarnas
erfarenhet och kunskap maste tas in i forskningsprocessens olika stadier.

En sadan forskning och kunskap leder pa lang sikt till forbattrade levnads-
villkor och storre delaktighet i samhallet for personer med funktionsned-
sattningar. Det behovs alltsa mer forskning om férhallandet mellan individ
och samhalle, manniska och omgivningen.

Sedan 1970-talet finns en tvarvetenskaplig forskningsgren som kallas
handikappforskning. Ett logiskt begrepp fér denna typ av forskning ar idag
funktionshinderforskning. Pa flera universitet finns centra for forskning om
funktionshinder dar forskarna kommer fran flera olika amnesbakgrunder.
Det finns ocksa en institution fér handikappvetenskap dar man kan
doktorera i detta amne.

Diskussionsfragor:

Finns det ett funktionshinderperspektiv i all forsning?

Vilka data finns om personer med funktionsnedsattning och vilka data
saknas?

Pa vilket satt kan forskningen bidra till ett battre liv for personer med
funktionsnedsattning?

Vad ar funktionshinderforskning?
Vad ar handikappforskning?

Kan forskningen vara med och minska hindren i samhallet?

16



KAPITEL 13

Hur har handikapprorelsen arbetat med forskningsfragor tidigare?

Ar 1970 fick Sverige sin forsta professur i handikappvetenskap. Redan da
var handikapprorelsen engagerad i fragan. Férbund, som till exempel FUB
for barn, ungdomar och vuxna med utvecklingsstorning, hade redan ett
framgangsrikt forskningsarbete genom stiftelsen ALA.

| det epokgoérande programmet Ett samhalle for alla fran 1972 star féljande
att lasa om forskning: "Vi kraver: att 6kade resurser ges for forskning pa
alla omraden som berér handikappade, att ett forskningsrad for
handikappfragor inrattas, samt att forskningsinsatserna samordnas.”

Ar 1994 kom ett handlingsprogram fér FoU-fragor fran davarande HSO
(Handikappférbunden). Dar star sammanfattningsvis att forskningen ska
ge battre levnadsvillkor, ge underlag for analyser och intressepolitiska
slutsatser samt beskriva processer och skeenden. Handikapprorelsen ska
tillvarata, stimulera och paverka forskningen.

Handikapprorelsen ska arbeta for: nya professurer och forskaravnamar-
samarbete pa centra for handikappforskning. Fler forskare med egen
erfarenhet av funktionsnedsattningar behdvs och brukarmedverkan i utvar-
dering och uppfdljning ar viktigt. Finansiarerna maste tillgodogéra sig vara
kunskaper.

Det senaste dokumentet i denna rad ar plattformen fran ar 2010. Dar
betonas annu starkare vikten av att personer med funktionsnedsattningar
ar delaktiga i den forskning som berdr dem. Se plattformen pa Handikapp-
forbundens hemsida.

Diskussionsfragor:

Hur har handikapproérelsens syn pa forskning forandrats?
Har handikapprorelsens arbete haft nagon effekt?

Med vad kan handikapprorelsen idag bidra till forskningen?
Hur blir handikapprorelsen mer delaktig i forskningssammanhang?

Vad kan din lokalférening respektive ditt forbund gora?

17



KAPITEL 14

Forskningspolitik

Forskningen ar en angelagenhet for hela samhallet. Med skattepengar
finansieras mycket av forskningen, dven om privata féretag ockséa satsar
stort inom vissa omraden.

Regeringen uttrycker sina ambitioner pa forskningsomradet genom pro-
positioner som vanligtvis kommer vart fiarde ar. | Prop 2004/05:80 Forsk-
ning for ett battre liv namns "diskriminering, tillganglighet, bemétande och
mojligheten till sjalvbestammande” som viktiga forskningsfalt inom
funktionshinderomradet.

| prop 2008/09:50 Ett lyft for forskning och innovation betonas samverkan
med naringslivet och satsning pa strategiska omraden, framst dar Sverige
redan ligger langt framme. Pa sidan 253 star féljande:

"En angelagen forskningsinriktning ar den tvarvetenskapliga funktions-
hinderforskningen som pa engelska benamns "Disability studies”. Denna
forskning "tar sin utgangspunkt i funktionshindrande mekanismer i sam-
hallet i syfte att fordjupa kunskapen kring vad som férhindrar delaktighet
och skapar utanforskap for personer med funktionsnedsattning. Handisam
understryker att sadan forskning ar en forutsattning for effektiva atgarder
pa omradet och ett viktigt komplement till den handikappforskning som
pagar i dag och som tar sin utgangspunkt i individen och dennes
funktionsnedsattning.”

