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Introduktion

Den hér rapporten innehaller texter fran forskningsprogrammet UserAge —
Att forsta brukarmedverkan i forskning om dldrande och hdlsa. Syftet med
rapporten ir att géra programmets studier och analyser tillgidngliga for en
bredare grupp dn de som tar del av de engelsksprakiga publikationer som
forskare vanligen producerar.

UserAge ar ett sexarigt forskningsprogram som finansierats av Forsk-
ningsrddet for hdlsa, arbetsliv och vilfdrd (Forte 2016-07090) under peri-
oden 2017-2022. Programmet leds av professor Susanne Iwarsson. Ett tjugo-
tal forskare fran Goteborgs universitet, Lunds universitet, Linnéuniversitetet
och Hogskolan i Kristianstad medverkar i programmet. Dessutom har repre-
sentanter for malgruppen “éldre” deltagit aktivt i programmets arbetsméten,
seminarier och andra forskningsaktiviteter.

Ett syfte med forskningsprogrammet UserAge har varit att 6ka kunskapen
om forskning dir representanter for berdrda grupper och andra intressenter
deltar. Det kan handla om allt ifrén &ldre med omfattande omsorgsbehov till
medlemmar i pensiondrsorganisationer, personal som moter éldre och repre-
sentanter myndigheter och foretag som planerar for malgruppen. Programmet
har haft som ambition att genomfora studier bade med och om involvering av
aktorer utanfor akademin. Ordet ”med” avser alltsé forskning dér olika akto-
rer dr involverade. Ett exempel ar nér dldre utgor en referensgrupp vid plane-
ringen av forskning, ett annat nir de deltar i datainsamling. Ordet ”om” hand-
lar om studier didr genomforande, erfarenheter och effekter av sddan involve-
ring studeras och dir forskare utvecklar teori och modeller for samverkan
etcetera.

UserAge har organiserats genom “noder” vid de olika ldrosédtena med fo-
kus pa involvering av a) skora dldre pé dldreboenden, b) anhoriga som ger
omsorg, c¢) yrkesprofessionella inom vard och omsorg och ¢) foretriadare for
bostadsforetag. Genom en panelstudie i form av enkéter har erfarenheten och
intresset for involvering bland dldre, anhériga och forskare undersokts. Dess-
utom har programmets forskare utvecklat teori och modeller for analys och
genomforande av forskning som involverar aktorer utanfor akademin.



Rapportens innehall

Rapporten bestér av tre delar:

Del 1: Reflekterande texter som diskuterar teori, modeller och sirskilda ut-
maningar inom den forskning som bedrivits inom UserAge. Den hér delen
bestéar av fem texter som bygger pé erfarenheter av arbetet inom forsknings-
programmet och ldsning av litteratur som identifierats som sérskilt intressant.
Till skillnad fran det vriga materialet 1 rapporten utgér de hir kapitlen inte
popularvetenskapliga versioner av andra publikationer, utan &r skrivna som
originaltexter for denna rapport.

I den forsta texten introducerar Westergren med flera en modell for forsk-
ningssamarbete med personer utanfér akademien, med utgédngspunkt i be-
greppen vetenskapskapital och praktikkapital.

I rapportens andra text redogor Jonson och Hultqvist for teman inom
”forskning med brukarmedverkan” och foreslar att detta uttryck byts ut mot
forkortningen MBI-forskning.

I rapportens tredje text beskriver Lood, Frogren och Dahlin-Ivanoff kun-
skapsmaissiga orattvisor som kan motverka majligheterna hos skora dldre att
gora sina roster horda inom forskning.

I den fjérde texten lyfter Iwarsson en paradox: statsmakter, anslagsgivare
och olika intressenter visar stort intresse for forskning dir externa aktdrer in-
volveras, men dldre sjdlva tycks i ménga fall ha svért att se relevansen.

I rapportens femte text introducerar Slaug den metodplattform som ut-
vecklats inom UserAge, i syfte att stodja forskare och andra som é&r intresse-
rade av involvering av aktorer utanfor akademin inom omréadet aldrande och
hilsa.

Del 2: Sammanfattningar av avhandlingar som producerats inom UserAge.
Inom noderna har stora delar av arbetet bedrivits genom doktoranders av-
handlingsarbeten. I den hér delen av rapporten sammanfattas fyra av dessa
avhandlingar utifran syfte, metoder och huvudresultat.

Isak Berges licentiatavhandling har temat brukarinvolvering i forskning
med och for éldre personer.

Christine Etzerodt Laustsens doktorsavhandling har temat involvering av
yrkesverksamma personer inom aldrande och hélsa.



Camilla Malms doktorsavhandling har temat anhdrigmedverkan inom
hélso- och samhéllsvetenskaplig forskning.

Joakim Frogrens doktorsavhandling har temat brukarinvolvering, som un-
dersoks i flera ssmmanhang, bade med kvalitativa som kvantitativa ansatser.

De fyra avhandlingarna &r sé kallade sammanlaggningsavhandlingar, vil-
ket betyder att de bestir av vetenskapliga artiklar och en sammanfattande
“kappa”. Artiklarna finns sammanfattade i rapportens tredje del.

Del 3: Sammanfattningar av enskilda artiklar som publicerats i vetenskapliga
tidskrifter. Samtliga vetenskapliga artiklar frdn programmet sammanfattas
kort i den hér delen av rapporten. Sammanlagt bifogas sammanfattningar till
26 vetenskapliga artiklar. Merparten &r publicerade, nagra ar fortfarande un-
der bedémning'.

! Ett tack till Maria Lofstedt som gjort en populirvetenskaplig bearbetning av samman-
fattningarna.



Ytterligare presentationer av UserAge

https://portal.research.lu.se/sv/projects/userage-understanding-user-partici-
pation-in-research-on-ageing-an

https://www.case.lu.se/forskning-vid-case/userage

https://www.gu.se/forskning/brukarinvolvering-aldrande-halsa

https://www.hkr.se/forskning/forskningsmiljoer/forskningsplattformen-
halsa-i-samverkan/projekt/brukarmedverkan/



https://portal.research.lu.se/sv/projects/userage-understanding-user-participation-in-research-on-ageing-an
https://portal.research.lu.se/sv/projects/userage-understanding-user-participation-in-research-on-ageing-an
https://www.case.lu.se/forskning-vid-case/userage
https://www.gu.se/forskning/brukarinvolvering-aldrande-halsa
https://www.hkr.se/forskning/forskningsmiljoer/forskningsplattformen-halsa-i-samverkan/projekt/brukarmedverkan/
https://www.hkr.se/forskning/forskningsmiljoer/forskningsplattformen-halsa-i-samverkan/projekt/brukarmedverkan/

Del 1

Reflekterande texter om teori och
modeller

10



Forskningssamarbete mellan forskare och perso-
ner utanfor akademin

ALBERT WESTERGREN, CHRISTINE E. LAUSTSEN, STEFAN
ANDERSSON, QARIN LOOD, STIG ALUND, PIA PETERSSON &
MARIA HAAK

Inledning

Ett méal med samarbete mellan forskare inom akademin och personer och or-
ganisationer utanfor ér att stirka och uppna framgéngsrika projekt. Om sam-
arbetet sker pé ett genomténkt och systematiskt sitt kan utfallet (jfr resultatet)
av samarbetet bli mer framgéngsrikt bade for dem som samarbetar och pro-
jektetisig. Positiva utfall av samarbetet kan handla om att forbéttringar astad-
koms i praktiken, det kan ocksa handla om ett ldrande hos personerna som
samarbetar. Nér personer och organisationer utanfor akademin engageras for
att samarbeta i forskning sker detta dessvirre ofta utan ndgon direkt 6vervagd
struktur for hur samarbetet ska ske. Det vill sdga, man tar det som det kom-
mer, lir genom att géra, genom framgéngar och misstag snarare @n att borja
med en 6msesidig diskussion mellan personerna utanfor akademin och fors-
karna om hur samarbetet ska struktureras.

Hur kan samarbetet stirkas? I foljande text reflekterar vi 6ver hur personer
utanfor akademin och forskare kan samarbeta med varandra pa ett Gvervégt
och strukturerat sétt. Huvudsakligen fokuserar texten pa forutséttningar for
samarbete mellan personer utanfér akademin och forskare snarare 4n pa sam-
verkan mellan organisationer. I texten utgér vi fran litteratur, forskning och
erfarenheter fran samarbete i forskningsprogrammet UserAge, som fokuserar
pa att forstd brukarmedverkan i forskning om aldrande och hélsa”. Vi ger
exempel utifrdn fyra malgrupper, som forskare inom ramen for programmet
har samarbetat med, ndrmare bestdmt: yrkesverksamma inom vard och om-
sorg, anhdriga som hjéilper nirstaende, skora dldre personer och éldre perso-
ner generellt. Exempel ges dven generellt baserat pa ett par omfattande kart-
laggningar av forskningssamarbete mellan forskare och personer utanfor aka-
demin, genomforda inom ramen for UserAge-programmet (Kylen et al.,
2022; Frogren et al., 2022).
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Vi har utvecklat en modell som lyfter in olika aspekter av samverkan mel-
lan forskare och personer utanfor akademin. Dessa aspekter behandlas i tex-
ten utifrén bade teori och med exempel som relaterar till de ndimnda fyra mal-
grupperna. Vi borjar med modellen.

En modell for forskningssamarbete

Hur samverkan inom forskningen kan utformas styrs av aspekter, sasom vil-
ken kunskap och resurser de samarbetande har, vilka forutsdttningar som
finns fOr att systematisera arbetet och vilka utfall som 6nskas. For att uppna
en djupare forstaelse men ocksa som grund for konkretisering och exempli-
fiering utgér vi i detta kapitel fran foljande aspekter och struktur:

A. Vetenskapligt och praktikkapital
B. Forutsattningar och samarbetsprocesser
C. Gemensam kunskap och férmaga

D. Utfall for individ och projekt

Ovanstdende aspekter kan illustreras 1 en modell (figur 1), som vi héar forkla-
rar i korthet. Samarbetet &r beroende av forutséttningar, inkluderat perso-
nerna som samarbetar, organisatoriska forutséttningar och sammanhang
(6verst i figuren). I modellen (langst till vanster i figuren) utgar vi fran att
personer utanfor akademin och forskare gér in i samarbetet med olika
“ryggsickar”, som innehaller kunskaper och formagor relaterade till forsk-
ningen (vetenskapligt kapital) och praktiken (praktikkapital). For forskaren
vaxer praktikkapitalet i samarbetet med personerna utanfér akademin och for
personerna utanfor akademin vixer det vetenskapliga kapitalet genom sam-
arbetet med forskarna. Sannolikt paverkas dven forskares vetenskapliga ka-
pital, liksom praktikkapitalet for personerna utanfor akademin.

Genom samarbetet integreras de olika kapitalen och det utvecklas en ge-
mensam kunskap och féormaga, som véxer dver tid (i mitten av figuren). Sam-
arbetet kan leda till utfall for projektet som helhet, men ocksa till utfall for de
individer som samarbetar (till exempel kunskap, attityder, vérderingar, fér-
digheter). De individuella utfallen paverkar dven den gemensamma kun-
skapen och formégan inom projektet 6ver tid. For att optimera utfallet hdvdar
vi att samarbetet behdver ske pé ett systematiskt sétt, vilket vi fordjupar i
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foljande text. I texten kommer du att mérka att tillit mellan forskare och per-
soner utanfor akademin tycks vara en grundforutséttning for det lyckosamma
samarbetet.

Forutsittningar: personer, organisationer och sammanhang
Forskare

Praktikkapital
Individuellt utfall for forskare

Vetenskapligt kapital

f Gemensam
kunskap och Projektets utfall
‘ formaga

Person utanfor
akademin

Individuellt utfall fér person utanfor akademin
Vetenskapligt kapital

Praktikkapital

Figur 1. Forskare och personer utanfor akademin gar in i samarbetsprojekt med olika kapital som fordndras &ver
tid. Genom olika samarbetsprocesser vaxer den gemensamma kunskapen och férmagan. Utfall (resultat) finns
bade for enskilda personer som samarbetar men aven for projektet som helhet.

A. Vetenskapligt och praktikkapital

Vi borjar med “ryggsidckarna”, som personerna som ingdr i samarbetet har
med sig. Ryggsédckarna innehéller olika kunskaper och formégor relaterade
till forskningen (vetenskapligt kapital) och praktiken (praktikkapital). Pierre
Bourdieu (1930-2002) utvecklade kapitalbegreppet till att inte enbart omfatta
ekonomiskt kapital utan dven ’symboliskt kapital”, vilket omfattar kulturella
och sociala tillgangar. Symboliskt kapital anvénds for att beskriva vad olika
grupper star for men ocksé vad de inte star for. Inspirerade av Bourdieus ka-
pitalbegrepp har DeWitt med kollegor (2016) och Archer med kollegor
(2019) utvecklat idén om “vetenskapligt kapital”. Aven om idén om veten-
skapligt kapital kommer fran omradet utbildning av barn och ungdomar, kan
idén ha relevans dven nér det géller forskningsprojekt i samarbete med per-
soner utanfor akademin. Det vetenskapliga kapitalet kan grupperas i fyra om-
radden: vad man vet, hur man tdnker, vad man goér och vem man kénner (Ar-
cher et al., 2019; DeWitt et al., 2016) (tabell 1).
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Av relevans for samarbetet mellan forskare och personer utanfor akademin
ar, utover vetenskapligt kapital, praktikkapital. For Platon (427-347 f.kr.) och
Aristoteles (384322 f.kr.) innebar “praxis” det praktiska livet, vita activa
(Nationalencyklopedin, 2022). Med praktikkapital syftar vi pa det kapital
som relaterar till kunskap och kéinnedom om praktiken. Forskare véljer att
samarbeta med personer utanfor akademin for att ta del av deras erfarenheter
av att till exempel vara dldre, vara sjuka, vara anhoriga, eller vara yrkesverk-
samma. Dessa personer representerar dé en praktik, med kunskap och erfa-
renheter relaterade till denna praktik. P4 samma sétt kan forskare ga in i sam-
arbetet med olika omfattning av eget praktikkapital, relaterat till den verk-
samhet som studeras. De fyra omradena (tabell 1) som géller vetenskapligt
kapital kan dven omsittas till praktikkapital, vilket vi ger exempel pé senare
1 texten.

Att siitta vetenskapligt och praktikkapital i rorelse

For att exemplifiera, utifrdn UserAge-programmet, hur systematiserat forsk-
ningssamarbete kan ske, knyter vi i féljande text ater till tre av kapitalets fyra
omraden (Archer et al., 2019; DeWitt et al., 2016), ndrmare bestdmt till om-
raddena: vad man vet, hur man tianker och vad man gor, eftersom dessa ir av
sirskild betydelse for att forstd olika personers forutsittningar for att invol-
veras 1 forskning.

Tabell 1.Vetenskapligt och praktikkapital grupperat i omraden och innehall.

Omriden Innehall

Vad man vet Litteracitet (kunskap, fardighet och formaga)

Hur man ténker Attityder och virderingar
Forstaelse for kunskapens dverforbarhet till andra/liknande
omraden

Vad man gor Mediekonsumtion

Deltagande i forsknings-/praktikaktiviteter

Vem man kidnner  Kunskaper, formagor och utbildning inom familjen
Relationer till personer som arbetar med vetenskap/i prakti-
ken
Samtal med andra om vetenskap/praktik

14



Vad man vet

Vi borjar med litteracitet som kommer fran engelskans /iteracy. Det ar ett
ovanligt ord pé svenska. Begreppet relaterar till kunskap, fardighet och for-
maga. | detta sammanhang handlar det om forstaelse for metoder och proces-
ser som kan anvindas for att soka fakta, att 16sa problem, kritiskt granska
information och att forstd ord och begrepp som anvinds i forskning och i
praktiken. Forskaren kan bidra till att den akademiska miljon blir forstaelig,
eftersom personer utanfor akademin kan ha begrénsad litteracitet kopplat till
forskning och akademi. P4 motsvarande sétt kan forskaren ha begrinsad lit-
teracitet kopplad till praktiken.

Nér personer utanfor akademin gér in i samarbetet med forskare, har de
vanligen ringa kunskap om hur forskning gér till, om akademins villkor eller
om terminologin som anvinds (Alund et al., 2021). Till exempel ir det inte
alltid 14tt att forstd hur data samlas in vetenskapligt eller hur de analyseras for
att skapa trovirdig kunskap (Alund et al., 2021). Detta har ocksd beskrivits i
en av UserAge-studierna, den med skora dldre personer (Haak et al., 2021),
som visade att skora dldre personer uppfattade forskning som svértillgénglig
och svar att forstd. Det dr inte heller ldtt att forsta innebdrden av och skillna-
den mellan begrepp som anvéinds inom akademin, till exempel begrepp som
fakultet, institution, program, projekt eller olika titlar forskare har, sdsom
doktor, docent, professor, lektor och doktorand. Ytterligare ett potentiellt hin-
der ar att det mesta av forskningen publiceras pd engelska for att né en inter-
nationell publik (Alund et al., 2021). Haak och medarbetare (2021) beskriver
ocksa sprakliga hinder, men d4 i termer av svérigheter for skora dldre perso-
ner att forstd det akademiska spraket snarare dn svarigheter att forsta eng-
elska. I UserAge-projektet, som studerade samarbetet mellan forskare och yr-
kesverksamma, forvintade de yrkesverksamma sig att forskarna beskrev
forskningsresultat fran studier pa ett enkelt sitt (Laustsen et al., 2021a), sa
kallade populérvetenskapliga presentationer av forskningen. Forskare behd-
ver stimma av med personerna utanfor akademin om denna populdrveten-
skapliga presentation dr begriplig och om det kvarstar nagra fragetecken.

Det ar grundlaggande for samarbete mellan personer utanfor akademin och
forskare att alla forstar sammanhanget for forskningen, for att skapa forsta-
else och trygghet i sjilva samarbetet (Alund et al., 2021), det vill siga att
forskarna delar med sig av sitt vetenskapliga kapital. P4 motsvarande sétt kan
personerna utanfor akademin dela med sig av sitt praktikkapital for att skapa
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forstaelse for sitt ssmmanhang, for praktiken/de egna erfarenheterna. For att
aterkoppla till de fyra malgrupper som involverats i forskningen, inom ramen
for UserAge, kan bidraget med praktikkapital till exempel gélla hur organi-
sationen fungerar, vilka rutiner som géller, hur man lever med och hanterar
en viss sjukdom, eller hur man som anhorig navigerar i hilso- och sjukvards-
systemet for sin narstdendes bésta. Forstdelsen for praktiken har betydelse for
forskningens genomforande. Till exempel beskriver forskare att involvering
av personer utanfor akademin i forskningen underléttar genomforandet av
forskningen och att kunskapen som tas fram blir mer applicerbar i praktiken
(Laustsen et al., 2021c).

Hur man tinker

Attityder, virderingar och kunskap om éverforbarhet (tabell 1) relaterar till
omradet "hur man tinker”. Overforbarhet handlar om forstaelse for kunskap-
ens Overforbarhet till andra/liknande omraden eller situationer. Forskare be-
hover skaffa insikt i hur kunskap kan delas och hur ny kunskap kan skapas
tillsammans med personer utanfor akademin. Att utgd fran hur personer ut-
anfor akademin tinker” dr en del av de mellanménskliga relationerna i sam-
arbetet, eftersom forskarnas bemoétande av personer utanfor akademin har be-
tydelse for larande och utveckling, till exempel nir det géller samarbete mel-
lan yrkesverksamma och forskare (Laustsen, 2022).

Forskares attityder har stor betydelse for att tillitsfulla relationer ska kunna
byggas upp, nér det géller samarbete mellan skora dldre personer och forskare
(Berge et al., 2020). Att erkénna varandra genom att visa dmsesidig respekt
och acceptans utgdr forutséttningar for att bygga tillit i samarbetet. Allas &sik-
ter ar viktiga att beakta. Tillitsfulla relationer gor det mojligt fér personer
utanfor akademin att involveras pé ett sitt som kan péverka projektet och
praktiken positivt. For att uppna tillit behover forskaren visa ett genuint in-
tresse for de andra personernas kunskaper och erfarenheter (Laustsen et al.,
2021a).

Attityder och virderingar handlar dven om vilken forstaelse personer ut-
anfor akademin har for forskningens anvdndbarhet och nytta. Till exempel att
se forskning som nagot viktigt och att vilja bidra till forskningen for det all-
minnas bésta kan bidra till 6kad motivation for forskningssamarbete hos an-
horiga (Malm et al., 2021) och hos skora éldre personer (Berge et al., 2020;
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Haak et al., 2021). Tillit &r sdledes en grundférutsittning for att utbyte av
vetenskapligt och praktikkapital ska ske i samarbetet och for att den gemen-
samma kunskapen och formégan ska vixa.

Kunskap om éverforbarhet (tabell 1) handlar om att ha en forstaelse for
hur kunskap fran forskning kan anvindas. Det handlar ocksé om att forsta hur
olika forskningsmetoder kan anvéndas for att besvara fragor, en forstaelse for
ett sitt att tdnka, analysera och stilla relevanta fragor (Archer et al., 2019;
DeWitt et al., 2016). I samarbetet mellan yrkesverksamma utanfor akademin
och forskare dnskade de yrkesverksamma personerna information om forsk-
ningsrelaterade uppgifter, medan de overlét ansvaret for dessa uppgifter till
forskarna, eftersom de forvintades vara experter pa detta omrade (Laustsen
et al., 2021a). Overforbarhet kan ocksa handla om hur forskningsprojektet
kan genomforas i praktiken. Hér &r praktikkapitalet som personerna utanfor
akademin besitter mycket viktigt for att till exempel foresla 1dmpliga strate-
gier for genomforandet av forskningen. Om forskare bara “kor pa sin linje”
utan att beakta praktikens forutsittningar okar sannolikt risken for att pro-
jektet havererar.

Vad man gor

Det som DeWitt med kollegor (2016) och Archer med kollegor (2019) sér-
skilt lyfter fram kopplat till ”vad man gor” som enskild person handlar dels
om mediekonsumtion, dels om deltagande i forskningsaktiviteter (tabell 1).
Det handlar dven om vilka erfarenheter man har med sig i samarbetet vad
géller anvéndning av digital teknik. Hér &r det sdrskilt viktigt att lyfta fram
det "digitala utanforskapet”. Personer kan kénna sig otrygga i anvéindningen
av digitala verktyg, internet och e-post samt vid medverkan 1 méten via inter-
net (Alund et al., 2021). I en avhandling (Poli, 2021), som studerade ildre
personers deltagande i forskning om digital teknik, visades att de personer
som vanligen inte deltar i sddan forskning dr dldre, har sdmre hélsa, tillhor
lagre socioekonomisk grupp samt ar mindre vana vid att anvinda digital tek-
nik &n de personer som vanligen deltar. For att optimera forskningssamarbete
behover dirfor det digitala” kunskapsldget hos personer utanfor akademin
diskuteras och stdd erbjudas for att 6ka tryggheten och forutsattningarna for
att kunna delta. Nar det kommer till deltagande i forskningsrelaterade akti-
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viteter (tabell 1) av en person utanfér akademin s& kommer hens vetenskap-
liga kapital att 6ka och pd motsvarande sétt kommer forskarens praktikkapital
att 6ka genom samarbetet, som en del av utfallet for dem som é&r delaktiga i
projektet.

B. Forutsittningar och samarbetsprocesser

Da gar vi vidare till forutséttningar och samarbetsprocesser i modellen (figur
1). Samarbete mellan personer utanfér akademin och forskare sker inte linjart
fran punkt A till B till C och sé vidare. Samarbetet &r komplext, dér till ex-
empel forutséttningar for samarbetet inverkar pa samarbetsprocesser som in-
verkar pa utfallet, sdsom det visades i en avhandling inom ramen fér User-
Age-programmet (Laustsen, 2022). Avhandlingen hade fokus pa samarbetet
mellan yrkesverksamma och forskare (Laustsen, 2022). I en av avhandling-
ens delstudier (Laustsen et al., 2021a) visades samarbetet paverkas av orga-
nisatoriska och forskningsrelaterade forutsittningar. Organisatoriskt kunde
det till exempel handla om syfte, vilja och resurser for att satsa pé projektet.
Forskningsrelaterat kunde det till exempel handla om forskningens forutsétt-
ningar, finansiering och etiska krav, vilket d&ven bekréftats av en senare studie
inom ramen for UserAge-programmet (Kylen et al., 2022).

Forutsiittningar

Béde interna och externa forutsittningar paverkar mojligheterna till och om-
fattningen av samarbete mellan personer utanfor akademin och forskare
(Laustsen, 2022). Interna forutsdttningar handlar om personers kapacitet och
motivation for forskningssamarbete. Forutséttningar som stodjer till exempel
dldre personers, anhorigas eller yrkesverksammas egen forméga behdver
skapas. Det kan handla om att starka tron pa sig sjdlv som kapabel att invol-
veras i forskning och bidra med virdefulla insikter. Aven forskare behdver
kénna sig kapabla att samarbeta med personer utanfor akademin pé ett me-
ningsfullt sétt. I en studie inom UserAge-programmet, med fokus pa skora
dldre personers samarbete med forskare, visades att det dr svart att veta hur
skora dldre personer vill samarbeta med forskare om de inte far chansen att
vara med och sjilva Gvervdga omfattningen av samarbetet utifrdn sina
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kroppsliga och kontextuella forutsattningar (Berge et al., 2020). En annan
studie (Berge et al., 2022) fran samma projekt belyser vikten av tillitsfulla
relationer mellan personer utanfor akademin och forskare, sérskilt nér det gél-
ler samarbete 1 miljoer som véard- och omsorgsboenden for dldre personer.
Resultatet fran studien beskriver hur ett tillitsfullt samarbete kan fordndra sy-
nen pa bade ens egen och andras formaga, vilket i sin tur sannolikt &ven kan
paverka forutsittningarna att samarbeta med forskare i ett forskningsprojekt
(Berge et al., 2022).

Nér personer utanfor akademin och forskare inleder ett samarbete skapas
mojligheter for dmsesidigt larande och gemensam kunskap och forméga.
Som tidigare ndmnts har varje person med sig olika vetenskapliga kapital,
vilket ocksa dr en del av de interna fOrutsdttningarna for samarbete. Som
ocksé nimnts kan vetenskapligt kapital beskrivas som en “ryggsdck” som
personen béar med sig, innehallande synen pé och kdnnedom om forskning
och vetenskap. For att kunna mota olika personer dér de ar och skapa goda
relationer &r det viktigt for forskare att ha kunskap om vilket vetenskapligt
kapital (Archer et al., 2019; DeWitt et al., 2016) som personerna som hen ska
samarbeta med har (figur 1).

Hénsyn behover dven tas till det ssmmanhang en person befinner sig i, sd
kallat externa forutsdttningar. Externa forutsittningar, som gor det mojligt
for yrkesverksamma att samarbeta med forskare i ett forskningsprojekt, ar
exempelvis tid till forskningssamarbetet inom ordinarie arbetstid och stod
frén kollegor och chefer (Laustsen et al., 2021b). I Laustsens avhandling
(2022) framkom att det ar viktigt att efterfrdga dnskemal om grad av delak-
tighet 1 forskningssamarbetet, till exempel i relation till praktikens forutsétt-
ningar och krav. Men dven i relation till vad man 6nskar uppna genom pro-
jektet, till exempel larande hos dem som samarbetar, méjliggérande och op-
timering av forskningens genomforande och/eller forbattringar i praktiken
(Laustsen et al., 2021c¢). For anhdriga kan externa forutsittningar for samar-
bete relatera till stod frén néra familj. Fér anhdriga som ger vard och omsorg
till dldre personer kan brist pé tid och andra praktiska mojligheter att delta
vid sidan av vérd- och omsorgsgivande utgora hinder for samarbete med fors-
kare (Malm et al., 2021). Forutséttningar behover alltsd skapas for att under-
latta forskningssamarbete och det behover vara tydligt vilken grad av samar-
bete som dr onskvérd.
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For anhoriga till dldre personer kan skapande av forutséttningar innebara
samtal om deras motivation for att samarbeta med forskare. Till exempel kan
anhdrigas samarbete med forskare drivas av familjemotivation, dnskad for-
bittring av den egna situationen, eller kunskapsutveckling som kommer
andra personer till nytta (Malm et al., 2021). Forutséttningar for samarbete
mellan éldre personer utanfor akademin och forskare kan ockséd handla om
att motivera personer att vidga ga in i ett samarbete. Inom ramen for UserAge-
programmet har det visats att det framst ar dldre personer med hogre utbild-
ning och som har kéinnedom om eller tidigare erfarenhet av forskning som
viljer att samarbeta med forskare (Frogren et al., 2022). Séledes kan det alltsd
kravas sarskilda anstrangningar fran forskare att motivera personer som an-
nars inte skulle vilja eller vaga engagera sig i forskningssamarbete.

Samarbetsprocesser

Samarbetsprocesser handlar om hur arbetet struktureras och hur tillit skapas.
Niér vil forskningssamarbetet paborjas ar det viktigt att forskarna och perso-
nerna utanfor akademin diskuterar igenom fragor som relaterar till forutsétt-
ningar for och genomforande av samarbetet och vad man vill uppna tillsam-
mans (Laustsen, 2022). Att arbeta systematiskt med samarbete kan vara svart
eftersom det inte finns ett satt som passar i alla sammanhang (Greenhalgh et
al., 2019). Det kan dérfor vara en hjilp att lyfta fram fragor som éar viktiga att
gemensamt reflektera kring och diskutera (Laustsen et al., 2023).

Nér ett samarbetsprojekt péborjas kan det finnas manga samtidiga per-
spektiv pa vad det dr som pagar: vad som ar syftet, vad som dr malet som ska
uppnds och hur man ska na dit. Samarbetet riskerar att praglas av en méngfald
av individuella tolkningar. Dérfor, nér forskare borjar planera forskning i
samarbete med personer utanfor akademin ar det viktigt att gora systematiska
overvdganden. Inom UserAge-programmet utvecklades en modell (SAPO-
modellen) for samarbete mellan aktorer utanfér akademin och forskare. En-
ligt modellen kan samarbetet ramas in av syfte, aktor, process och omfattning.
Syftet svarar pa ”varfor ska samarbete ske?”. Aktor svarar pa "med vem ska
samarbetet ske?”. Process (jfr genomforande) svarar pa nir och i vilka delar
av processen ska samarbetet ske?”. Omfattning svarar pa ’hur mycket och i
vilken grad ska samarbetet ske?”. Detta &r frdgor som forskare behover re-
flektera Over i planeringen av studier (Jonson et al., 2021) (tabell 2). Fragorna
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behover diskuteras med de personer utanfor akademin som ska inga i samar-
betet (Laustsen et al., 2023). I tabell 2 finns ytterligare exempel pa fragor,
forutom ”SAPO-fragorna”, som kan vara viktiga att diskutera mellan perso-
ner utanfor akademin och forskarna. Det &r en god idé att anvénda fragor som
utgangspunkt for diskussioner om samarbetet och projektet, vilket lyfts fram
av Laustsen med kollegor (2022). Nér de som samarbetar svarar pa och dis-
kuterar fragorna knyter de an diskussionen till den egna kontexten, det vill
sdga de forutsittningar som finns relaterade till det egna sammanhanget, den
egna verksamheten.

Tabell 2. Aspekter for forskare och personer utanfor akademin att reflektera dver i
forskningssamarbetet med utgangspunkt fran syfte, aktor, process och omfattning
(SAPO-modellen) (Jonson et al., 2021).

Syfte: Varfor ska samarbetet ske?

Vad vill vi uppné genom att samarbeta?

Vad ér syftet med forskningsprojektet?

Aktor: Med vem ska samarbetet ske?

Hur motiverar vi “rétt” personer till att vara delaktiga?

Vilka erfarenheter/kunskaper har personerna utanfor akademin med sig in i sam-
arbetet?

Vilka erfarenheter/kunskaper har forskaren med sig in i samarbetet?

Vilka roller/uppgifter ska de olika aktorerna ha i forskningsprojektet?

Process: Nir och i vilka delar av processen ska samarbete ske?

Hur skapar vi tillit i samarbetet?

Vilken kunskap behdver delas mellan varandra med hénsyn till forskningspro-
jektet?
Hur skapas en forstéelse for att allas bidrag i samarbetet &r viktiga?

Hur utbyter vi kunskap och erfarenheter?

Omfattning: Hur mycket och i vilken grad ska samarbetet ske?

Vilka forutsittningar har personer att vara delaktiga i samarbetet?

Vad motiverar personer att vara delaktiga i samarbetet?

Hur skapas forutséttningar for personerna att kunna vara delaktiga?
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Hur samarbetet ska ga till behover tydliggoras. Till exempel om det finns en
ambition att dela kunskap och att inhdmta andras kunskap. Av vem och hur
behover samarbetet forankras for att skapa goda forutséttningar for involve-
ring? Hur skapas motivation for att involvera sig i forskning och for att vara
delaktig i samarbetet? Beroende av hur processen struktureras for att uppna
ett visst utfall, kan personer som ingér i projektet behdva interagera i olika
omfattning. Om till exempel en hég grad av 6msesidigt ldrande, dér ny kun-
skap skapas och den gemensamma kunskapen och formégan okar i stor ut-
strackning, dr onskvart, behdvs samarbete som ofta kraver mycket tid, konti-
nuerliga trdffar och medbestimmande for alla som medverkar. Grundlag-
gande for ett gott samarbete ar att utveckla jamlika och tillitsfulla relationer
(Laustsen et al., 2023), déar deltagarnas perspektiv kompletterar varandra.
Som tidigare ndmnts, har forskares attityder och instéllningar stor betydelse
for att tillitsfulla relationer ska kunna byggas upp och ge till exempel skora
dldre personer en verklig chans att samarbeta med forskare i ett forsknings-
projekt (Berge et al., 2020). I projektet med fokus pé forskare och yrkesverk-
samma visade det sig dven att hur forskarna bemdétte de yrkesverksamma
hade betydelse for skapandet av tillitsfulla relationer mellan forskare och yr-
kesverksamma (Laustsen et al., 2021a).

I projektet visades dven att, beroende av involverades olika forutséttningar
och roller, samarbetet krdvde anpassning fran alla deltagare, ett givande och
tagande (Laustsen et al., 2021a). Denna anpassning utvecklades genom dia-
log och forhandling mellan dem som samarbetade. 1 forskningsprojektet
ledde forskare projektet och de yrkesverksamma var representanter for prak-
tiken. For att samarbetet skulle vara framgéangsrikt krivdes tillitsfulla relat-
ioner mellan dessa personer, dir man genom foérhandlingar och genombrott
tillsammans kunde skapa ny gemensam kunskap och forméga. Genombrott
innebar att det efter en tid skedde ett viktigt avgdrande, att ett viktigt beslut
kunde tas, att man uppnadde enighet. Dessa genombrott uppnaddes efter en
tids diskussioner och forhandlingar kring frdgor och anpassningar utifrén
bade forskningens och praktikens villkor. Genombrotten upplevdes, enligt de
yrkesverksamma, framfor allt vara kopplade till en hog grad av samarbete,
till exempel under heldagsméten eller internat, snarare én till kortare, ofta
aterkommande mdten. For att uppna tillitsfulla relationer behover vi séledes
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en forstaelse for hur tillit skapas i samarbetet mellan personer utanfor akade-
min och forskare (Laustsen et al., 2021a). Ju mer tillit, desto mer framgéngs-
rikt tycks samarbetet bli och desto mer olikheter kan sannolikt forenas.

C. Gemensam kunskap och forméaga

Begreppet “kollektiv intelligens” (som vi viljer att kalla gemensam kunskap
och forméga, figur 1) aterfinns i texter sd tidigt som under 1800-talet
(Runsten, 2017). En enkel definition av kollektiv intelligens dr att grupper av
individer agerar tillsammans pa sitt som verkar intelligent (Malone &
Bernstein, 2015). Enligt Runsten (2011) sker det en kunskapsintegration nér
individer sammanfor personlig kunskap, antingen genom att delta i lirande-
processer med andra individer eller genom att de agerar i ett kollektivt system
(Runsten, 2011). Genom att samarbeta och dela kunskap med varandra inom
ramen for ett forskningsprojekt uppnas sannolikt béttre resultat &n om perso-
ner agerar enskilt, tack vare den uppbyggda gemensamma kunskapen och
formagan. Nya insikter och kunskaper uppstar genom att den gemensamma
kunskapen och férmagan véxer under projektets gdng, med andra ord "till-
sammans blir vi smartare” och béttre beslut kan fattas genom samarbetet. Nar
hela gruppen bidragit till beslutet och ddrmed kanner att rétt beslut har fattats,
stirks gruppens formaga att genomfora projektet. Inom UserAge-program-
met, i projektet som studerat samarbetet mellan forskare och yrkesverk-
samma, beskrivs det att ett samskapande uppstar genom samarbetet, dir per-
spektiv fran forskning och praktik méts, diskuteras och man lir av varandra
(Laustsen et al., 2021a).

D. Utfall for individ och projekt

Utfall av samarbetet mellan aktorer utanfor akademin och forskare kan delas
upp i utfall for individerna som samarbetar och for projektet i sig. Utfallet for
projektet relaterar till projektets specifika mal, till det som é&r sjdlva fokuset
for studien. Exempelvis, om studien har fokus pé att minska undernéring hos
dldre personer i sérskilt boende kan projektutfallen handla om att fler far rétt
behandling och vérd relaterat till mat och maltider och att férre personer ut-
vecklar underndring. Till individuella utfall rdknas fordandringar i forstéelse,
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kunskap och attityder hos dem som medverkat i projektet (Nutley et al.,
2007). Det innebdr att samarbetsprojekt kan uppna projektutfall utifran det/de
specifika mal som satts upp for projektet. Parallellt, men kanske inte uttalat,
uppnas individuella utfall, som till exempel handlar om personlig utveckling
genom samarbetet. Det dr mojligt att dessa individuella utfall ibland har mer
omfattande och langsiktiga effekter dn projektet i sig, till exempel genom att
ha gett personerna utanfor akademin kunskaper och fardigheter att sjdlva
driva och utvirdera utvecklingsprojekt med strukturerade metoder (Laustsen
et al., 2021b). Samarbetet mellan forskare och yrkesverksamma bidrar till
omsesidigt larande och till att kunskapen blir applicerbar och till gagn for
praktiken (Laustsen et al., 2021c; Laustsen et al., 2021b). Samarbetet besk-
rivs ocksa oka de yrkesverksammas intresse och engagemang for forsknings-
och utvecklingsarbete (Laustsen et al., 2021b). I kartldggningen, inom User-
Age-programmet, beskrev forskare med erfarenhet av att involvera aktorer
utanfor akademin foljande mojliga forskningsfordelar med involvering: 6kad
samhdllelig relevans, forbéttrad forskningskvalitet, metodmassiga forbétt-
ringar, forbittrad implementering samt forbéttrad kommunikation (Kylen et
al., 2022).