Den nationella handlingsplanen for handikappolitiken, (1999/2000:79)
som gallde aren 2000 till 2010, betonar vikten av utdkad samhallsinriktad
forskning om funktionshinder, liksom dven Bemaétandeutredningen gjorde.
Regeringens beddmning var att "den socialvetenskapligt inriktade
handikappforskningen bor tillféras ytterligare resurser.” Samtliga instanser
som yttrat sig dver forslaget tillstyrkte. Men mer an nagra miljoner extra
blev det inte.

Diskussionsfragor:

Vad styr forskningspolitiken?
Ska politiker lagga sig i vad forskningen gor?
Hur kan vi verka for mer forskning om funktionshinder?

Hur kan vi fa 6kad delaktighet fran medborgarna i forskningen som rér
funktionshinder?

Vilka politiker i din narhet har forskningsfragor som intresse?
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KAPITEL 15

Statliga forskningrad

De statliga forskningsraden fordelar pengar utifran politiska riktlinjer, men
framférallt utifran de kriterier som stallts upp forskare emellan.
Forskningens relevans och kvalitet ar sadana kriterier.

Forskningsradet for arbetsliv och socialvetenskap (FAS) har samordnings-
ansvar for forskning om funktionshinder. FAS bildades ar 2001 och
sorterar under Socialdepartementet. Myndigheten stddjer forskning inom
omradena: arbete och halsa, arbetsorganisation, arbetsmarknad,
folkhalsa, valfard samt omsorg och sociala relationer. Radet har ett sam-
ordningsansvar for funktionshinder, alkohol, migration och etniska relatio-
ner, aldre samt barn och ungdom. FAS har ocksa bevakningsansvar for
forskning om elektromagnetiska falt och eléverkanslighet.

Men forskning som ror funktionshinder finansieras aven av andra
forskningsrad.

Vetenskapsradet ar en myndighet under Utbildningsdepartementet och
den storsta statliga finansiaren av grundforskning i Sverige. Inom myndig-
heten finns @mnesrad for humaniora och samhallsvetenskap, medicin och
natur- och teknikvetenskap samt en kommitté for utbildningsvetenskap.

VINNOVA ar en statlig myndighet under naringsdepartementet. Dess
speciella ansvarsomrade ar innovationer kopplade till forskning och
utveckling, alltsa framgangsrika produkter, tjanster eller processer med
vetenskaplig bas. VINNOVA ska finansiera den behovsmotiverade forsk-
ningen som ett konkurrenskraftigt naringsliv och ett valmaende samhalle
behdver, samt starka natverk som ar nédvandiga for detta. Vinnova
administrerar EU-forskningsmedel och dar ar medborgarperspektivet ofta
centralt.

Forskningsradet Formas stddjer grundforskning och behovsstyrd forskning
inom omradena miljo, areella naringar och samhallsbyggande. Formas
framjar en ekologiskt hallbar tillvaxt och utveckling i samhallet, mang- och
tvarvetenskaplig forskning samt internationellt forskningssamarbete.

Diskussionsfragor:

Hur sdker man information om forskning som pagar?
Vilka kan s6ka pengar fran forskningsraden?

Pa vilket satt kan man paverka forskningsraden?

Har de samhallsrepresentanter och vad heter dessa?

Hur kan man paverka genom dem?
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KAPITEL 16

Fonder och stiftelser

Forutom de statliga forskningsraden finns en mangd olika fonder och
stiftelser som delar ut pengar till forskning. De maste félja grundlaggande
vetenskapliga principer for att vara trovardiga, men de ar som regel friare
att valja inriktning och krav pa den forskning som finansieras.

Stadgarna kan forstas vara begransande, men ibland tror man att de ar
mer styrande an vad de ar. Det behdver till exempel inte bara vara medi-
cinsk forskning som kommer i fraga nar det handlar om funktionshinder.
Vissa fonder staller idag krav pa brukarmedverkan. Har kommer nagra
exempel pa fonder.

. Astma- och Allergiférbundets Forskningsfond — vill locka unga
forskare till allergiforskningen och staller krav pa brukarmedverkan.

. FUB:s stiftelse ALA (anpassning till liv och arbete) grundades ar
1964 av Riksférbundet fér utvecklingsstérda barn, ungdomar och vuxna,
FUB. Sedan 2007 bedrivs ett utvecklingsarbete i nara samarbete med
FUB.