Sammanfattning

Om samarbetet mellan forskare och personer utanfor akademin utgar fran dis-
kussion kring vissa fragestallningar (tabell 2) 6kar sannolikt forutsattningarna
for att uppna tillit mellan dem som deltar i samarbetet. For att optimera sam-
arbetet maste man redan i borjan av forskningsprojektet till exempel diskutera
vad man vill uppnd med att arbeta tillsammans och vilka forutsittningar de
medverkande har att vara delaktiga. Mycket tid behdver laggas pa att formu-
lera och forhandla samt att i konsensus faststélla mal. Ska forskningens re-
sultat kunna omsittas i praktiken, behdvs ofta samverkan mellan olika parter
utanfor och inom akademin. Genom systematisk och kontinuerlig reflektion
och diskussion kring samspelet mellan forutséttningar, genomforandet av
samarbetet samt det tilltdnkta resultatet/utfallet kan dmsesidigt ldrande mel-
lan personer utanfér akademin och forskare samt positiva effekter i praktiken
uppnas. I detta samarbete ar tillit mellan personerna utanfor akademin och
forskarna en nyckel till framgang.
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Forskning som bedrivs med och av dldre — fran
brukarmedverkan till MBI-forskning

HAKAN JONSON & SARA HULTQVIST

Inledning

I det hér kapitlet beskriver vi ndgra olika forskningstraditioner dér “brukar-
medverkan” &r en viktig del och dérefter diskuterar vi tva fragor: ”Vem ska
involveras?” och ”Vad menas med att bli involverad och att medverka?” Ka-
pitlet bygger pa litteratur om dldres involvering/medverkan i forskning och
pa diskussioner vi fort under seminarier och workshops inom ramen for User-
Age-programmet. | kapitlet lanserar vi forkortningen MBI, vilken star for
medborgare, berérda och intressenter.

For att belysa de fragor vi stéllt tar vi hjdlp av en modell om samverkan
mellan forskare och andra som vi har utvecklat (Jonson, Hultqvist & Iwars-
son, 2021).  SAPO-modellen star S for syftet med involveringen, A for vilka
aktorer som ska involveras, P for nir under processen involvering ska ske och
O f6r omfattningen av medverkan. Syftet handlar om varfor medverkan ska
ske och &r forankrad i normativa standpunkter — bra, daligt, vinster, risker
etcetera. Frdgor om aktorer, process och omfattning uttrycker ofta rackvidd
och mingd. Vilka ska involveras? Under vilka moment ska medverkan ske?
Hur stort inflytande ska dldre ha 6ver forskningens utférande?

Men till att borja med, varfor ska dldre Gver huvud taget involveras i forsk-
ning? Just den fragan stillde sig den brittiske dldreforskaren Alan Walker i
en artikel som publicerades 2007. Walker beskrev ett behov av forskning som
bedrivs med och av éldre, det vill séga inte om, eller fér dem (Fudge, Wolfe
& McKevitt, 2007; Walker, 2007). Samma behov har diskuterats av flera
andra forskare. Ett argument for involvering handlar om 6kad relevans och
verklighetsforankring nir berdrda parter ger rdd och bidrar med tolkningar
fore och under forskningens genomférande. Ett annat argument handlar om
demokrati och makt. Demokrati och makt &r sérskilt viktiga aspekter nir
forskningen ror personer som ir utsatta for diskriminering och exkludering
(James & Buffel, 2022; Trentham & Neysmith, 2018). Walker (2007) me-
nade i sin artikel att dldre utsétts for olika sorters exkludering och darfor ér
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medverkan sarskilt viktig for gruppen dldre. Mojligheten att na ut med resul-
taten utgor ytterligare ett argument for medverkan. Nar ménniskor uppfattar
att de varit delaktiga i att utforma och genomfora en studie 6kar benéigenheten
att ta till sig och sprida resultaten vidare. Den direkta nyttan for dem som
medverkar — personligen eller genom bekréftelse av gruppens identitet och
synsétt — &r ytterligare ett argument for involvering (Greenhalgh et al., 2019;
Iwarsson et al., 2019). Ar det av dessa skl som forskare allt oftare bjuder in
externa aktorer att medverka i sin forskning? Sikert ar detta forekommande
orsaker, men det kan ocksa vara en anpassning till att ménga forskningsfi-
nansidrer numera kréver sddan medverkan. Ett mer cyniskt svar pd Walkers
fraga kan alltsé vara att dldre involveras for att detta 6kar forskares mojlig-
heter att fi forskningsansokningar beviljade.

Olika traditioner och skiftande begrepp

Forskning som involverar éldre har bedrivits pa olika vetenskapliga félt och
med skiftande syften. PPI, som betyder patient and public involvement (Gre-
enhalgh et al., 2019), och PSUE, som star for patient and service user enga-
gement (Shippee et al., 2015), ar tva forkortningar som ofta anvénts i hélso-
vetenskaplig forskning. I manga fall har som sagt krav pd medverkan stéllts
av forskningsfinansidrer och internationellt har det utvecklats statligt sankt-
ionerade ramverk eller forskningsplattformar i PPI- och PSUE-forskning.
Kanadensiska CEPPP (Centre of Excellence for Partnership with Patients and
the Public) och brittiska NIHR (National Institute for Health Research) ar tva
av de tongivande.

PAR ir ytterligare en forkortning, som kommit ur en annan forsknings-
tradition &n PPI. Forkortningen PAR avser participatory action research, det
vill séga aktionsforskning som syftar till att forbattra utsatta gruppers situat-
ion. Det ar vanligt att forskarna tar de utsattas parti i PAR (Blair & Minkler,
2009). Begreppet transdisciplindr forskning utgor ytterligare ett spar. Har
star trans for ett overskridande av granserna mellan forskning och aktorer i
det omgivande samhillet och mellan olika kunskapsformer. Dessa aktorer
kan vara enskilda ménniskor, foretrddare for grupper eller andra intressenter
som ses som berdrda. Berorda parter/intressenter brukar kallas stakeholders
pa engelska. Det finns skillnader i ursprung och tonvikt inom de olika tradit-
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ionerna. PAR-forskning har sin bakgrund i maktanalyser medan Ovriga an-
satser 1 manga fall forhéller sig mer neutrala till makt. Men det finns manga
undantag och &verlappningar. Vissa PPI-modeller fokuserar maktférhallan-
den pa ungefar samma sétt som PAR-forskning (Greenhalgh et al., 2019).

Vem ér den idldre?

Vem ska dé involveras i forskning som bedrivs av och med dldre? Hér ska vi
forst ringa in begreppet brukare.

Under senare &r har manga éldre kommit att se begreppet brukare som
nedvérderande. En anledning &r att brukare ocksa ar associerat till bruk och
missbruk av alkohol och narkotika. Svenska brukarféreningar samlar ménni-
skor som anvénder droger.

Brukare dr en Oversittning frdn engelskans user, men ordet &r tvetydigt
och ifrégasatt. Socialstyrelsens termbank ndmner att en brukare i allmént tal
ar den som tar ndgot 1 bruk”, det vill sdga anvénder ndgot. Inom offentlig
sektor har introduktionen av begreppet brukare markerat en 6nskan att tyd-
liggora delaktighet i anvidndandet av sociala insatser, exempelvis som kon-
trast till begrepp som vardtagare och hjdlpmottagare. Ett sétt att Gvergripande
strukturera tanken é&r att ténka sig tva olika infallsvinklar. Den ena ér en indi-
rekt/passiv vinkel. Den andra dr en direkt/aktiv vinkel. Den forsta tar myn-
digheten eller serviceutforarens perspektiv. Har den kunskap om hur den
egna verksamheten uppfattas av malgruppen? Den andra vinkeln tar avnidma-
rens eller brukarens perspektiv. Har denne mojlighet att paverka verksam-
heten? (Hultqvist & Salonen, 2016, s. 52).

I termbanken foresprakar Socialstyrelsen en sndv definition, dér brukare
ar socialtjanstens motsvarighet till sjukvéirdens patient. Pa engelska blir detta
service user (det vill sdga som S och U i PSUE), avgransat till anvandningen
av individuellt provade socialtjdnstinsatser sdsom dldreomsorg. For grupper
och individer som anvinder insatser i bredare bemérkelse rekommenderas i
stéllet begreppet medborgare, vilket motsvarar engelskans public.

En vid definitionen av brukare &r vanlig nér forskare tar hjalp av “brukar-
rad” eller “brukarpaneler” for att fa synpunkter pé olika aspekter av sina stu-
dier. I dessa fall innefattas ofta personer som tillhor eller kan anses represen-
tera en kategori eller mélgrupp. I UserAge-programmet deltar exempelvis
medlemmar frén det brukarrad som etablerats vid CASE. Medlemmarna sitter
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i brukarradet for att de dr dldre, intresserade av forskning och i flera fall re-
presenterar de en organisation. Hér blir det egentligen missvisande att be-
ndmna dem brukare. De &r snarare berdrda, som stakeholders. Ett rad med
dldre personer som inte talar utifran en erfarenhet av att ta emot insatser &r
egentligen ett dldrerad.

Det ar alltid svart att hitta heltickande och samtidigt stringenta begrepp
som fungerar i en rad olika sammanhang, men med utgangspunkt i brukarbe-
greppets missvisande innebdrd ndr det anviands i forskningssammanhang
skulle vi foresla en 6vergéng till begreppet MBI-forskning. M star for med-
borgare medan B valfritt kan std for brukare och berérda. 1 star for involve-
ring.

Finns det en risk att fel” dldre medverkar?

Rubriken hénvisar till en problematik som har att géra med representativitet
och som har en sirskilt stor betydelse for kategorin dldre”. I User-Age-pro-
grammet kan Camilla Malms studie om dldre anhdrigas medverkan illustrera
problematiken. Bland dem som svarade péa enkédten hade 75 procent en hog-
skoleutbildning. Gruppen som svarade &r knappast representativ for den to-
tala gruppen éldre som vardar en anhorig. Kan dessa personer uttala sig om
och for 7dldre anhdriga” som helhet? Vilka dldre blir involverade i forskning
och vilka borde bli det? Detta dr viktiga fragor att stilla sig i ljuset av Malms
studie.

Kan och bor dldre tala for andra dldre? I en 6versikt, som Schilling och
Gerhardus (2017) genomfort om involvering av “older people in health rese-
arch”, avgrinsas malgruppen till ”people living with old-age-related condit-
ions”. Avgransningen ar en markering av att dldre utan ohélsa inte automa-
tiskt dr en lamplig part att involvera i hélsorelaterad forskning. Den &versikt
som James och Buffel (2022) genomfort visar att manga exempel pa sams-
kapande forskning inte involverar dldre i storsta allménhet. Forskningen in-
volverar dldre som exempelvis lever i utsatta omraden, &r fattiga, homosexu-
ella, alltsa dldre medborgare som medlemmar i avgransade “utsatta” populat-
ioner. Den hér typen av avgriansning kan tolkas pa olika sétt. En tolkning &r
att dldre i sig inte ses som en utsatt grupp vars rost ska goras hord. Den som
exempelvis ér dldre, vélutbildad och heterosexuell kan inte tala for den som
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ar dldre men saknar utbildning och adr homosexuell. Det kan till och med fin-
nas fall, vilket James och Buffel (2022) ndmner, dér forskarnas samverkan
med en redan resursstark grupp éldre bidrar till 6kad ojdmlikhet mellan éldre.

Ett annat sdtt att se pa frigan om representativitet aterfinns hos forskare
som betonar att samhéllet &r alderistiskt och att detta drabbar olika éldre pé
olika sitt (Trentham & Neysmith, 2018; Walker, 2007). Med den betoningen
kan éldre 1 hogre grad tala for dldre eftersom alderismen skapar en férenande
position. I en studie som genomforts av Trentham och Neysmith framgar att
Neysmith sjilv ar dldre, och i studien medverkar hon bade som forskare och
som representant for malgruppen. I en annan genomgang av aktionsforskning
som involverar dldre refererar Blair och Minkler (2009) ett par studier déir
dldre isracliska forskare agerat medforskare. Projektet som de involverades i
lag inte inom deras fackomriden, de rekryterades for att de var éldre och de-
ras erfarenhet av deltagande dokumenterades. Men vad representerar de?
Manga forskare i Sverige savil som internationellt dr sjdlva dldre, vilket de
ibland sjilva skimtar om pa moten och konferenser. An sé linge tycks det
ovanligt att hénvisa till denna dubbla tillhorighet i forskningsansokningar
(Hultqvist, Jonsson, Jonson & Iwarsson, 2021). Star stdndpunkten “Jag &r
forskare men jag dr ocksé dldre, sé jag vet vad detta handlar om!” for ett er-
kédnnande av dldre som ett vi” eller for ett doljande av forskarnas privilegi-
erade position som just forskare?

Vad menas med medverkan och involvering?

Svaret &r: flera olika saker! Deltagande, delaktighet, samverkan och sams-
kapande &r inga enhetliga begrepp med en fastslagen innebdrd nér de anvéands
1 forskningssammanhang. Nar medverkan och deltagande anvénds &r det inte
givet att ménniskor tdnker pé forskning som bedrivs “med” och “av” dldre.
Inom ramen for UserAge-programmet skickades det ut en enkét om erfaren-
heter av och syn pé “aktivt deltagande” i forskning och vissa tolkade detta
som att fylla i en enkét eller svara pé fragor under en intervju. Det kan lata
som ett enkelt missforstdnd, men det &r inte alltid sjdlvklart ndr metoder for
datainsamling ska klassificeras som forskning med och av dldre och nédr me-
toderna ska rdknas som “vanliga”, konventionella forskningsmetoder. Vad
géller for en studie dér éldre far i uppgift att dokumentera sin vardag med
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foton som forskaren intervjuar dem om? Ar de ildre medforskare eller re-
spondenter? I en kunskapsoversikt om forskning dér dldre a4r medforskare,
nidmner James och Buffel (2022) just denna typ av metod, dér dldre personer
far dokumentera sjalvstandigt och pa sa sitt far kontroll 6ver den delen av
datainsamlingen. Men vad sédgs d& om Oppna intervjuer av det slag som Anna
Siverskog (2016) genomfort dér éldre fatt beritta fritt om sina liv utifran
lhbtg-temat? Intervjupersonen kan vilja vad som beréttas och inte och de kan
styra dver ordningen. Ar intervjupersonen dirmed en medforskare i studien
av livsloppet? Gubrium och Holstein (1995) menar att en intervju alltid maste
forstds som samskapande; den som intervjuas dr en aktiv deltagare i kun-
skapsproduktionen.

Att den hér fragan ar viktig har att géra med statsmakternas intresse for
brukarmedverkan och andra former av samverkan. Ibland anges krav om in-
volvering av externa aktorer for att fa forskningsanslag (Walker, 2007). Ris-
ken é&r att forskare anger att forskningen bedrivits i samverkan med &ldre nér
delaktigheten egentligen aldrig inneburit ndgon storre mojlighet att paverka
forskningens genomforande. I projektansdkningar om éldreforskning som vi
studerat har medverkan ibland handlat om att aktorer utanfoér akademin med-
verkar till att gora olika platser och sammanhang tillgingliga for forskarna
(Hultqvist et al., 2021). Inte alls forskning med och av dldre, alltsé. Kanske
medverkan for syns skull, en strategisk involvering av nyckelpersoner som
Oppnar dorrar for forskarna.

Ett sitt att tydliggora vad som menas med involvering och medverkan ar
att anvénda nagon av de modeller som utvecklats. Forskning bedrivs genom
en rad olika moment och i alla dessa kan medverkan frén &dldre forekomma. I
en kunskapsoversikt om PPI-forskning gér Greenhalgh med kollegor (2019)
en atskillnad mellan modeller som involverar intressenter nir en studie de-
signas och modeller som ger verktyg for involvering under hela forsknings-
processen: identifiering av fragor, design och ansdkningar om projektfinan-
siering, undersdkning, analys, avrapportering, spridning av resultat, imple-
mentering och utvéirdering. Var egen SAPO-modell utgor ett enkelt verktyg
(Jonson et al., 2021). En mer utvecklad modell aterfinns i den handbok for
involvering av patienter och allménhet i1 hélso- och social omsorgsforskning
som skapats av brittiska NIHR.

I sin kunskapsoversikt om édldre som samskapare i internationell forskning
undersokte James och Buffel (2022) vilka moment som dldre faktiskt brukar
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delta i. Deltagande i utformning av undersékningar, rekrytering, datain-
samling och kunskapsspridning var moment dér medverkan var etablerad.
Nér de personer som berors av en undersokning fér tycka till om upplagget
kan forskarna stdlla bittre fragor eller forsta att en viss metod for datain-
samling dr mer passande 4n en annan. Som medforskare kan dldre ocksa na
ménniskor 1 den grupp de sjélva tillhdr och mota ménniskor pa ett annat sétt
an de utbildade forskarna. Slutligen har brukarrepresentanter kontaktnit och
trovirdighet som ofta forenklar spridning av resultat och bidrar till att forsk-
ningen far genomslag ocksé utanfor akademin. Det som var ovanligt enligt
James och Buffel (2002) var deltagande i planeringen av forskningsprojekt
och i den vetenskapliga avrapporteringen — det vill séga nir forskningsartiklar
och rapporter skulle skrivas.

Delaktighetsstegen — ju mer desto bittre?

Diskussioner om omfattning och genomslag av brukarmedverkan tar ofta sin
utgdngspunkt i Arnsteins (1969) sa kallade delaktighetsstege, som handlar
om olika medborgargruppers delaktighet i beslutsfattande. Arnstein beskriver
steg av delaktighet fran icke-inflytande, via symboliskt inflytande och in-
formation till medborgerlig makt och kontroll. Déremellan finns steg med
namn som information, konsultation, dialog, samarbete, medbestimmande.
Nér Arnsteins stege anvinds i forskning framstar de Oversta stegen som ef-
terstrdvansvéirda. Medlemmar i olika grupper som haft det svart att gora sina
roster horda ska nd makt och kontroll 6ver de processer som ror deras egna
liv. Ju mer, desto battre. Som exempel beskrivs samverkan inom PAR-trad-
itionen som att det handlar om ett jimlikt partnerskap (Blair & Minkler,
2009). Inom PPI-traditionen uttrycks samma strdvan med begreppet co-pro-
duction approaches (Schilling & Gerhardus, 2017). Med referens till Arnste-
ins delaktighetsstege ndmner Schilling och Gerhardus forskning som leds av
brukare, med stod fran forskare.

Denna stravan skulle vi vilja problematisera utifran tva risker. Den forsta
handlar om delaktighetsstegens andra steg — dar inflytandet dr symboliskt.
Ocksa detta dr ett mycket ként fenomen inom forskning, pa engelska kallat
tokenism (Walker, 2007). Deltagandet blir ett spel for gallerierna. James och
Buffels oversikt visade som vi ndmnt att dldre sillan medverkar i forfattandet
av vetenskapliga publikationer. Ar 16sningen att bjuda in till medforfattande?
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Den senaste svenska forskningspropositionen (SOU 2020/21:60) ”Forskning,
frihet, framtid — kunskap och innovation for Sverige” identifierar till exempel
artiklar samforfattade av forskare och aktorer utanfor akademin som ett matt
pa samverkan med 6vriga samhéllet. Delaktighet i skrivandet av forsknings-
artiklar kan std for en hog position pa delaktighetsstegen, men bara om de
dldre bidrar i tillrdcklig grad som forfattare. Annars kan medverkan ses som
ett (bedrdgligt?) sétt att visa pd en typ av delaktighet som inte ar verklig.
Forskning &r en komplex verksamhet som tar ménga &r att lara sig. Risken att
delaktighet och inflytande frén dem som kommer utifrén blir ett spel for gal-
lerierna &r alltid narvarande.

Den andra risken é&r att forskningens frihet och oberoende &ventyras nér
andra intressenter med andra agendor &n vetenskapliga bjuds in att utforma
studier. Blir det alltid béttre ju storre inflytandet fran dldre och andra aktorer
utanfor forskningens filt ir? Aterigen kan UserAge-programmet anvindas
som illustration. I samband med ett evenemang dit dldre och allménhet bjods
in till forskningspresentationer vicktes en kritisk fraga om relevansen av den
”forskning om forskning” som bedrivits inom UserAge. Fanns det inte vikti-
gare fragor inom édldreomradet &n detta? I kdlvattnet av detta resonerade vi i
UserAge-programmet om vad som hade hiant om vi hade ordnat en omrdst-
ning dér éldre fatt bestimma &dldreforskningens inriktning. Vi kunde i de dis-
kussionerna enas om att ’forskning om forskning” nog inte skulle fatt flest
roster. I den hir antologin kallar Susanne Iwarsson detta paradoxal relevans.
Hur ska forskarna agera om de personer som MBI-forskningen syftar till att
forse med 6kad makt och kontroll anvinder makten till att ge forskningen en
helt annan inriktning 4n den forskarna tankt sig?

Finns det en 16sning? En mdjlighet &r att de dldre som ska medverka i
forskning féar information och utbildning sé att de forstér vilka grundldggande
krav som stills pa vetenskaplig forskning. Har uppstér risken att utifranper-
spektiv byts mot inifranperspektiv? Den som kom med som foretrddare for
sig sjélv eller sin specifika grupp borjar mer och mer tinka som en forskare.
Dilemmat ar klassiskt och inom samhéillsvetenskapen brukar perspektivbytet
kallas kooptering. Det atravarda/hotfulla outsiderperspektivet forloras.

Det finns alltsd ingen enkel 10sning som gor att “rdtt” dldre har “ratt”
mingd inflytande. I vissa fall &r det béttre att dldre inte f&r vara med och
paverka delar av forskningsprocessen eftersom deras inflytande skulle bli
skenbart eller odnskat. Diskussionen om vilka édldre som fér lov att delta

34



maste héllas levande. Ungefar sa hér kan vara budskap sammanfattas i relat-
ion till den diskussionen:

Om manga éldre ogillar begreppet brukare och detta dessutom kan ge en
felaktig bild av vem som involveras bor andra begrepp anviandas for att be-
ndmna den hér typen av involvering. Vart forslag 4r MBI-forskning.

Det dr bra med information och utbildning for &ldre som involveras i forsk-
ning men tendensen till perspektivskiften méaste beaktas.

Det &r bra med ett mer systematiskt och reflekterande ténkande om vad vi
egentligen menar med att involvera dldre i forskning. Det vi har skrivit hér ar
ett forsok att bidra till det tinkandet. SAPO-modellen kan anvindas som ett
konkret verktyg nir tankarna ska omsittas i forskningspraktik.
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Kunskapsmaiissig orattvisa — exempel fran forsk-
ning med och for skora aldre personer

QARIN LOOD, JOAKIM FROGREN & SYNNEVE DAHLIN-
IVANOFF

Inledning

Den hir texten syftar till att belysa ordttvisor vad géiller mojligheter for skora
dldre personer att bidra med kunskap i forskning om aldrande och hélsa. Skor-
het definierar vi som éaldersrelaterad minskad reservkapacitet att std emot
funktionsnedséattning och sjuklighet (Fried et al., 2001), och de oréttvisor vi
sarskilt vill belysa dr den kunskapsméssiga uteslutning som uppstar nar mén-
niskor inte ses som tillforlitliga informanter pa grund av maktstrukturer och
fordomar i relation till hog kronologisk alder och skorhet.

Orittvisor handlar om virderingar om vad vi anser vara rittvist och inte,
och dessa vérderingar i sin tur handlar om vilka tidigare erfarenheter vi har
och vilket samhélle vi lever i. Enligt Miranda Fricker (2018) handlar oréttvi-
sor om en ojamlik fordelning av resurser, och mer specifikt har hon fokuserat
pa ojamlik fordelning av resursen kunskap i relation till hur maktstrukturer
och foérdomar péverkar vem vi tror pa och varfor. I sina texter beskriver hon
dels hur kunskap férmedlas mellan ménniskor, dels hur ens egna erfarenheter
ges mening. Hon beskriver alltsd hur maktrelationer och férdomar kan leda
till en slags kunskapsmaissig orattvisa (epistemisk ordttvisa), som handlar om
att behandlas pa ett orédttvist sétt i de sociala processer som kunskapsgenere-
ring och kunskapsoverforing ar. Fricker (2018) beskriver framfor allt hur
kunskapsmissig orittvisa drabbar grupper som dven i andra sammanhang ar
missgynnade i samhillet, som till exempel kvinnor och etniska minoriteter.
Baserat pa vara erfarenheter fran forskning med skora éldre personer kan vi
se att orsaken till att de inte involveras i forskning delvis bottnar i epistemisk
orittvisa.

I boken Epistemisk ordttvisa: Kunskap, makt och etik beskriver Fricker tva
typer av epistemisk oréttvisa: vittnesorittvisa och tolkningsorittvisa. Vittnes-
rattvisa handlar om hur férdomar gor att en person inte ses som trovardig och
att hens kunskap inte tas pa allvar. Med andra ord handlar det om uteslutande
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av en viss kategori méanniskor fran att delta i sammanhang dar kunskap delas
pa grund av identitetsfordomar mot dem. Detta innebér att vissa grupper, som
till exempel skora dldre personer, aldrig tillfragas om sina kunskaper, asikter
eller erfarenheter vilket kan ses som en form av diskriminering med konse-
kvenser, bade for det kollektiva samtalet och for personen vars trovérdighet
krénks. Tolkningsoréattvisa dger rum dé utsatta grupper hindras frén att bli en
del av den kollektiva kunskapen. Det handlar om att inte fullt ut kunna for-
klara sina erfarenheter, till exempel hur man blir bemétt och lyssnad pa, pa
grund av strukturella identitetsfordomar. Bada dessa typer av kunskaps-
massig oréttvisa bor forstas som strukturell diskriminering som kan leda till
att ménniskor i utsatta positioner hindras fran att bli en del av den kollektiva
kunskapen.

I den hir texten tar vi avstamp i Miranda Frickers (2018) texter for att lyfta
upp exempel péd hur skora dldre personer kan utséttas for savil vittnesoratt-
visa som tolkningsoréttvisa i relation till forskning om aldrande och hélsa. Vi
vill med vér text ge exempel pa olika situationer som kan bidra till att skora
dldre personer blir utsatta for kunskapsmaissig ordttvisa. Genom att rikta
blicken mot den roll som kunskapsmaéssig orittvisa i termer av vittnesorétt-
visa och tolkningsoréttvisa har i forskning om aldrande och hélsa, syftar var
text att belysa vem som har mojlighet att bidra till kunskapande i vetenskap-
liga sammanhang, och hur olika omstidndigheter kan paverka hur kunskap
forstds. Materialet vi har utgatt fran &r transkriberingar fran individuella in-
tervjuer med 28 skora édldre personer, fokusgruppsdiskussioner med 17 per-
soner som arbetar pa vard- och omsorgsboenden, fokusgruppsdiskussioner
med 14 forskare inom &ldrande och hilsa och deltagarfotografering med in-
dividuella intervjuer med 11 skora dldre personer som bor pa vard- och om-
sorgsboenden. Allt material har samlats in inom ramen for forskningspro-
grammet UserAge och etiskt godkdnnande fran Etikprovningsmyndigheten
finns for samtliga studier (Dnr T097-18 och Dnr 2019-03112).

”Jag tycker inte det ir ritt att doma oss” — vittnesorittvisa

Enligt Fricker (2018) handlar séttet att, som individuell person, arbeta for att
motverka kunskapsméssiga oréttvisor om dygd, bade intellektuell och mora-
lisk saddan. Nér det kommer till vittnesorittvisa handlar det om dygden att
aktivt strava efter att uppticka och korrigera for den inverkan som fordomar
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kan ha pa ens egna bedomningar om trovardighet. Om vissa undergrupper
inom kategorin dldre personer i Sverige, sasom till exempel skora éldre per-
soner som bor pa vard- och omsorgsboende, genomgaende utestings — med-
vetet eller omedvetet — finns det en uppenbar risk att det kunnande de bér pa
och det perspektiv de har forsummas. Exempelvis framkom det i en intervju-
studie med skora éldre personer som bor pa vard- och omsorgsboende hur
manniskor med kognitiv funktionsnedsittning riskerar att ses som oférmogna
att tillhandahalla kunskap, och hur detta kan uppfattas som bade orittvist och
oberittigat. De dldre personerna upplevde det som meningsfullt att vara med
och bidra med sina erfarenheter, men upplevde det som att de blev sedda som
ointelligenta och oférmdgna att bidra med vérdefull kunskap och erfaren-
heter. De beskrev att de hade mycket erfarenhet att dela med sig av, och att
det dirmed inte var rétt att ddma dem pa grund av forutfattade meningar om
personer som bor pa vard- och omsorgsboende och personer med kognitiva
funktionsnedsittningar.

I de fall di personer som bor pé vard- och omsorgsboenden blir betraktade
som ointelligenta riskerar den verklighet de upplever att ignoreras i den forsk-
ning som bedrivs. Detta innebar problem bade ur en etisk och ur en kunskaps-
teoretisk (epistemologisk) synvinkel: etisk eftersom en potentiellt viktig un-
dergrupp inte har fatt mojlighet eller rétt att séga sitt och kunskapsteoretisk
eftersom det beskrivna fenomenet inte ar tillrickligt kontextkénsligt eftersom
potentiellt relevanta aspekter av fenomenet som undersoks riskerar att ha for-
summats. Som forskare ar det darfor viktigt att stréva efter en sé representativ
involvering av dldre personer som mgjligt och att sé langt det dr mojligt for-
sOka forsta de hinder for en rittvis representation som finns sé att man kan ta
hénsyn till detta i sina resultat och slutsatser.

Ett annat exempel pé ett forskningsrelaterat méte med skora éldre personer
som bor pa vérd- och omsorgsboenden ar att de inte blir lyssnade pé eller
betrodda i vardagliga méten med personalen pa boendet. Deras kunskap om
sina symptom, sjukdomar och medicinering togs inte pa allvar, och persona-
lens professionella kunskap fick foretrade. Detta kunde leda till att de dldre
personerna gav med sig och inte delade med sig av sin kunskap, eftersom de
uppfattade att personalen &anda inte lyssnade. Vid forskning med personer
som bor pé vard- och omsorgsboenden dr det ddrmed viktigt att ta hdnsyn till,
och ifragasitta, de fordomar som personal kan ha om skora édldre personers
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trovardighet. Betydelsen av ett sddant ifragasédttande framkom i en fokus-
gruppsstudie med personal pa vard- och omsorgsboende, som beskrev sin
forvaning over de svar som de fick av de dldre personerna nir de frigade dem
om hur de tyckte att varden och omsorgen skulle utformas. Det fanns en for-
forstaelse kring vilka som forvintades kunna bidra till utvecklingen av varden
och omsorgen, och den forforstielsen utmanades da personalen blev om-
bedda att ha dialoger med samtliga &ldre personer, oavsett vilka formégor de
forvantades ha att bidra med kunskap. Genom projektet blev personalen med-
vetna om att det fanns personer som de inte trodde skulle kunna bidra hade
mycket virdefull kunskap att dela med sig av, om de bara tog sig tid att lyssna
pa vad de hade att sdga.

Denna visualisering av hur personer som bor pa vard- och omsorgsboende
riskerar att ses som oférmogna att tillhandahalla kunskap kan forstas i relat-
ion till hur Fricker (2018) beskriver att det pa platser diar kunskap skapas, sa
kallade kunskapspraktiker, finns viktiga normativa etiska fragor att stélla om
vad det egentligen innebar att veta ndgot. Det hon hivdar ar att dessa normer
ar foranderliga och att det bista sittet att fordndra dem i en mer inkluderande
riktning for att minska risken for vittnesoréttvisa ar att som enskild person
ifrdgasitta sina forutfattade meningar och férdomar.

”Jag tycker det ir oetiskt” — tolkningsorittvisa

Tolkningsorittvisa dr, som Fricker betonar, alltid strukturell. Det innebér att
orattvisan sker pa en strukturell niva vilket far till foljd att forskare agerar
enligt en diskriminerande maktstruktur. Vérdet i att studera akademiska
maktstrukturer bidrar ddrmed till ett fokus pé strukturella atgérder for att
minska den kunskapsmissiga orittvisan. Till exempel visade en fokusgrupps-
studie med forskare inom aldrande och hélsa hur strukturer inom forskning
och akademi kan gora det svart for skora éldre personer att involveras i forsk-
ning samt forskarens egen position i forhallande till det. Etablerade strukturer
inom forskningen bidrog till att forskare inte alltid har mojlighet att ifraga-
sitta de val som gors, vilket beskrevs kunna leda till etiska dilemman for
forskarna. Kraven pé att producera vetenskapliga artiklar snabbt kunde ocksa
bidra till att involvering av skora éldre personer prioriterades ned, eftersom
det uppfattades ta ldngre tid 4n mer traditionell forskning utan involvering.
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Det andra exemplet pa forskarens roll i méjligheterna for skora dldre per-
soner att involveras i forskning och bidra till den kollektiva forstaelsen om
aldrande och hilsa illustreras utifran forskares diskussion kring utformningen
av de informationsbrev som enligt Etikprovningsmyndigheten ska ldmnas ut
till alla personer som tillfrdgas om involvering i forskning. Forskarna i fokus-
gruppsstudien beskrev hur brevet riskerar att skapa strukturer som forsvarar,
eller till och med omdjliggor, skora édldre personers involvering i forskning,
och hur oetiskt det kan kénnas for forskaren att vara en del av detta. Det fram-
kom erfarenheter av att manga ménniskor kan kidnna obehag infor att skriva
under nagonting, och att kraven pa hur informationsbrev ska vara utformade
har blivit s omfattande att det ibland &r oetiskt att presentera dem for folk
utan att tinka pé konsekvenserna av informationen for personen.

Sammanfattande kommentarer

Frickers (2018) beskrivning av kunskapsméssig oréttvisa ér bred och baserad
pa vér tolkning av forskning med skdra dldre personer stricker det sig fran
tecken pa harskarteknik i forskningssituationer, till ordttvisor som drabbar
framst utsatta grupper. I detta fall kan kunskapsmaéssig oréttvisa innebéra att
skora dldre personer inte blir lyssnade pa eller tagna pa allvar baserat pa for-
domar, stereotypa forestillningar och diskriminering. Den hér typen av
ordttvisor kan paverka de skora dldre sjélva som inte blir betrodda, likavil
som sambhéllet genom den forlust av kunskap den leder till. Som Romdenh-
Romluc (2017) har papekat dr den mest givande véigen framat en 6ppen dia-
log for att tillsammans forsoka utveckla ett sétt att forsta varlden. Det innebér
att samarbeta Over grianser for att utveckla sitt att tdnka kring viktiga fragor
som vi alla kan vara 6verens om. Denna dialog bor ske mellan férdomsfria
personer, som tar andras perspektiv pa allvar, behandlar andra som likvérdiga
partners i samtalet och dr mottagliga for kritik av sina egna eventuella tillkor-
takommanden. Vi vill ocksé lyfta fram forskarens rost och tydliggora den roll
som forskare har nir det géller mojligheterna for skora dldre personer att bli
en del av den kollektiva forstaelsen av dldrande och hélsa. Som forskare ar
det viktigt att strdva efter ett s& representativt engagemang som mojligt och
att sa langt det dr mojligt forsoka forstd de hinder for en réttvis representation
som finns fOr att ta hénsyn till detta i presentationen av resultat och slutsatser.
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Déaremot hiavdar vi att oavsett om vi dr ansvariga for nagot, kan det dnda kra-
vas att vi tar ansvar for vart eget agerande inom ramen for hur vi forstar
vad som &r kunskap och varfor vi anser den vara vérdefull eller inte. Samti-
digt finns det ocksa en uppenbar risk for konflikt i tillgodogdrandet av olika
kontextuella beskrivningar eller forstaelser av verkligheten. Som Elizabeth
Anderson (1995) har papekat sé utgor universitet oundvikligen politiska in-
stitutioner eftersom att utforska och undersoka sociala fenomen innefattar en
social strévan och vad vi tror pa beror i hog grad pa vem vi tror pa. Utma-
ningen for en universitetsbaserad forskare blir dirmed, som vi ser det, att vara
en bra navigatdr, det vill sdga att undvika att den dominerande kulturen eller
sociala gruppen patvingar den mer utsatta gruppen sin varldsbild och samti-
digt undvika risken for relativism som uppstér genom att behandla den kultur
eller socialgrupp med mindre makt som auktoritir endast utifrdn dess mino-
ritetsposition.
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Paradoxal relevans — en utmaning for brukar-
involvering i forskning om dldrande och héilsa

SUSANNE IWARSSON

Inledning

Sambhdllets krav pa att den forskning som bedrivs — finansierad med skatte-
medel eller filantropiska bidrag — ska vara av hog relevans har hog acceptans.
I detta sammanhang definieras relevans ofta i termer av att den forskning som
bedrivs ska adressera utmaningar och fragor som &r viktiga fér medborgarna
och samhiillet i stort. Ibland gors det kopplingar till att forskning som finan-
sieras med skattemedel maste uppfattas som relevant av skattebetalarna. Kra-
vet pa relevans som en forutséttning for att forskningen ska leverera efterfra-
gad kunskap &r en av flera anledningar till att politiker, forskningsfinansiérer
och andra samhéllsaktorer ocksa foresprakar brukarinvolvering i forsk-
ningen, inte minst inom omradet aldrande och hélsa. Darmed blir relevans
ocksa en dimension av forskningens kvalitet och ingar numera ofta som ett
uttalat bedomningskriterium nér forskares ansokningar om finansiering for
nya projekt och program bedéms.

Det underliggande antagandet for sddana rekommendationer é&r att rele-
vansen stirks om representanter for dem forskningen rér medverkar i forsk-
ningsprocessen. Diarmed finns det manga olika kategorier av brukare — eller
kunskapsanvindare som jag foredrar som bendmning nér det géller forskning
— som kan bidra till att stirka forskningens relevans: dldre personer i allmén-
het och deras intresseorganisationer; personer med sérskilda forutsattningar
och behov pé grund av ekonomisk eller social utsatthethet, sjukdomar eller
skador; patientféreningar; anhdriga som vardar dldre; personal inom hélso-
och sjukvard, bostadsforsorjning och annan samhéllsplanering; tjdnstemén
vid myndigheter; politiker; privata foretag; media etcetera.