. Reumatikerfonden har en vetenskaplig namnd och informerar
genom Reumatikertidningen och dess arliga forskningsbilaga.
Reumatikerférbundet utbildar tillsammans med andra organisationer
forskningspartners som samverkar med forskare inom olika projekt.

. Stiftelsen Sunnerdahls handikappfond stoder projekt som ger
Okade kunskaper inom omraden som rér barn och ungdomar med olika
typer av funktionshinder. Praktiskt inriktade och tvarvetenskapliga
projekt valkomnas.

. Norrbacka-Eugeniastiftelsen ger bidrag till forskning, utvecklings-
arbete och férsdksverksamhet som underlattar situationen for personer
med rorelsenedsattning. Praktiskt inriktade och tvarvetenskapliga pro-
jekt valkomnas. Bidrag ges endast till grundforskning.

. Riksbankens Jubileumsfond (RJ) framjar forskning med anknyt-
ning till Sverige, till exempel den ideella sektorn och de svenska
folkrérelserna.

. Vardalstiftelsen (Stiftelsen for vard- och allergiforskning) stodjer

forskning och forskarutbildning med inriktning mot vardomradet samt
mot allergier och annan 6verkanslighet.
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. Hjalpmedelsinstitutet stimulerar forskning och utveckling nar det
galler hjalpmedel och hjalpmedelsverksamhet.

. Kungaparets Brollopsfond stddjer forskning och utveckling inom
omradet sport och idrott for ungdom med funktionshinder.

. Stiftelsen Kronprinsessan Margaretas Arbetsnamnd for
synskadade, understddjer vetenskaplig forskning rérande synskador.

Detta var bara nagra exempel. Fyll pa med fler ni kanner till!

Diskussionsfragor:

Kanner du till fler intressanta fonder?
Staller fonderna krav pa brukarmedverkan?

Vilka paverkansmojligheter finns i fonderna?
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KAPITEL 17

Vad hander internationellt?

Sverige ar ett litet land befolkningsmassigt och det ar alltid en god idé att
kasta ett 6ga pa vad som sker i andra lander.

Narmast till hands finns de nordiska landerna som till sin samhallsstruktur
liknar Sverige pa manga satt. Pa nordisk niva finns Nordic Network on
Disability Research, NNDR, som bildades 1997 ger ut den vetenskapliga
tidskriften Scandinavian Journal of Disability Research tre ganger om aret.
NNDR ordnar ocksa stora konferenser vartannat ar. Dit ar handikapporga-
nisationer valkomna, men tank pa att i god tid sdka pengar till konferens-
avgiften!

Pa EU-niva har EDF (European Disability Forum) drivit projektet EURADE
(The European Research Agendas for Disability Equality) for att 0ka
handikapprorelsens inflytande 6ver forskningen under det sjunde
ramprogrammet for forskning. Projektet avslutades ar 2009, men det
finns mycket material pa Internet.

Partners i projektet var universitetet i Leeds (Storbritannien) och univer-
sitetet i Maastricht (Nederlanderna). EU-kommissionen har ett program
for att fa det civila samhallet mer aktivt i forskningsfragor. Detta ska ge
forskarna nya perspektiv och uppslag samt goéra forskningsresultaten mer
anvanda.

Diskussionsfragor:

Finns det forebilder att lara sig av i andra lander?
Vilka kontakter har vi med forskningsintresserade i andra lander?

Vilka kontakter ska vi ta internationellt?
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KAPITEL 18

Natverka!

Att natverka ar ett brett satt att skapa kontakter och fa kunskap sa att man
slipper uppfinna hjulet gang pa gang. Manga natverk ar 6ppna och
intresserade av nya medlemmar. | andra fall kan man anvanda sig av
natverken for att sbka kunskap inom ett visst omrade.

Det svenska natverket for handikappforskning (SNIF) bildades pa
1990-talet och bestar av drygt 150 forskare. Natverket traffas tva ganger
om aret och utbyter information och diskuterar aktuella fragor i forskning
om funktionshinder. Natverket stdds av FAS (se kapitel 13).

Det finns ocksa mer lokala natverk som Handikappforskning i Vast (HafV),
Vastra Goétaland, dar handikapporganisationerna ingar. Handikapporga-
nisationerna har ocksa en plats i Centrum for Handikappvetenskap vid
Umea universitet.