Efter att ha arbetat med denna typ av fragor under mer &n 15 ar konstaterar
jag att det finns anledning att reflektera 6ver kravet pa relevans och hur detta
kan omsittas inom forskningsomradet aldrande och hilsa. Redan 2006, nér
nagra kollegor och jag skrev ansodkan till Forte om att etablera Centre for
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Ageing and Supportive Environments (CASE) (se www.case.lu.se) som ett
Excellenscentrum vid Lunds universitet, formulerade vi mal som handlade
om samhéllsrelevans och brukarinvolvering i den forskning om aldrande och
stddjande miljoer som vi planerade for. Detta var da ett nyskapande grepp,
men 4r i dag nérmast att betrakta som “mainstream” inom denna typ av till-
lampad forskning.

Brukarinvolvering har olika dimensioner och kan manifesteras pd manga
olika sitt. I grunden handlar det om att involvera individer och/eller grupper
som definieras som anvindare av den kunskap som forskningen resulterar i,
i roller som bollplank, parter, medarbetare eller medforskare”. Brukarinvol-
vering dr sidledes ndgot annat &n att delta pa traditionellt sétt i forskning dér
deltagare svarar pa enkit- och intervjufragor, lamnar viavnadsprover eller lik-
nande (Kylberg et al., 2015). Forskare kan involvera kunskapsanvéndare i en,
flera eller samtliga faser av forskningsprocessen.

Under arens lopp — och inte minst under arbetet inom forskningsprogram-
met UserAge (Iwarsson et al., 2019) — har vi gjort erfarenheter som belyser
utmaningar relaterade till relevans och brukarinvolvering. Aven om manga
aktorer som har viktiga roller inom forskningen — politiker, statliga och pri-
vata finansiérer, intresseorganisationer, forskare — ser kopplingen mellan re-
levans och brukarinvolvering som sjédlvklar dr det inte nddvandigtvis sd. Av-
sikten med denna text &r att bidra med reflektioner dver den utmaning som
jag valt att kalla paradoxal relevans.

Ett exempel pa aktiviteter med bdring for forskningens relevans, genom-
slag och nyttiggorande ar den aterkommande CASE-dagen vid Lunds univer-
sitet. Hosten 2019 arrangerade vi CASE-dagen med temat ”Brukarinvolve-
ring 1 forskning om aldrande och hilsa”, baserad pa den pagaende forsk-
ningen inom UserAge. Forskare och dldre personer som dr engagerade i det
brukarrad som ar knutet till CASE och forskningsprogrammet planerade pro-
grammet tillsammans och presenterade preliminira resultat fran pagaende
studier om brukarinvolvering. Det dr viktigt att podngtera att ledamoéterna i
brukarradet var mycket engagerade och intresserade av den forskning som
valdes ut for presentationer under CASE-dagen. De kategorier av brukare —
eller “kunskapsanvindare” — som var involverade i studierna som presente-
rades var skora éldre (Berge et al., 2020), personal inom vérd och omsorg
(Laustsen et al., 2021), anhorigvardare (Malm et al., 2021), dldre i allmédnhet
(Frogren et al., 2022) samt aktorer i fastighetssektorn (Jonsson et al., 2021).
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Under en programpunkt fick dhorarna mojlighet att interagera med presenta-
torerna med hjélp av sina mobiltelefoner. De kunde ocksé anméla sitt intresse
for att fi medverka i pdgéende och framtida forskning om aldrande och hilsa,
vilket ett tjugotal av &horarna gjorde.

Vid dagens slut ombads dhorarna att svara pa nagra utvarderingsfragor om
CASE-dagen. Ett tankevickande resultat av utvirderingen &r att dven om
merparten av dem som ldmnade svar pa de fragor vi stillde var positiva till
arrangemanget och innehallet fanns det ocksa kritiska roster. Nagra uttryckte
att de varken riktigt forstod eller tyckte det var intressant att ta del av resultat
av “forskning om forskning” av den typ som presenterats. De efterlyste i stél-
let “riktiga forskningsresultat”, exempelvis om skora dldres eller nérstaendes
situation.

Att bedriva den typ av forskning som UserAge representerar &r uppenbar-
ligen prioriterat som relevant av forskningsfinansidrer — i detta fall av Forte,
som satsat 18 miljoner kronor pa programmet. Som forskare &r vi intresserade
av att 6ka kunskapen om fenomenet brukarinvolvering och ser det som viktigt
att kommunicera dven sadana resultat med dem som forskningen beror. Up-
penbarligen dr det inte sjalvklart att sddana resultat uppfattas som relevanta
och intressanta av dldre personer i allménhet, vilket &r paradoxalt i skenet av
de forskningspolitiska argumenten. Sddana observationer ger oss som fors-
kare anledning att noggrant overviga vilka metoder och strategier som krévs
for att uppna mél som handlar om medverkan och delaktighet (Denvall &
Iwarsson, 2022). En forklaring kan vara att dldre personer vanligen ser sig
som mottagare av kunskap och inte som delaktiga i kunskapsproduktionen —
och en del éldre ar inte heller intresserade. Publikens fOrvantningar vid
CASE-dagen var sikert att delta i rollen som mottagare av kunskap. Man var
inte instélld pé att lyssna pa presentationer om brukarinvolvering — for en del
lag antagligen programinnehéllet alltfor langt ifr&n den egna verkligheten och
intressesfaren. De dhdrare som identifierade sig med nadgon av de kategorier
av kunskapsanvéndare som stod i fokus for presentationerna upplevde kanske
programmet som mer relevant. Detta &r dock en ren spekulation eftersom den
enkla utvirdering vi gjorde inte kan styrka ett sddant resonemang.

En annan typ av reflektioner om paradoxal relevans handlar om vilka per-
soner vi lyckas né i var forskning, sdrskilt aktivt involverade representanter
for olika kategorier av kunskapsanvindare. Méanga av de forskare som arbetar
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i UserAge ar framgangsrika nér det géller att fa sina projekt och initiativ fi-
nansierade, vilket indikerar att forskningen &r relevant enligt granskares och
finansiédrers bedomning. Uppenbarligen lyckas vi ocksa skriva fram vara am-
bitioner och planer nér det géller brukarinvolvering i vara ansokningar. Var
samverkan med aktOrer utanfor akademin ar vil utvecklad, sdrskilt med
hélso- och sjukvard, socialtjénst och pensionérs-, patient- och anhorigfore-
ningar. Under de senaste aren har vi ocksa inlett forskningssamarbeten med
foretag i den privata sektorn, foretrddesvis inom teknik- och fastighets-
branscherna. I dessa sammanhang ar de flesta 6verens om vikten och vérdet
av hoga svarsfrekvenser savil i traditionella studier som i studier som handlar
om brukarinvolvering i forskningen. Vi engagerar ofta representanter for de
organisationer och foretag vi samverkar med tidigt i vara forskningsprojekt,
for att formulera och precisera fragestéllningar, utveckla enkéter, ge syn-
punkter pé digitala verktyg under utveckling eller bidra till pagaende analys-
arbete. | sddana sammanhang &r det aldrig svart att hitta intresserade dldre
personer som girna medverkar, vilket &r mycket positivt. Sddant systematiskt
forarbete borde stirka relevansen och underlitta rekryteringen av deltagare.

Sa snart vi gér ut brett till &dldre i den breda allménheten visar det sig emel-
lertid mycket utmanande att fa hoga svarsfrekvenser, sirskilt nar det géller
rekryteringen av deltagare till forskning med kvantitativ insats. Vi har tving-
ats konstatera att svarsfrekvenserna blir 1dga och att mojligheten att generali-
sera resultaten till den population vi adresserar ddrmed sviktar. En doktors-
avhandling frén Link6pings universitet (Poli, 2021) visar pa liknande utma-
ningar nir det géller att rekrytera dldre som deltagare till interventionsstudier
inom omrédet e-hélsa. Forutom den Overgripande utmaningen att rekrytera
deltagare visade forfattaren att det hon kallar for ”selektivt deltagande” inne-
bar att det finns betydande risker for att forskningsresultaten blir missvisande.
Samtidigt har studierna i sig hog kvalitet nér det géller design och genomf6-
rande, vilket kan innebéra att man inte genomskadar riskerna for felaktiga
slutsatser. Personer som inte deltar 4r genomgaende dldre, har simre hilsa,
tillhor lagre socioekonomisk grupp samt &r mindre vana vid att anvianda di-
gital teknik.

I flera av vara kvantitativa studier, exempelvis i panelstudien inom User-
Age (Frogren et al., 2022), ser vi liknande tendenser till skeva urval — kanske
dn mer markanta an i kvantitativa studier av traditionellt slag. Ett annat ex-
empel dr Bostadsforsoket 2021 — ett s kallat massexperiment med dldre som
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primér malgrupp (Vetenskap & Allménhet, 2022) — dar det dessutom visade
sig svart att mobilisera intresseorganisationerna nationellt for att hjélpa till
med effektiv spridning av information om projektet. De tre storsta pension-
arsorganisationerna tyckte alla att Bostadsforsoket ar ett viktigt projekt, men
det var en stor utmaning att né ut till landets pensionédrer via deras kanaler.
Informationen hade dndé pa nagot sétt nétt ut till hundratusentals pensionérer
runtom i landet, men nér vi efter 10 veckors datainsamlingsperiod stingde
Bostadsforsoket hade knappt 1 200 personer medverkat. Likaledes visade det
sig vara en stor utmaning att rekrytera deltagare till den utvarderingsstudie
som kopplades till projektet och ingar i UserAge. Trots att vi vinde oss till
ett par tusen medlemmar i pensionérsorganisationer i Skane var det enbart
100 personer, vélutbildade och med god hélsa, som deltog i utvarderingsstu-
dien (Frogren et al., 2022). Man kan nog konstatera att problematiken inte
ligger i att vi inte nddde ut med informationen, men kunskapen om vilka fak-
torer som spelar in nér det géller att vilja att delta eller avsta frén att delta i
en sadan studie finns inte i nuldget. Jag kan dock konstatera att det &r &nnu
svarare att rekrytera deltagare till studier som handlar om brukarinvolvering
an till studier om aldrande och hélsa ddr man inbjuds att medverka som trad-
itionell studiedeltagare.

Med dessa exempel som grund menar jag att den relevans som s manga
hiavdar som angeldgen ar paradoxal. Manga anser att brukarinvolvering ar
viktig och nodvéndig for relevansen, men hur ser det egentligen ut nér man
som forskare verkligen vill na ut till gemene man med studier som har sddana
ansatser och ambitioner? Ar det kanske mest p4 organisations- och myndig-
hetsnivd som relevansen dr ett argument? Hur viktigt dr det egentligen for
dldre 1 allménhet att bli involverade i forskning som potentiellt rér dem? En
panelstudie inom UserAge bekriftar bilden av att det bade ar svart att rekry-
tera deltagare till studier som handlar om brukarinvolvering och utmanande
att kommunicera vad det egentligen handlar om (Frogren et al., 2022).

En annan aspekt av den paradoxala relevansen &r att forskarna anpassar
sig till de politiska och samhélleliga kraven och skriver in planering for bru-
karinvolvering i sina ansokningar om forskningsfinansiering. Gor forskare
detta for att f4 forskningsmedel, eller for att arbeta med brukarinvolvering
’pé riktigt”? Inom UserAge har vi ockséd genomfort studier som adresserar
den forskningspolitiska nivan (Hultqvist, 2021; Hultqvist et al., 2021). Re-
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sultaten indikerar att manga forskare dr motiverade att involvera representan-
ter for olika kategorier av kunskapsanvéndare i sin forskning och planerar for
det, men att det 4r utmanande att omsétta planerna i projekten nér de val ge-
nomfors. [ en del fall 1agger man helt enkelt ned den ambitionen, medan res-
ten av projektet genomfors enligt den ursprungliga planeringen.

Sammanfattning

Inom UserAge har vi gjort erfarenheter som exemplifierar att relevansen av
att de som berdrs av forskning om aldrande och hélsa ska ha mojlighet att
medverka i hela forskningsprocessen inte ar sa sjalvklar som det kan verka.
Det finns méanga éldre som &r intresserade av forskning, men nér det géller
medverkan i studier med och om brukarinvolvering &r det svért att rekrytera
stora, representativa urval. Aven om det vanligen ér ganska enkelt att rekry-
tera mindre grupper av hdgmotiverade dldre till sméskaliga kvalitativa studier
ar utmaningen betydande nér det géller att engagera dldre i allmdnhet som
”medforskare” i storre skala, &ven om man gar via viletablerade intresseor-
ganisationer. Eftersom de som medverkar vanligen har god hélsa och &r vél-
utbildade visar savil de erfarenheter vi gjort inom UserAge som andra fors-
kares resultat att den paradoxala relevansen ytterst dr en frdga om demokrati.
I skenet av att samverkan med aktorer utanfor akademin i 6kande grad ar en
forutséttning for forskare att erhalla finansiering for nya forskningsprojekt,
med krav pa samhéllsrelevans som ett motiv for anvandningen av offentliga
medel for forskning, dr detta iakttagelser som indikerar att det finns en para-
doxal relevans som behéver uppméarksammas och studeras.

50



Referenser

Berge, 1., Barenfeld, E., Dahlin-Ivanoff, S., Haak, M. & Lood, Q. (2020). Challeng-
ing oneself on the threshold to the world of research: Frail older people’s expe-
riences of involvement in research. BMC Geriatrics, 20(1), Article 410.
https://doi.org/10.1186/s12877-020-01817-z

Denvall, V. & Iwarsson, S. (red.) (2022). Participation: Vad, ndr, hur. Lund: Stu-
dentlitteratur.  https://www.studentlitteratur.se/kurslitteratur/forskningsmeto-
dik-och-vetenskapsteori/kvalitativ-metod/participation/

Etzerodt Laustsen, C., Petersson, P., Westergren, A. & Haak, M. (2021). Exploring
health professionals’ experiences of being involved in a research project.
Knowledge Management Research & Practice, 19(2).
https://doi.org/10.1080/14778238.2020.1762253

Frogren, J., Granbom, M., Jonsson, O., Bergman, M. & Iwarsson, S. (2022). Distinc-
tive participant characteristics and attitudinal changes in a citizen science initi-
ative on housing accessibility targeting older adults and people with disabilities
[Manuscript submitted for publication]. Lund: Institutionen fér Hélsoveten-
skaper, Medicinska fakulteten, Lunds universitet.

Frogren, J., Schmidt, S. M., Kylén, M., Jonsson, O., Slaug, B. & Iwarsson, S. (2022).
Awareness of and attitudes towards public involvement in research on ageing
and health among older people in Sweden. PLOS ONE, 17(6), Article
¢0269993. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0269993

Hultqvist, S. (2021). The participatory turn in Swedish ageing research: Productive
interactions as learning and societal impact. Educational Gerontology, 47(11),
514-525. https://doi.org/10.1080/03601277.2021.2005509

Hultqvist, S., Jonsson, O., Jonson, H. & Iwarsson, S. (2021). Collaboration in grant
proposals and assessments in ageing research: Justification or a quest for a col-
laborology? Social Epistemology, 35(5), 427-440.
https://doi.org/10.1080/02691728.2021.1913769

Iwarsson, S., Edberg, A. K., Ivanoff, S. D., Hanson, E., Jonson, H. & Schmidt, S.
(2019). Understanding user involvement in research in aging and health. Ger-
ontology &  Geriatric  Medicine, 5, Article 2333721419897781.
https://doi.org/10.1177/2333721419897781

Iwarsson, S., Granbom, M. & Bergman, M. (2022). Bostadsforsoket: Ett medborgar-
forskningsprojekt om tillgéngligheten i Sveriges bostider. VA-rapport 2022:5,
slutrapport. Lund & Stockholm: Lunds universitet, Vetenskap & allménhet.
https://forskarfredag.se/filer/ff202 1-bostadsforsoket-slutrapport.pdf

Jonsson, O., Frogren, J., Haak, M., Slaug, B. & Iwarsson, S. (2021). Understanding
the wicked problem of providing accessible housing for the ageing population
in Sweden. International Journal of Environmental Research and Public
Health, 18(3), Article 1169. https://doi.org/10.3390/ijerph18031169

51



Kylberg, M., Haak, M., Stéhl, A., Skogh, E. & Iwarsson, S. (2015). Forskning i kort-
het #5: Brukarmedverkan. Forskning med och om brukarmedverkan. Stock-
holm: Forte. https://forte.se/app/uploads/2015/05/fik-brukarmedverkan.pdf

Malm, C., Andersson, S., Kylén, M., Iwarsson, S., Hanson, E. & Schmidt, S. M.
(2021). What motivates informal carers to be actively involved in research, and
what obstacles to involvement do they perceive? Research Involvement and
Engagement, 7(1), Article 80. https://doi.org/10.1186/s40900-021-00321-x

Poli, A. (2021). A divided old age through research on digital technologies. Doctoral
dissertation. Linkoping University Electronic Press).
http://dx.doi.org/10.3384/9789179290467

52



Metodplattform UserAge — metoder och tillviga-
gangssitt for anvindarmedverkan i forskning om
aldrande och hiilsa

BJORN SLAUG

For att bedriva forskning tillsammans med anvéndare av service och kunskap
anvéinds en rad olika vetenskapliga metoder som bestdms av syftet, vilka
forskningsfragor som ska belysas och vilka anvidndare som &r berérda. En del
metoder &r speciellt utvecklade for att gora anvéndare delaktiga i forsknings-
processen, medan andra dr redan etablerade metoder som sedan anpassats for
anvandarmedverkan. Inom programmet UserAge har en metodplattform ut-
vecklats, med de tva syftena att beskriva forekommande metoder inom forsk-
ning om aldrande och hélsa dér anvidndare ar delaktiga i forskningsprocessen,
samt att ge stod och tips for forskare som soker ldmpliga vetenskapliga me-
toder och tillvigagangssitt for studier och projekt med anvindarmedverkan
fraimst inom forskning om aldrande och hélsa.

Metodplattformen utvecklades i flera steg, dar det forsta steget var en sok-
ning i databaser 6ver vetenskaplig litteratur, med avsikt att kartldgga de me-
toder med anvindarmedverkan inom forskning om aldrande och hilsa som
beskrivs dér. Sokningen identifierade ett 30-tal metoder varav manga var re-
dan etablerade metoder som anpassats for anvindarmedverkan, eller som an-
vindes i ett sammanhang med en vetenskaplig ansats for anvindarmedverkan
dér flera metoder kompletterade varandra. Till exempel brukarpaneler som
radfragades i borjan av forskningsprojekt for att vara delaktiga i formulering
av forskningsfrgor eller val av vetenskapliga instrument. Andra metoder
som identifierades har en bakgrund i sammanhang utanfér akademisk forsk-
ning. Till exempel forskningscirklar som har inspirerats av arbetarrorelsens
studiecirklar. De identifierade metoderna ordnades sedan med nyckelord och
kortare sammanfattningar och litteraturreferenser.

Efter kartlaggningen av metoder med anviandarmedverkan inom forskning
om aldrande och hilsa, utvecklades en webbsida ddr man kan s6ka bland de
identifierade metoderna med anvindarmedverkan, inspirerat av beslutstrad.
Beslutstrid ar ett sdtt att strukturera information sa att man med stegvis for-
mulerade villkor minskar mdjliga val tills man har ett eller endast ett fatal
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alternativ kvar att vélja bland. I metodplattformen har varje metod fem attri-
but: forskningssyfte, forskningsfas, grad av medverkan, kategori av anvén-
dare och omfattning av medverkan. For varje attribut finns dessutom olika
nivéer. Till exempel har attributet forskningssyfte nivéerna deskriptiv, explo-
rativ, utvirderande, jamforande och medskapande. Nivéerna varierar mellan
metoderna sa att vissa har samtliga nivaer (inklusive medskapande) medan
andra har farre. Vid s6kning av metoder ger webbsidan mojlighet att ange
som villkor sérskilda nivéer for varje attribut. Till exempel kan man dé& ange
att man endast vill se de metoder som i forskningssyftet har nivan medskap-
ande. Genom att ldgga till villkor for varje attribut kan man stegvis minska
alternativen av metoder som visas.