Inom olika forskningsfalt finns ocksa natverk dar forskare traffas. Svenskt
natverk for arbetslivsforskning och funktionshinder, SNOFA, ar ett sadant.
Ett annat ar Forbundet for forskning i socialt arbete (FORSA). Det finns
aven ett Nationellt natverk for forskning kring las- och skrivsvarigheter.

Namnas kan ocksa Nationellt natverk for forskning kring cochleaimplantat
hos barn

Forskare med erfarenhet av funktionshinder bildade ar 2007 ett eget
natverk for att utbyta erfarenheter av att utbilda sig till forskare och vara
forskare med funktionsnedsattning.

Diskussionsfragor:

Vilka natverk ingar vi i?

Vilka natverk kan vi ha gjadje av?
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KAPITEL 19

Kunskapscentra

Narbeslaktade med natverken ar de mer formaliserade centra som finns
inom omradet funktionshinder.

Det storsta i Sverige ar Institutet for handikappvetenskap (IHV) vid univer-
siteten i Linkdping och Orebro. Det &r en egen forskningsmiljé med cirka
50 doktorander.

Det aldsta centret ar det som finns under Uppsala universitet och som ger
ut tidskriften Forskning om funktionshinder pagar. Nyhetsutskicken fran
Centrum for forskning om funktionshinder ar en bra kunskapskalla.

Centrum for rehabiliteringsteknik, Certec, i Lund ar en avdelning inom
Institutionen for designvetenskaper vid Tekniska hogskolan i Lund. Centret
skapades ar 1987 av Bodil Jonsson.

| s6dra Sverige finns ocksa Centrum for handikapp- och rehabiliterings-
forskning (Harec) under Lunds universitet, Linnéuniversitetet, Sveriges
Lantbruksuniversitet Alnarp, Malmo Hogskola och Hogskolan i Kristian-
stad. Harec organiserar Handikappforskningens Dag en gang om aret och
har en brukarpanel med personer fran handikapprorelsen.

Inom landstingen finns ofta forskningsavdelningar som kallas FoU (forsk-
ning och utveckling).

FoU valfard ar en intresseférening for FoU-miljoer som ar verksamma
inom valfardsomradet. FoU i Sverige samlar information och fungerar som
inspirations- och kunskapskalla.

Namnas kan Habiliteringens Forskningscentrum i Orebro lans landsting
som vartannat ar anordnar en stor konferens, dar ocksa handikapproérel-
sen medverkat pa olika satt. Bland annat har personer med egna
funktionsnedsattningar kommenterat forskningspresentationerna och
stallt fragor ur ett brukarperspektiv.

Diskussionsfragor:

Vad finns det for forskning inom det narmaste landstinget?

Vad kan handikapprorelsen bidra med i den verksamhet som olika
forskningscentra har?
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KAPITEL 20

Brukarmedverkan

De manniskor som berérs av olika forskningsresultat bor vara med under
forskningsprocessens olika steg. Idécirkeln handlar om att vara med nar
idéer klacks och utvecklas till forskningsprojekt. Men idécirkeln kan leda
vidare till att man blir delaktig i andra delar av forskningsarbetet.

Det kan handla om att sitta med i referensgrupper och vara med och ta
fram frageformular.

Medaktoren, som forskningsdeltagaren ibland kallas, kan aven vara med
och analysera materialet om forskarna tillater det. Vid tolkningen av resul-
taten kan alternativa synsatt berika helhetsbilden. Den forforstaelse man
har genom att till exempel tillhéra den grupp som beforskas ar vardefull att
ha med sig. Brukarmedverkan 6kar ocksa forutsattningarna for att kunna
sprida forskningsresultaten till ratt personer, nagot som idag ofta brister.

Sjalvklart ska ingen utomstaende styra eller paverka forskningsresultaten.
Det ar viktigt att diskutera igenom samarbetet i forvag och vara medveten
om den roll man har som medaktér i gruppen. Fundera ocksa pa represen-
tantskapet och diskutera igenom det med forskarna och med den organi-
sation du eventuellt foretrader.

Projektet Fran forskningsobijekt till medaktor har arbetat fram tolv kriterier
for att beddma brukarmedverkan i forskning.

Diskussionsfragor:

Pa vilka stadier skulle du vilja vara med i forskningsarbetet?
| vilka forskningsprojekt vore det intressant att delta?

Vilka representerar du som medaktor i ett forskningsprojekt?
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KAPITEL 21

Deltagarbaserad forskning

Forskningen blir battre med medverkan fran dem som forskningen beror.
Forskningen blir mer relevant om idéerna har sitt ursprung hos medbor-
gare med upplevda problem att 16sa. Aven under forskningsarbetets gang
kan forskningspartners eller deltagarforskare vara till stor nytta. Fragor i
enkaten kan till exempel formuleras battre och svarsfrekvensen kan stiga
om malgruppen &r engagerad i arbetet. Aven i analys och tolkning kan
brukare ha vardefulla synpunkter.

Det finns forstas delade meningar om i vilken grad och pa vilket satt perso-
ner som inte ar forskare kan medverka i forskningsarbetet. Vissa forskare
havdar att det vetenskapliga arbetet utfors bast utan inblandning fran
"vanliga” manniskor. Men trenden verkar internationellt sett ga mot 6kade
krav pa delaktighet i forskningen. Politikerna betonar att forskningen i
slutandan maste komma medborgarna till nytta for att den ska fa anslag.

Personer med funktionsnedsattning ser ibland att det bedrivs forskning
som inte motsvarar de behov och férvantningar man sjalv har. Da kan det
vara pa sin plats att kontakta forskarna och héra om det inte gar att ordna
med ett samarbete i framtiden, kanske nar nasta projekt ska startas.

Nar samarbetet ar omfattande och personer som inte ar forskare deltar
pa olika satt i forskningen kan man tala om deltagarbaserad forskning. Pa
engelska finns manga begrepp for denna typ av forskning. De vanligaste
ar participatory research for forskning med medverkan fran berérda och
participatory action research for forskning med syfte att forandra situatio-
nen till det battre for en grupp, sa kallad emancipatorisk forskning.

Diskussionsfragor:

Pa vilket satt blir forskningen battre av medverkan fran berérda grupper?
Vilka erfarenheter har du av delaktighet i forskning?

Vad kan man gora lokalt for att 6ka kontakten mellan forskning och det
civila samhallet?
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KAPITEL 22

Framtidens forskare

Om det nu ar sa att du som laser detta ar valdigt intresserad av forskning
och har mycket idéer om vad forskning kan vara och boér syssla med, da
kanske du ska fundera pa att sjalv sla in pa denna bana. Ett genuint
intresse och ett stort engagemang ar en grundforutsattning for att ta sig
igenom grundutbildning och forskarutbildning. Arbetslivet som foljer ar
kanske inte en dans pa rosor, men den som brinner for forskning ska inte
tveka enbart pa grund av en funktionsnedsattning.

Det ar viktigt att personer med funktionsnedsattningar borjar ta plats i fors-
karvarlden. Storst forandringar i attityder och handlingssatt uppnas genom
narvaro av personer med egna funktionsnedsattningar. For forskningen

i sig ar det ocksa viktigt att ta tillvara de erfarenheter som personer med
funktionsnedsattning har genom sina liv. Detta kan utveckla bade forsk-
ningen teoribildning och de fragestallningar forskningen tar sig an.

"Vi har en specifik erfarenhet som angar bade forskningens praxis och
teori.”

Sa formuleras sig det natverk som bildades i maj 2007 fér forskare med
egen erfarenhet av funktionshinder. Detta natverk vill fa till stand ett utbyte
av erfarenheter mellan svenska forskare som har egen erfarenhet av funk-
tionshinder. Det kan handla om maktstrukturer, rekrytering och yrkesval.
Natverket vander sig till forskare inom alla vetenskapsomraden.

Diskussionsfragor:

Hur kan fler personer med funktionsnedsattning lockas till
forskarutbildningarna?

Vad kravs for att fler ska borja forska?
Vilka hinder kan man mdta om man vill &gna sig at forskning?

Finns det nagra fordelar med att leva med funktionsnedsattning i
forskarvarlden?
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Handikappforbunden

Handikappférbunden ar en samarbetsorganisation som bestar av flera
rikstackande funktionshindersorganisationer med sammanlagt en halv
miljon medlemmar.

Var uppgift ar att paverka och férandra samhallet sa att det blir tillgangligt
for alla. Vi goér det genom politiskt paverkansarbete, och vi ar partipolitiskt
och religiost obundna.

Handikappforbundens vision for framtidens forskning
Ett funktionshinderperspektiv finns i all forskning.
Det finns forskning om funktionshinder och funktionsnedsattningar som

bygger pa brukarmedverkan. Den utgar fran de manskliga rattigheterna
och granskar maktstrukturer i samhallet.

Den forskningen leder till battre levnadsvillkor for personer med
funktionsnedsattningar.
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