Webbsidan ar utvecklad sé att den fungerar med vanliga webblisare, obe-
roende av plattform (dator, mobil eller surfplatta) och kraver siledes ingen
sérskild programvara. | ett nésta steg kommer fler metoder med andvéandar-
medverkan att kartldggas och integreras i metodplattformen. Fér ndrvarande
finns webbsidan endast pa engelska, men pa sikt ska stod for svensksprakig
version tas fram.

Lank till metodplattformen:

https://methodplatform.azurewebsites.net/index.php
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Avhandlingar inom UserAge
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Ge alla en chans att vara med — brukar-
involvering i forskning med och for skora éldre
personer

ISAK BERGE

Allt fler ménniskor lever allt langre liv och &ven om det finns stora fordelar
med det, innebér det ocksd utmaningar for vilfardssystem i virlden med att
mota dldre ménniskors fysiska sdvdl som psykosociala behov. Det giller
framfor allt gruppen skora édldre personer, som pa grund av det biologiska
aldrandet upplever minskad motstdndskraft mot sjukdomar och andra nega-
tiva tillstdnd.

For att forbattra mojligheterna for dldreomsorg och halso- och sjuk-
vard att beméta, varda och behandla skora dldre personer behover in-
satserna vara baserade pa forskning. Men dessa personer har i dag svart
att gora sina roster horda i forskning. De utesluts ofta fran forsknings-
studier, till forman for yngre och friskare personer. Darmed ar kun-
skapen om vad de har for behov och 6nskemal samt hur dessa ska tillgo-
doses i dldreomsorg och halso- och sjukvard bristféllig.

Involvering av skora édldre personer i forskning om éldrande och hilsa
skulle kunna vara ett sitt att skapa forskning som kan bidra till utveckling av
dldreomsorg och hélso- och sjukvérd som &r anpassade utifran deras behov
och onskemaél. Det skulle ocksé kunna leda till resultat som é&r relevanta for
den del av den éldre befolkningen som lever med skorhet. Genom involvering
av dessa personer i forskning om &ldrande och hélsa kan alltsa ny kunskap
bildas, utifran det som de sjdlva upplever som meningsfullt och viktigt. Fra-
gan &r hur och pé vilka sitt skora dldre personer vill och kan vara involverade
i forskning. Det saknas bade forskning om, och erfarenheter av, att involvera
dem i forskning.

Det 6vergripande syftet med det har forskningsprojektet var darfor att un-
dersoka hur skora édldre personers roster kan bli horda och erkdnda genom
involvering i1 forskning om éaldrande och hélsa. Syftet studerades genom tva
kvalitativa studier, en intervjustudie med skora dldre personer och en fokus-
gruppsstudie med personal pa tva vard- och omsorgsboenden.
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Forst gjordes alltsa en studie dér 17 skora dldre personer mellan 76 och 95
ar intervjuades om sina erfarenheter av involvering i forskning. Dérefter ge-
nomfordes en fokusgruppsstudie med 17 personer, som arbetade pa tva vard-
och omsorgsboenden som hade arbetat med ett gemensamt utvecklingspro-
jekt om samskapande av vard och omsorg med de skora dldre personer som
bodde pé boendena. Ett viktigt 6vergripande fynd é&r att forskare och andra
personer som stravar efter att involvera dessa personer i det som gors behdver
vara flexibla nog for att ge alla en chans att vara med utifran sina féormagor
och resurser.

Resultaten bidrar till en forstdelse for de mdjligheter och hinder som kan
uppsta 1 arbetet med att involvera skora édldre personer i forskning och verk-
samhetsutveckling. Till exempel hur forutfattade meningar om skorhet och
aldrande paverkar mojligheterna for dem att bli lyssnade och trodda pé. Det
verkar finnas en motséttning mellan synen pa skora dldre personers formaga
att vara involverade i forskning och deras faktiska formaga att vara med om
de ges ratt forutsittningar. Rétt forutséttningar beskrevs som ett genuint sam-
arbete som ger alla chansen att kénna efter vad de vill och kan gora, sévil
skora dldre personer som personal. Att involvera bade skora éldre personer
och personal i projektet skapade viarden som paverkade mer &n bara projektet
i sig, genom att det fordndrade dynamiken i relationen mellan de skora dldre
personerna, personalen och forskarna samt forstarkte forstaelsen for savil
varje persons formaga och betydelsen av att motas som personer.

Sammanfattningsvis visar resultaten fran projektet att involvering i forsk-
ning bidrar till erfarenheter utéver de vardagliga, och att fa dela med sig av
sina erfarenheter uppskattades av de dldre personerna. Vara resultat pekar
ocksé péa att samarbeta i nagot nytt kan leda till en fordndring av roller och
hur skora éldre personer ser pé sin egen roll och de roller som personal och
forskare har. De skora dldre personerna i projektet hade kapacitet att vara
involverade som Overraskade bade dem sjdlva och personalen pa de sirskilda
boendena. Det verkar alltsd som om det pé férhand kan vara svart att avgora
vilka resurser och fardigheter dessa personer har och att det ar forst nar de far
chansen att vara involverade som de kommer till ytan. Det &r problematiskt
att exkludera den hér gruppen fran forskning och att det i samarbetet, motet
och relationen mellan forskare och skora dldre personer finns potential for att
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skapa nya perspektiv och kunskap. Skora édldre personer kan bidra till forsk-
ning om de far chansen men d4 maste det ske i balans med deras forutsétt-
ningar och forvéintningar.

Avhandling
Berge, 1. (2021). Ge alla en chans att vara med — brukarinvolvering i forsk-

ning med och for skora dldre personer. Filosofie licentiatexamen, Goteborgs
universitet.

58



Involvering av yrkesverksamma personer i forsk-
ning inom dldrande och hilsa

CHRISTINE ETZERODT LAUSTSEN

Det ér ett vélként problem att det tar 14ng tid innan forskning nar ut till prak-
tiken och omsitts i det dagliga arbetet. Det finns mycket forskning som inte
kommer till anvdndning. Den bristande omséttningen av forskning i praktiken
kan ibland bero pa att forskningen saknar relevans for patienterna och de yr-
kesverksamma personerna. Yrkesverksamma personer ar, i detta samman-
hang, minniskor som arbetar inom hélso- och sjukvarden eller i organisat-
ioner som bidrar till hdlso- och sjukvérden. De kan till exempel vara prakti-
ker, sdsom underskoterskor, sjukskoterskor, eller beslutstagare, sdsom chefer.

Involvering av yrkesverksamma personer i forskning kan sékra att kun-
skapen som erhalls fran forskningen é&r relevant, applicerbar och héllbar i
praktiken. Yrkesverksamma personer har unika insikter i specifika situationer
och sammanhang relaterat till deras arbete. Néar de 4r involverade i forskning
kan de vara formedlare av denna kontextspecifika kunskap. Nar de involveras
i forskning sa forskas det inte pa dem, utan med dem. Involvering i forskning
kan se olika ut, vara pa olika sitt och i olika delar av forskningsprocessen,
beroende av situationen och behovet. Yrkesverksamma personer kan till ex-
empel involveras i att utveckla forskningsfragor, designa studien, rekrytera
deltagare till studien, samla in data eller utféra en intervention till deltagarna,
eller de kan involveras i tolkning av forskningsdata, eller hjilpa till med att
sprida forskningsresultat.

Nar yrkesverksamma personer involveras i forskningen kan perspektivet
fran forskningen och praktiken diarmed integreras. Detta kan bidra till att
Overbrygga gapet mellan forskningen och praktiken och dédrmed stirka hélso-
och sjukvérdssystemet. Det ar sdrskilt viktigt inom omradet dldrande och
hilsa, eftersom andelen dldre personer kommer att 6ka i framtiden, vilket
bland annat kommer att leda till ett 6kat behov av sjukvérds- och omsorgsin-
satser bland &ldre personer. Det kan bli en utmaning sett utifran ett samhélls-
perspektiv. Forskning inom omréadet aldrande och hélsa fokuserar bland annat
pa hélsa och social omsorg for dldre, eller rehabilitering och stéd frén omgi-
vande miljoer, som alla bidrar till att forbéttra dldre personers mojlighet till
hélsosamt aldrande.
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Dock saknar vi kunskap om involvering av yrkesverksamma personer i
forskning inom omrédet aldrande och hélsa. Det finns dérfor ett behov av att
fa mer kunskap inom omrédet, for att pa bésta sétt kunna tillvarata mojlighet-
erna och hantera utmaningarna som finns for att involveringen av yrkesverk-
samma personer i forskning ska bli framgéngsrik. Avhandlingens dvergri-
pande syfte var darfor att utforska involvering av yrkesverksamma personer
i forskning inom omréadet dldrande och hélsa utifran de yrkesverksammas och
forskarnas perspektiv samt bidra med strategier for involvering av yrkesverk-
samma personer i forskning.

Avhandlingen bestar av fyra delstudier dér involvering av yrkesverk-
samma personer i forskning inom aldrande och hélsa har undersokts. I delstu-
die ett har det undersokts hur dessa personer upplevde att samverka med fors-
kare i ett forsknings- och utvecklingsprojekt kring férebyggande hembesok.
De intervjuades individuellt och intervjuerna analyserades kvalitativt med
metoden grundad teori. Det fokuserades pa hur de beskrev sina upplevelser
av sjédlva processen for involvering och vad som paverkade denna process.

I delstudie tva och tre anvdndes en mixad metod kallad group concept
mapping, dar datamaterial analyserades kvalitativt och kvantitativt. I delstu-
die tvd undersoktes forskares perspektiv pd vad involvering av yrkesverk-
samma personer i forskning inom aldrande och hélsa kan leda till. I delstudie
tre undersoktes yrkesverksamma personers eget perspektiv pa vad deras in-
volvering i forskning inom &ldrande och hélsa kan leda till.

I delstudie fyra var syftet att ta fram en guide for samverkan mellan yrkes-
verksamma personer och forskare. Darfor gjordes ytterligare en genomgang
och kvalitativ analys av delstudie ett, tva och tre, dir metoden innehéllsanalys
anvindes. Yrkesverksamma personer och forskare triffades dé genom forsk-
ningscirklar, for att samverka kring skapandet av en guide som kunde vara
anvindbar for bade de yrkesverksamma och forskarna.

Resultaten fran delstudie ett till tre beskrivs i sammanfattningarna i re-
spektive artiklar. Sammantaget fran de fyra delstudierna framgar tre 6vergri-
pande omraden som ir av vikt for yrkesverksamma personers involvering i
forskning. Dessa tre omraden ar forutsdttningarna for involvering, processen
for involvering och utfallet av involvering. Resultaten visar att det finns ett
samspel mellan dessa tre delar, dér de paverkar varandra. Forutséttningarna
paverkar yrkesverksamma personers mojligheter att involvera sig i forskning
och kan diarmed paverka processen for deras involvering. Processen kan i sin
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tur paverka utfallet av involveringen. Slutligen kan utfallet av involveringen,
som kan ske under forskningsprojektets gang, paverka forutséittningarna och
processen.

Forutsittningar for involvering inkluderar bada externa forutsittningar
och interna forutséttningar. Externa forutséttningar var de som fanns i den
omgivande kontexten, som de yrkesverksamma och forskarna befann sig i.
Den omgivande kontexten omfattar till exempel den organisation personerna
arbetade i och den politik som styrde deras arbete. Exempelvis beskrevs att
ha tid inom ordinarie arbetstid och fé stod fran chefer och kollegor som vik-
tiga forutséttningar for yrkesverksamma personers involvering i forskning.
Interna forutséttningar for att vara involverad i forskning handlade om det
som man tog med sig in i ett forskningsprojekt. Till exempel upplevde de
yrkesverksamma personerna att deras motivation for att involveras paverka-
des av om de ansag sig sjdlva som kapabla att bidra till forskningen med sin
kunskap och expertis.

Processen for involvering beskrevs som en anpassning av forskningen och
praktiken till varandra, dér aspekter som dr av vikt for praktiken och for forsk-
ningen ingick. De yrkesverksamma personerna och forskarna hade olika rol-
ler som innebar olika ansvar och foérvintningar. Interaktioner och relationer
mellan de yrkesverksamma och forskarna var av vikt for att mdojliggora deras
involvering och dven for mdjligheten till 6msesidigt 1drande och utveckling.

Utfallet visade att yrkesverksamma personers involvering i forskning kan
paverka sjilva forskningsprocessen och anvéndbarheten av forskningsresul-
taten. Dessutom kunde deras involvering leda till en paverkan hos de yrkes-
verksamma sjélva och praktiken. Till exempel kunde de uppleva att de hade
tilldgnat sig nya fardigheter och formagor, vilket bidrog till utvecklingen av
praktiken.

Denna avhandling bidrar med ny kunskap om involvering av yrkesverk-
samma personer i forskning inom &ldrande och hélsa. Den illustrerar att in-
volvering av yrkesverksamma i forskning maéste ses i relation till deras forut-
sdttningar for involvering, processen for involvering och det tilltdnkta utfallet
av involveringen samt samspelet mellan dessa omraden. Avhandlingen bidrar
med strategier for involvering av yrkesverksamma personer i forskningspro-
cessen. Systematiskt dvervdgande kring samspelet dr av vikt for att processen
for involveringen ska stimma Overens med det tilltdnkta utfallet och att for-
utsdttningarna stimmer 6verens med processen. Dessa tre omraden ar viktiga
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att reflektera 6ver och diskutera tillsammans med de yrkesverksamma, nér
forskare designar och genomfor forskningsprojekt dér yrkesverksamma in-
volveras.

Avhandling

Laustsen, C. E. (2022). Involving professionals in research: In the field of
ageing and health. Doktorsavhandling, Lunds universitet.
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Anhorigmedverkan i hélso- och samhallsveten-
skaplig forskning

CAMILLA MALM

Under de senaste artiondena har det vérlden 6ver blivit alltmer populért att
involvera personer som inte dr aktiva inom akademin i forskning, pa ett sitt
som gar bortom traditionell medverkan. Denna deltagarbaserade forskning
kan genomforas pé olika sitt och med olika nivéer av medverkan. Gemen-
samt fOr ansatsen ar att forskningen genomfors tillsammans med eller av en
specifik befolkningskategori snarare &n till, om eller for denna. Involvering
av olika grupper inom befolkningen har i manga fall forutsatts vara positiv,
relativt lite forskning har pé ett mer systematiskt satt undersokt pé vilket satt
detta tillvigagéngssétt kan gynna deltagare eller forskningens resultat.

En sambhilleligt viktig befolkningskategori &r de anhdriga, som star for
cirka 80 procent av den omsorg, stdd och hjalp som ges till personer som har
stddbehov pa grund av att de &r dldre, har en funktionsnedséttning eller lang-
varig sjukdom. Oftast ges denna, manga ganger omfattande, omsorg utanfor
det formella stodsystemet fran kommuner och regioner och utan nadgon eko-
nomisk erséttning. De anhoriga bidrar sédledes med omfattande samhilleliga
insatser. Trots detta s& ses de inte sdllan som en belastad, sarbar och relativt
enhetlig kategori med egna stddbehov. I sjidlva verket dr anhoériggruppen
mangfacetterad, diar anhorigskapet kan vara den enda gemensamma ndmna-
ren. Undersokningar som genomforts i Sverige och Europa under senare ar
har visat att anhoriga sjdlvskattar sin egen hélsa som sdmre jamfort med 6v-
riga delar av befolkningen. Detta tyder pa att anhoriga behover tillrackliga
forutsittningar och stod for att bibehélla en god hilsa, det vill sdga inte for
att de ska kunna fortsitta varda och stddja, utan for att de ska kunna leva ett
liv utifran sina egna val. I Sverige har stod till anhoriga varit lagstadgat 1
socialtjanstlagen sedan 2009, men rapporter har visat att det stod som erbjuds
i dagslédget inte &r tillrickligt flexibelt och inte héller tillrdckligt hog kvalitet,
vilket resulterat i att relativt fA anhdriga har tillgéng till stod de finner vérde-
fullt.

Ett sétt att 6ka den generella nivan av forstielse av anhdrigas varierande
situation och omstindigheter, samt for att kunna utveckla stodinsatser som
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anses vara meningsfulla for en storre del av anhoriggruppen, kan vara att in-
volvera och forska tillsammans med anhoriga. I dagsldget sa har anhorigas
medverkan i forskning undersokts forvanansvirt lite, och nér de deltagit i stu-
dier sa har deras roster ofta vigts samman med ésikter fran andra kategorier,
exempelvis patienter eller brukare av andra samhiilleliga insatser. Aven om
omstandigheter och forutsittningar for anhorigas forskningsmedverkan har
likheter med den andra grupper har, sé finns det skillnader. Anhdrigarbetet
sker i en relation, dér den anhdrige ger omsorg samtidigt som det ibland, men
inte alltid, kan finnas behov av egna stodinsatser. Anhoriga kan saledes ses
som att de har ett dubbelt perspektiv, vilket gor att betydelsen av att genom-
fora forskning som specifikt fokuserar pa anhdriga ér stor.

Syfte

Avhandlingens 6vergripande syfte var att utifran anhorigas och forskares per-
spektiv f& en djupare forstaelse for anhdrigas medverkan i hélso- och social-
vetenskaplig forskning.

Metod

Avhandlingen inkluderar fyra delstudier som utforskat anhdrigas medverkan
i forskning. Tre av dessa utgick fran anhdrigas perspektiv, medan den fjiarde
studien undersokte forskares perspektiv pa anhorigmedverkan i forskning.
Tre studier var kvalitativa, medan den fjdrde var kvantitativ. I de tre kvalita-
tiva studierna anvéndes tva olika metoder: kvalitativ innehéllsanalys och dis-
kurspsykologi. Analysen av den kvantitativa studien genomfordes genom de-
skriptiv statistik, logistisk regression och tvé olika typer av faktoranalys. Da-
tainsamlingsmetoderna varierade, i den forsta och fjarde studien samlades
data in via individuella intervjuer, i den andra studien genom en enkét och
materialet till den tredje studien samlades in i grupptraffar med anhdriga.

Resultat

Avhandlingens resultat visade att anhorigas motivation till forskningsdelta-
gande varierar. Ett sétt att undersoka fenomenet motivation kan vara genom
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att dela upp motivationen i dimensioner: for det allmidnna bésta och familje-
motivation. Resultatet visade ocksa att det r vanligare att vissa anhdriggrup-
per véljer att delta i forskning, till exempel utifrdn sociodemografiska fak-
torer eller hélsa. Vanligast dr att kvinnliga anhdriga véljer att delta, medan
dldre anhoriga representeras i mindre utstrickning. Det dr latt att tdnka att
beslutet om att delta i forskning é&r ett individuellt val, men det har visat sig
att olika samhélleliga maktaspekter har stor betydelse. Detta gor att det stélls
stora krav pa forskaren att rekrytera och involvera ett sé brett urval av anho-
riga som mojligt, annars riskerar den forskning som gors att bara vara rele-
vant for vissa anhoriga. Det dr dven viktigt att det praktiska anhdrigdeltagan-
det organiseras pa ett sitt som dr meningsfullt for forskningen, forskarna och
de anhoriga. Ett sétt kan vara genom att anvédnda sig av olika ramverk, det
vill sdga pd forhand bestimda strategier och tekniker. Det finns dock &ven
andra utmaningar som behover hanteras och belysas, till exempel etiska och
kanslomaissiga sddana, maktasymmetrin mellan forskare och anhoriga samt
mellan anhoriga.

Resultatet fran studie I visade att anhorigmedverkan ar komplex, att den
innefattar bade fordelar och utmaningar samt kraver en hog niva av engage-
mang frén alla deltagare genom hela forskningsprocessen. Anhdriga som del-
tar i forskning har olika forutséttningar och behov, dérfér behdver forskaren
vara kreativ och flexibel. I studien utvecklades ett ramverk, CRAC, som be-
skriver olika aspekter av anhdrigmedverkan. Detta skulle forskare kunna an-
vinda som inspiration och som ett sitt att utvirdera anhorigmedverkan i olika
forskningskontexter. Studie II visade att anhoriga kan ha olika motivation till
forskningsmedverkan, exempelvis utifran sociodemografiska aspekter. Med
hjilp av faktoranalys uppticktes tva, av respondenterna jambordigt varde-
rade, motivationsdimensioner. Dessa visade att anhdriga kan motiveras av att
deras medverkan bidrar till en béttre situation for anhdriga eller av att deras
medverkan kan bidra till férdndring i deras egen eller den néirstdendes situat-
ion. De tva dimensionerna var inte 0msesidigt uteslutande. Den tredje studien
visade att anhorigas kunskapsbidrag gar bortom egna erfarenheter av att
stodja och hjélpa en nérstdende. Deras kunskap &r kdnsloméssig och relation-
ell, likvdl som en kollektiv kunskap mellan anhoriga, en kunskap som kan
bidra till en kénsla av samhdrighet mellan anhoriga som grupp. Dessutom
ingar en mer holistisk kunskap dér de anhdrigas tidigare erfarenheter och kun-
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skap, utbildning och yrkesval &r en del. Ifall forskare inte ser denna samman-
satta kunskap som Onskvérd, innebér detta en risk for utveckling av oréttvi-
sor. Studie IV visade, fran ett forskarperspektiv, att anhorigmedverkan ar
komplex. Analysen visade tva parallella teman som kan beskriva forskares
uppfattning och erfarenheter av att involvera anhoriga i sin forskning. Ett
tema beskrev den vetenskapliga processen medan det andra beskrev det som
gér bortom det vetenskapliga, exempelvis ifall forskaren sjilv var anhérig,
utveckling av relationen mellan forskare och deltagare samt att det 4r bety-
delsefullt att inse och acceptera mdjligheten att som forskare bli kéinsloméss-
igt paverkad.

Slutsats

Framgéngsrik anhorigmedverkan inkluderar bdde en meningsfull process och
ett meningsfullt resultat for alla medverkande, badde anhoriga och forskare.
Eftersom anhdriga ér en heterogen grupp med olika forutséttningar, behov,
mal och motivation kriavs det bade kreativitet och flexibilitet av forskaren
under hela processen. En anhorigs beslut att delta i forskningsprocessen ar ett
individuellt val beroende pa olika aspekter, sdisom sociodemografiska fak-
torer och hilsa, men beror ocksa pa strukturella maktfaktorer. Forskare som
involverar anhdriga i forskning behover séledes vara strategiska och sédker-
stilla ett brett urval av deltagande anhoriga i sin forskning, annars riskerar
resultat och interventioner att bara gélla vissa, mer privilegierade grupper
inom anhorigkategorin. Eller, formulerat pa ett annat sitt: anhdrigmedverkan
har forutséttningar att producera ny kunskap, men samtidigt s& kontrollerar
denna medverkan vilken ny kunskap som produceras.

Avhandling

Malm, C. (2022). Involving informal carers in health and social care re-
search. Doktorsavhandling, Linnéuniversitetet.
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Om brukarinvolvering i forskning om aldrande
och halsa

JOAKIM FROGREN

Det finns historiskt sett tvad overgripande argument for att aktivt involvera
ménniskor (som inte sjdlva dr forskare) i forskning. Det forsta handlar om
etik och demokrati: att de som berdrs av forskningen — direkt eller indirekt —
ska ha rétt att ha en asikt om hur den bedrivs. Det andra handlar om relevan-
sen, kvaliteten och giltigheten av den forskning som produceras, det vill sidga
om att sdkerstélla att kunskapen ar sa sanningsenlig och adekvat som mdjligt
gentemot det fenomen som avses beskrivas, eller det problem som avses 16-
sas. Utifran huvudsakligen dessa skil har brukarinvolvering i forskning i dag
ett starkt politiskt stod och anges ofta som ett krav for att erhalla finansiering
for forskningsprojekt. Trots detta s& visar en genomgang av kunskapslaget
inom forskningsomradet att det rader stora oklarheter kring hur den hér sor-
tens forskning kan och bor bedrivas pa bésta sétt samt hur den uppfattas hos
de som forvintas vilja involveras.

Syfte

Det overgripande syftet med denna avhandling var att frimja forstaelsen av
brukarinvolvering i forskning om éldrande och hélsa. Utifran den kunskap
som genererades hade denna avhandling dessutom ambitionen att bidra med
forslag pé strategier for att involvera anvéndare i forskning om aldrande och
hilsa.

Metod

I avhandlingen ingick fyra studier som utifran olika perspektiv utforskade
brukarinvolvering i forskning om &ldrande och hélsa. Tre av studierna (studie
II-IV) utfordes som en del av UserAge-programmet, och en av studierna (stu-
die I) som en del av mina tidigare forskningsstudier vid Blekinge tekniska
hogskola inom ett forskningsprojekt om tillimpad hélsoteknik. Medan studie
I & II (inom ramen f6r avhandlingen) utgjorde kvalitativt inriktade studier av
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brukarinvolvering i tva specifika forskningsprojektkontexter, var studie I1I en
kvantitativt inriktad studie av kinnedomen om, och synen pa, brukarinvolve-
ring mer generellt (alltsa inte kopplat till ndgon specifik projektkontext) hos
gruppen personer 60 ar och dldre 1 Sverige. Vidare hade studie IV i avhand-
lingen fokus pé att kvantitativt undersoka attitydforédndring och inlérning hos
dldre personer och ménniskor med funktionshinder som involverats i ett spe-
cifikt forskningsprojekt.

En forutsittning for att kunna ta sig an avhandlingens dvergripande syfte
ansags vara att forsoka skapa en tydligare enhet av de fyra i viss man dispa-
rata studierna som ingick i avhandlingen. Detta genomférdes genom en kate-
gorisering av studierna med hjélp av ett raster som skapats utifran de fyra
overviganden om brukarinvolvering som foreslagits av Jonson med kollegor
(2021) inom UserAge-programmet: Varfor; Vem; Nér; Hur mycket.

Resultat

Resultatet av avhandlingen utgick fran den kategorisering som gjorts med
hjdlp av rastret baserat pa de fyra Overvdganden (Varfor/Vem/Néar/Hur
mycket). For det forsta visade resultaten att motiven till att anvdnda brukar-
medverkan i forskning om aldrande och hilsa (= Varfor) inom ramen for av-
handlingen varierade, men att en central aspekt var att forsoka forsta eller
rangordna olika brukares behov. For det andra visade resultaten att vilken
brukargrupp som ansags relevant att involvera (= Vem) relaterade bade till
syftet med studien och till motivet till brukarinvolveringen; inom &ldrande-
och hélsoforskning ér dldre ménniskor ofta en malgrupp, och i avhandlingens
studier var det ocksa denna grupp som flitigast var involverad. Dock fram-
kom av avhandlingens studier att de dldre personer som valt att involvera sig
sdllan var representativa for gruppen i stort nér det géller frimst utbildnings-
niva, men ocksa i viss mén funktionsformaga, ndgot som utgjorde hinder i de
fall dér avsikten var att kunna dra mer generella slutsatser om den involverade
kategorin. For det tredje, i vilka skeden i forskningsprocessen som brukare
involverades (= Nér) i avhandlingens studier hade dven det att géra med syftet
med studien och syftet med brukarinvolveringen. Det stadium dér dldre méan-
niskor i avhandlingens studier flitigast involverades, datainsamlingsstadiet,
visade sig i studie III dock vara det stadium de sade sig — generellt sett — vara
minst villiga att engagera sig i, medan de i mindre utstrackning involverades
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i de stadier dér de utryckt ett mer patagligt intresse av att engagera sig (som
att vara involverad i planering och utformning av forskningsprojekt eller att
vara medlem i en referensgrupp). Slutligen nér det géller involveringens djup
(= Hur mycket), forekom en viss variation i avhandlingens olika studier. Va-
riationen stréckte sig fran att som forskare ‘léra sig om’ brukarna i studie [V
till att ’léra sig tillsammans’ med brukarna i studie II. Djupet av involvering
visade sig vara starkt kopplad till den roll som brukarna forvéntades anta i
studien, vilket i sin tur i stor utstrdckning avspeglade den forskningstradition
som studien utgjorde ett exempel pa: Studie I, avspeglade till exempel en
medicinsktekniskt inriktade randomiserad studie dér brukarna av tradition
tilldelas en val definierad roll att ge en viss typ av aterkoppling under ett be-
gransat intervall; i studie II ddremot, som utgick frén en tradition med fokus
pa ett mer Omsesidigt ldrande mellan forskare och brukare, erbjods daremot
brukarna betydligt mer utrymme att ge uttryck for sina uppfattningar.

Slutsats

Den eller snarare de slutsatser som kan dras av denna avhandling ar att det ar
viktigt att utgd ifran forskningsproblemets karaktér och studiens ambitions-
niva nér det géller att som forskare planera for brukarinvolvering for att skapa
sa bra forutséttningar som mojligt for alla inblandade. I anslutning till det ar
det ocksa viktigt att inta en kritisk position till den forskningstradition i vilken
man verkar for att se om det finns inspiration att hdmta nér det géller till ex-
empel metodval fran andra forskningsinriktningar eller traditioner, om det &r
sa att man anser att dessa metoder har potential att vara béttre ldmpade. Vi-
dare dr det viktigt att ta svarigheterna med rekryteringen av brukare pa allvar
och att planera for det i upplagget av studien; till exempel genom att forsoka
identifiera potentiella trosklar som hindrar brukare fran att involveras och att
forsoka ta fram kreativa I0sningar som kan rada bot pa dem.

Kommande disputation

Joakim Frogren kommer att forsvara sin avhandling On User Involvement in
Research on Ageing and Health (Lunds universitet) den 25 april 2023 i Lund.
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Sammanfattningar av artiklar 1
vetenskapliga tidskrifter
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Formagan att forstd det ”l1omska” problemet med en
bostadsforsorjning som tillhandahiller tillgdngliga
bostéder

Jonsson, O., Frogren, J., Haak, M., Slaug, B. & Iwarsson, S. (2021). Under-
standing the wicked problem of providing accessible housing for the ageing

population in Sweden. International Journal of Environmental Research and
Public Health, 18(3), 1169.

doi:10.3390/1jerph18031169.

Sammanfattning

Gemensamma malbilder, grénsoverskridande samverkan, &ndamalsenlig for-
delning av resurser, systemtidnkande, 6kad kunskap och kommunikation vi-
sade sig vara nagra av de mest betydelsefulla socioekonomiska faktorerna for
att stodja beslutsfattande kring en bostadsforsorjning som tillhandahéller bo-
stdder med god fysisk tillgdnglighet. En stor utmaning var de méanga olika
asikterna som forekommer om definitionen, tolkningen och anvéndningen av
begreppet tillgdnglighet i relation till bostader.

Det ér sedan tidigare ként att bostdder med god fysisk tillgdnglighet ar
viktigt for att frimja ett aktivt och hélsosamt aldrande. Det som inte &r lika
ként dr att bostadsforsorjning med fokus pa den aldrande befolkningen &r ett
exempel pé ett komplext eller 1dmskt problem — pd engelska wicked problem.
Det vill séga ett samhéllsproblem som kdnnetecknas av flerledade samband,
sammanflédtade av olika faktorer som direkt eller indirekt paverkar varandra
pa intrikat sétt.

Syftet med denna studie var att fa en béttre forstaelse for vilka faktorer
som i dag anses mest betydelsefulla nér beslut ska fattas kring forbattrad fy-
sisk tillgénghet i bostéder i det befintliga bostadsbestdndet. For att besvara
denna fradga anordnades en forskningscirkel — en form av studiecirkel dar
forskare ingér — med tre tretimmarsméten. I forskningscirkeln mottes tre fors-
kare och tolv andra samhillsaktdrer som alla hade det gemensamt att de till
vardags hade en roll dir de indirekt eller direkt fattade beslut som relaterade
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till bostadsforsorjning. De tre inspelade métesdiskussionerna fran forsknings-
cirkeln analyserades utifran ett ramverk med fem dimensioner — biofysisk,
socioekonomisk, etisk, estetisk och empatisk. Dessa har visat sig ldmpliga att
anvanda for att 6ka formagan att forstd 16mska problem.

Lérdomarna frén studien visar att de mest betydelsefulla faktorerna for att
fatta beslut kring en bostadsforsorjning som tillhandahéller tillgédngliga bo-
stdder kan kopplas till ramverkets socioekonomiska dimension. Nér det kom-
mer till ramverkets biofysiska dimension dterfanns tidigare kénda utmaningar
avseende definitionen, tolkningen och anvéndningen av begreppet tillgéng-
lighet.

Studien kan ge beslutsfattare pa olika nivaer en tydligare bild av vilka fak-
torer som &r betydelsefulla for att mota dldre personers behov och vid formu-
lering och fullféljande av bostadsfoérsorjningsplaner.

Atgiirder utifrdn de avgdrande faktorerna som identifierats i denna studie
kan bidra till ett mer progressivt beslutsfattande och ett mer integrerat och
effektivare sétt att planera, utveckla, tillhandahalla och foérvalta bostdder med
god fysisk tillgdnglighet. Detta for att pa sikt frimja ett aktivt och hélsosamt
aldrande och en héllbar resursanvdndning.
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Hur uppfyller sokande och granskare de politiska
ambitionerna kring samverkan i ansOkningar om
forskningsmedel?

Jonsson, O. & Iwarsson, S. Scrutinizing the collaboration criterion in re-
search: How do policy ambitions play out in proposals and assessments?
Scientometrics, 127(8), 4675-4696.

https://doi.org/10.1007/s11192-022-04428-0

Sammanfattning

Resultatet visar att de sokandes beskrivningar och granskarnas utlatanden in-
neholl manga olika tolkningar av de samverkanskriterier och anvisningar som
géllde for de utlysningar som studerades. Méanga olika begrepp, teorier och
metoder for forskningssamverkan anviandes men inget av dem frekvent. An-
sokningsformuldrens sektion som speciellt var avsedd for redogdrelser om
samverkan uppvisade i flera fall beskrivningar som inte svarade mot samver-
kanskriteriet och/eller éverlappade med andra sektioner, som samhaéllsrele-
vans och kunskapsspridning.

En slutsats dr att det finns ett behov av att 6ka och utveckla medvetenhet
om teorier och begreppsmaissig tydlighet kring forskningssamverkan samt
battre integrera och bidda in samverkan i larosétenas ordinarie verksamheter.
Dock framstar samverkan med aktorer utanfor larosétena inte vara avgorande
for att bevilja finansiering i det studerade materialet och sammanhanget.

Bakgrunden till studien dr att samverkan globalt foresprakas som en ansats
for att 6verbrygga klyftor mellan forskning och praktik. Detta som en f6rut-
sdttning for att ta itu med komplexa samhéllsutmaningar.

Syftet med studien var att visa hur de som sdker forskningsmedel redogdr
for planerad samverkan och hur de som granskar ansékningarna ger skal for
sina utldtanden. Studien baserades pa ett uppdrag fran Forskningsridet for
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hilsa, arbetsliv och vilfard (Forte), som har hoga ambitioner att starka sam-
verkan mellan ldrosdten och andra samhéllsaktorer. I denna studie granskades
hur s6kande svarade pa samverkanskriteriet i alla de ansdkningar om forsk-
ningsmedel som ldmnades in till Forte under aret 2016 och de relaterade
granskningsutlatandena.

For att identifiera monster i beskrivningar av planerad samverkan analy-
serades 381 ansokningar om forskningsmedel och relaterade granskningsut-
latanden. I en tidig analysfas diskuterades preliminéra resultat i en workshop
med 34 forskare som representerade forskare som under &r 2016 beviljades
finansiering frén Forte for deras foreslagna forskningsprojekt/program. I en
senare analysfas gjordes jamforelser mellan beviljade och avslagna ansok-
ningar och relaterade granskningsutlatanden.
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Hur ser éldre personer i Sverige pa att aktivt
medverka 1 forskning om aldrande och hélsa?

Frogren, J., Schmidt, S. M., Kylén, M., Jonsson, O., Slaug, B. & Iwarsson, S.
(2021). Awareness of and attitudes toward public involvement in research on
ageing and health among older people in Sweden. Plos one, 17(6), €0269993.

https://doi.org/10.1371/journal.pone.0269993

Sammanfattning

Studien visade att det frémst var personer med hogre utbildning som hade
kdnnedom om och tidigare erfarenhet av publik medverkan i forskning samt
hade storre vilja att sjdlva aktivt medverka i forskning.

Lérdomarna fran studien &r dels att det 4r en utmanande uppgift att moti-
vera éldre i Sverige att delta i forskning om deras medvetenhet om, attityder
till och vilja att aktivt delta i forskning. Den starka kopplingen till hogre ut-
bildning innebér risker for att grupper med ldgre utbildning inte hérsammas
pa samma sétt och att kunskap som samproducerats med mestadels hogutbil-
dade grupper riskerar att leda till en partisk bild. Ytterligare studier behdvs
for att forstd hur en 6kad medvetenhet och vilja kan uppnas, sérskilt bland
dldre personer med légre utbildning.

I denna studie utforskade vi hur personer som &ar 60 ar och dldre i Sverige
ser pa att aktivt medverka i forskning om aldrande och hélsa. Att som repre-
sentant for allménheten eller en viss social grupp i1 samhéllet aktivt medverka
i forskning betyder i detta sammanhang att inta en aktiv roll i sjélva forsk-
ningsprocessen. Det kan till exempel handla om att agera radgivare i en styr-
grupp for ett forskningsprojekt, att vara med att utveckla eller kommentera
forskningsmaterial eller att delta i insamlingen av data.

Argumenten for att pa detta sitt involvera dldre personer i forskningen
handlar bland annat om att sékerstélla att de som berérs av forskning inom
aldrande och hélsa — direkt eller indirekt — ska ha rétt att ha en asikt om hur
den bedrivs. Dartill motiveras denna forskning som ett sitt att sdkerstilla re-
levansen, kvaliteten och tillimpandet av de forskningsresultat som produce-
ras.
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I dag har aktiv — eller publik — medverkan i forskning ett starkt politiskt
stdd och anges ofta som ett krav for att fa medel till forskningsprojekt. Dock
finns det en brist pd forskningsstudier som utforskar perspektiven hos ett
storre urval av dldre personer nér det giller hur de ser pa att medverka i forsk-
ning pa det hér sittet. Detta trots att forskning inom &ldrande och hélsa med
publik medverkan forutsitter att &ldre personer dels kénner till att den hér
typen av forskning existerar, dels sjilva vill medverka i den.

Viundersokte detta genom en enkit som gick ut till 3 427 slumpvis utvalda
personer som var 60 ar och dldre och bosatta i Sverige. Enkédten kunde bes-
varas savél pd papper som digitalt eller via telefon dér en person frdn Kantar
Sifo léste upp fragorna och fyllde i de svar som angavs.

Av de 3 427 personer som fick enkéten svarade 881 pé den, vilket mots-
varar 29 procent. De som svarade pd enkéten (= respondenterna) var 60-97
ar med en genomsnittlig &lder pa 72,2 ar. Det var nagot fler kvinnor (53 pro-
cent) 4n mén som svarade pa enkéten, vilket stimmer 6verens med hur kons-
fordelningen ser ut for detta &ldersspann i den svenska befolkningen i stort.
Av respondenterna kénde 39 procent till att det var mojligt att medverka ak-
tivt i forskning. Dartill ansadg mer &n 90 procent att publik medverkan i forsk-
ning om aldrande och hélsa forbéttrade kommunikationen av forskning och
mojliggjorde virdefulla bidrag relaterade till aldrande.
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Samskapande av en mobilapp for inventering av
miljohinder i1 bostaden: Med sikte pa ett nytt
tvarsektoriellt beslutsstodsystem for forbittrad
tillgdnglighet 1 flerfamiljshus

Jonsson, O., Slaug, B., Martensson, K., Hansson, A., Schmidt, S. M. & Iwars-
son, S. (2018). Towards a decision support system for improved accessibility
in multi-family housing: Co-design of an application for environmental bar-
rier inventory. Studies in Health Technology and Informatics, 256, 315-323.
PMID: 30371491

https://doi.org/10.3233/978-1-61499-923-2-315.

Sammanfattning

Syftet med denna studie var att beskriva utvecklingen av den forsta fullt fun-
gerande prototypen av centrala delar av ett nytt beslutsstoddsystem — en mo-
bilapp for inventering och en databas for lagring av information om miljohin-
der i bostaden. Ett designteam bestdende av tva forskare, tvd mjukvaruut-
vecklare och tvd medarbetare vid ett allmadnnyttigt bostadsbolag medverkade
i utvecklingen. Denna studie syftade ocksa till att utvérdera designteamets
samspel och dess inverkan pa resultatet. Ett forhallnings- och tillvigagangs-
sdtt med regelbundna méten och avstdmningar tillsammans med personerna
i designteamet motiverades med att pa bésta sitt forstd och mota anvéndarnas
behov och forvéntningar samt né en designlosning som passade det konkreta
sammanhanget for praktisk anvindning.

Forhallnings- och tillvigagéngsséttet bidrog till identifiering av anvéndar-
krav, vilka var vigledande for utvecklingen av olika 16sningsforslag och den
forsta fullt fungerande prototypen. Designteamets sammanséittning av perso-
ner med olika kompetens och perspektiv var avgdrande for utvecklingen. Mo-
bilappen mojliggdr professionell och effektiv inventering och databasen er-
bjuder lagring av information om miljéhinder.

Bakgrunden ir att behovet av bostdder med god fysisk tillganglighet 6kar
i takt med att fler av oss lever langre. Dessutom forvédntas méanga leva fler ar
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med funktionella begransningar i vanliga bostidder. For att forbattra tillgdng-
ligheten i flerfamiljshus i det befintliga bostadsbestandet behovs detaljkun-
skap om tillgénglighetsproblem. Det krdvs ocksa fordjupad samverkan over
organisations- och forvaltningsgrénser, med okad sjilvstédndighet for de bo-
ende som gemensamt mal.

Denna studie introducerade ett forskningsprojekt med syftet att utveckla,
testa och utvirdera ett nytt tvirsektoriellt system for kartlaggning av tillgéng-
lighet, planering och beslutsstod for tillgédnglighetsskapande atgirder. Del-
ning av information om tillgénglighet for bostadsmatchning var ett annat
syfte. Den metodologiska utgangspunkten var Housing enabler — ett internat-
ionellt erkdnt instrument for bedomning och analys av tillgdnglighetspro-
blem.
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Anhorigas tankar om och erfarenheter av forsknings-
deltagande

Malm, C., Andersson, S., Jonson, H., Magnusson, L. & Hanson, E. (2019).
Moving beyond the first response phenomenon: Exploring carers’ views and
experiences of being involved in research and development work. Interna-
tional Journal of Sociology and Social Policy, 30(7/8), 627-643.

https://doi.org/DOI 10.1108/1JSSP-05-2019-0091

Sammanfattning

Det finns en risk att forskare, beslutsfattare och praktiker oreflekterat utgar
ifrén att all typ av involvering inom brukarmedverkan i forsknings- och ut-
vecklingsarbete (FoU) dr bra och meningsfull. En kvalitativ studie visade att
genuin och framgéngsrik anhdrigmedverkan i FoU-arbete krdver engage-
mang frén forskaren genom hela forskningsprocessen. I studien utvecklades
ett ramverk med syfte att underlétta for forskare att forstd och tolka anhorigas
behov och forutsittningar for deltagande i FoU-arbete. Detta for att skapa
goda forutsittningar for en framgangsrik involveringsprocess.

Det finns en brist pa studier som beskriver anhdrigas upplevelser av med-
verkan i forsknings- och utvecklingsarbete (FoU), och det giller sérskilt stu-
dier som inte enbart ser medverkan som odelat positiv. Det &r viktigt att an-
horigas deltagande 1 FoU beskrivs pa ett balanserat sitt, inklusive fordelar,
nackdelar och utmaningar. Det dr ocksa viktigt att man tar hénsyn till aspekter
i anhorigskapet som kan medfora paverkan pd anhorigas hilsa, vilbefin-
nande, ekonomi, arbete och social inkludering.

Forskning kan bidra till en storre forstielse for anhdrigas situation och till
att battre och mer meningsfulla stodinsatser for anhoriga kan utvecklas. Stu-
dien, dér tolv anhoériga intervjuades utifrén sina erfarenheter av att ha varit
med i forarbetet till en nationell anhdrigstrategi, visade att anhdrigdeltagande
i FoU ar komplext och innefattar fler unika aspekter 4n medborgardeltagande
generellt. Detta kan forklaras utifrén att anhorigskap baseras pé en relation,
en familjekontext och pé en anhorigidentitet.
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Anhoriga dr en blandad grupp med varierande forutsattningar for och olika
behov av stod vid forskningsmedverkan. De motiveras av olika saker for att
vélja att delta i forskning: vissa onskar delta for att tréffa andra anhoriga,
medan andra motiveras av en vilja att forbattra situationen for anhdriga mer
generellt. Forskare och praktiker maste vara medvetna om de stora skillna-
derna inom anhoriggruppen. Ifall man bortser fran detta sé riskerar involve-
ringen att enbart bli symbolisk, utan praktisk betydelse. Det CRAC-ramverk
som utvecklades i studien (dér de olika delarna i svensk Overséttning stér for
gemenskap, dmsesidighet, berdttigande och omsténdigheter) kan anvéindas
som inspiration for dem som funderar pa att involvera anhoriga i FoU pa ett
mer systematiskt sétt.
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Familjen och det allminna béasta motiverar anhoriga
att delta i forskning

Malm, C., Andersson, S., Kylén, M., Iwarsson, S., Hanson, E. & Schmidt, S.
M. (2021). What motivates informal carers to be actively involved in re-
search, and what obstacles to involvement do they perceive? Research Invol-
vement and Engagement, 7(80).

https://doi.org/10.1186/s40900-021-00321-x

Sammanfattning

Nog har anhériga en tillrdckligt belastad vardag utan att dessutom behdva
delta i forskning? En nyligen genomford enkétstudie visar dock att majorite-
ten av anhdriga bade &r intresserade av att ta del av forskning och att sjélva
delta i den forskning som rér anhdriga som malgrupp. Samma studie visar att
anhdrigas motivation for att delta varierar, och detta &r ndgot som forskare
behodver vara medvetna om. Att enbart engagera de anhoriga som dr léttast att
fa tag pd medfor en risk att skapa forskning och stddinsatser som enbart pas-
sar vissa anhoriga.

I dagsldget hjélper och stéttar 1,3 miljoner vuxna i Sverige en familjemed-
lem eller sldkting, och utifrdn rddande demografiska fordndringar s kommer
sannolikt de anhorigas ansvar att 6ka framover. Trots att det anses vara fri-
villigt att ta hand om och hjélpa sina nérstdende sa kédnner manga anhoriga
att de egentligen inte har nagot val, och anhorigskapet paverkar i ménga fall
hela livssituationen. En nationell kartldggning visade att anhdriga skattar sin
hilsa sdmre dn befolkningen i 6vrigt, och trots det &r det vanligt att anhdriga
inte far 6nskat stod. Utvecklingen av anpassade stod dr séledes betydelsefull.
Ett sétt att skapa mer meningsfulla stodinsatser &r att genomf{ora mer relevant
forskning genom brukarmedverkan. Aven om konceptet att involvera med-
borgare sedan léng tid tillbaka varit ett populért sitt bland forskare och prak-
tiker for att fa hora deras rost, sd har de anhdriga som grupp varit relativt
osynliga. Manga anhoriga ar intresserade av att sjilva vara delaktiga i forsk-
ning, och vad som motiverar till deltagande verkar variera.
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Enkétstudien, dar 147 anhoriga deltog, visade att de anhérigas motivation
kunde delas upp i tva olika kategorier: familjemotivation och for det allménna
bésta. Detta innebdr att anhoriga bade motiveras av att bidra till en forbéttring
och forandring av anhdrigas situation rent generellt och dven utifran en tanke
om personliga fordelar. I familjemotivation ingér aspekter som till exempel
att forskningsmedverkan kan bidra till fordndring i den egna eller den nérsta-
endes situation. I for det allménna bésta handlar det bland annat om en dnskan
om att bidra till samhillet. De tva olika sorternas motivation virderades ge-
nerellt sett ungefér lika hdgt av deltagarna i studien, men anhdriga med hogre
utbildning var mer motiverade av att delta i forskning utifrén en tanke om det
allménna bésta.

Aldre anhériga var mindre motiverade att delta i forskning. Brist pa tid
och en anstrangd vardagssituation var nagra av de hinder for forskningsmed-
verkan som nidmndes, likasé brist pa energi och ork. Kvinnor upplevde tids-
brist som mer hindrande dn vad méannen gjorde, och dldre anhdriga upplevde
sjilva forskningsdeltagandet som alltfér kravande. Detta tyder pé att det
krévs eftertanke ndr anhoriga ska medverka i forskning. Om forskaren anser
att anhoriga dr en homogen grupp med liknande erfarenheter, tankar och be-
hov, riskerar vissa grupper av anhoriga att aldrig f4 mdjlighet att gora sina
roster horda.

I forldngningen kan det innebéra att samhaélleliga ojdmlikheter cementeras
dn mer. Genom en fordjupad kunskap om anhdrigas varierande motivation
till och hinder for att delta i forskning, uppmuntras forskare att hitta nya och
kreativa metoder, bade for rekrytering och i sjdlva genomforandet av studien.
Detta gynnar bade forskaren sjilv, de medverkande anhoriga — och forskning-
ens resultat.
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Anhorigas kunskap bestdr av mer 4n egna
erfarenheter

Malm, C., Jénson, H., Andersson, S. & Hanson, E. (2023) Exploring the
knowledge contributions of carers involved in a group process aimed at co-
creating a targeted support intervention. International Journal of Care and
Caring, 1-19.

https://doi.org/10.1332/239788221X16740618578816

Sammanfattning

Involvering av olika samhalleliga grupper i forsknings- och utvecklingsarbete
(FoU) har sedan decennier tillbaka ansetts vara ett lampligt sétt att se till att
forskningsresultat, policy och praktik &r meningsfulla och relevanta. Den hér
nyligen genomforda kvalitativa studien har fokus pa vilken sorts kunskap an-
horiga forvantas kunna bidra med, nidgot som givits betydligt mindre upp-
mirksamhet. Resultatet visade att anhorigas kunskap dr mer komplex dn att
enbart besté av personliga anhorigerfarenheter. Utifran rddande demografiska
fordndringar, med allt fler som har nédgon form av stddbehov i kombination
med en alltmer anstrangd offentlig sektor, okar behovet av anhdrigas insatser.
En anhorig dr ndgon som stddjer och hjélper en familjemedlem eller ndgon
annan i sin nérhet, oftast utanfor de formella stodsystemen och utan ekono-
misk erséttning. Ménga finner anhorigrollen bade givande och anstrdngande,
och den kan paverka hela livssituationen och bidra till att ett stddbehov upp-
kommer. Kommunerna har ett lagstadgat ansvar att erbjuda detta stod till an-
horiga, men relativt fa utnyttjar det. Mojligen beror det pa att det inte finns
nagot passande stod, eller s& har de aldrig blivit erbjudna nagot. Ett sitt att
skapa meningsfulla stddinsatser tros vara genom att involvera den specifika
malgruppen i utvecklingsarbetet, i det hér fallet anhdriga. Trots detta anta-
gande sd ar det oklart med vilken sorts kunskap de anses kunna bidra med.
Syftet med den hér kvalitativa studien var att utforska vilken typ av kun-
skap anhoriga hénvisar till vid deltagande i olika projekt. Materialet till stu-
dien samlades in vid sju gruppsamtal i tva olika grupper med anhoériga, dér
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de traffades utifran &mnet “anhdrigas behov och preferenser gillande stodin-
terventioner”. Resultatet visade att anhdrigas kunskap dr komplex och bestar
av olika delar. Det ror sig om praktiska erfarenheter av att vara anhorig och
gemensam anhorigkunskap, men dven akademisk kunskap, expertis och stra-
tegier som inforskaffats for att kunna uppleva en storre sékerhet och trygghet
i kontakten med professionella, till exempel inom hélso- och sjukvérd.

Det ér viktigt att de som involverar anhdriga 4r medvetna om och accep-
terar att anhorigas kunskapsbidrag gar langt bortom personliga erfarenheter.
Anhoriga maste betraktas som kompetenta deltagare, i annat fall s riskerar
det som kallas for oréttviserisker att uppsta. Dessa risker kan delas upp i tva
olika typer: typ I och typ II. Typ I handlar om forskare som inte accepterar
anhdrigas komplexa kunskap, eftersom de inte godtar att den egna expertisen
utmanas.

Typ II handlar om urval, och att sannolikheten bade att vilja och att bli
utvald att delta beror pa socioekonomisk status, som utbildning och kon, vil-
ket innebér att vissa anhdrigroster, exempelvis de med l4gre utbildning eller
som av annan anledning &r mer sarbara, riskerar att aldrig bli lyssnade pa.

Den hér studien kan vara av praktisk nytta for forskare, beslutsfattare och
socialarbetare som onskar fordjupa sin forstaelse om anhdrigas kunskapsbi-
drag. Att vara 6ppen for den komplexa anhdrigkunskapen och att beakta de
tva olika riskerna for oréttvisa kan underldtta for att man involverar en mer
heterogen grupp anhoriga i sitt arbete.
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Att balansera mellan att vara forskare och med-
manniska

Malm, C., Jonson, H., Andersson, S. & Hanson, E. (2022). A balance between
putting on the researcher's hat and being a fellow human being: A researcher

perspective on informal carer involvement in health and social care research.
Health Research Policy and Systems, 20(1). 135.

https://doi.org/10.1186/s12961-022-00946-8

Sammanfattning

Att involvera olika samhélleliga grupper i forskning och i forsknings- och
utvecklingsarbete (FoU) har sedan decennier tillbaka setts som en forsik-
ran” om att forskningens resultat dr betydelsefullt bade ur forskningssyn-
punkt och fér mélgruppen. Den hir studiens syfte har genom sitt fokus pé att
studera forskarens syn pa att involvera anhoriga i sin forskning ett annorlunda
anslag. Resultatet visade att forskare ser anhoriga som att de genom sin kun-
skap kan bidra till forskning, men dven att deras medverkan har forutsatt-
ningar for att bidra till forskarens egen utveckling som forskare och som mén-
niska.

Det har sedan manga ér tillbaka varit populért att involvera olika samhil-
leliga grupper i forskning eller i forskning och utvecklingsarbete. I rapporter
och artiklar har det gatt att ldsa om positiva effekter pa bade forskningens
resultat och pad de personer som deltagit. Betydligt farre studier har berort
forskarnas insikter och erfarenheter av att arbeta tillsammans med ménniskor
utanfor akademin, till exempel anhdriga. Det finns en forvéntan pé forskare
att vara positiva till att involvera personer utanfor akademin i sin forskning,
trots att tidigare studier visat att forskare kan uppleva sadan involvering som
exempelvis alltfor tidskrdvande.

Den hir kvalitativa studien syftade till att utforska forskares tankar och
erfarenheter av att involvera anhoriga i forskning. Materialet inhdmtades ge-
nom intervjuer med elva forskare som dr verksamma péa olika svenska uni-
versitet. De deltagande forskarna hade involverat anhoriga i sin forskning pé
ett sitt som gar utdver en enstaka intervju eller enkét. Tva teman framkom,
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ett som handlade om den vetenskapliga processen och ett som handlade om
forskarens egen process och utveckling. I det forsta temat beskrevs forsk-
ningsprocessen, och hur forskarna planerade for och vérderade de anhorigas
medverkan i forskningens olika stadier. Centralt var att anhoriga beskrevs
som “forskningspersoner”, och deras medverkan beskrevs vara organiserad
pa sa sitt att den skulle vara fordelaktig for forskningen. De anhorigas bidrag
ansags vara betydelsefulla och den kunskap de bidrog med som méngfacet-
terad, kénsloméssig och langt bortom ren erfarenhet av att hjélpa och stotta
en nérstdende. Det hir temat podngterade vikten av att lyckas rekrytera en
bredd av anhdriga, annars riskerar forskningen att resultera i resultat och in-
satser som bara upplevs som relevanta av vissa anhdriga.

Det andra temat visade hur forskarna genom att involvera anhdriga i sin
forskning genomgick en egen utvecklingsprocess, en livsfordndrande process
dar det sdgs som omdjligt att separera sin forskaridentitet fran sin identitet
som medminniska. Centralt i det hir temat var utvecklingen av relationer
mellan forskare och deltagande anhdriga, av empati och kénslor som en del
av forskningen. Detta ér aspekter som skulle kunna anses vara i konflikt med
etablerade varderingar inom forskningen, inklusive en farhédga att bli betrak-
tad som icke-professionell eller ovetenskaplig. Det hir temat visade en ac-
ceptans for de egna kinslornas potential att bidra till forskningens kvalitet,
likasa som en sorts ’forsdkring” mot att inte overvéldigas av kdnslomassigt
utmanande forskning. De forskare som var anhdriga sjédlva berittade att de
borjat anvianda sin anhorighet i sin forskning, att det var en process att borja
”vaga” se sig sjdlv som ndgot annat dn enbart forskare i kontakten med de
anhoriga.

Analysen visade att de tvd teman som framkommit kompletterade
varandra, men att de samtidigt skulle kunna upplevas som motstridiga. En
acceptans av bada temana kan bidra till djupare kunskap och forskning med
hogre kvalitet, dar bada med fordel bor ges utrymme 1 olika publikationer.
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Brukarinvolvering i1 forskning om 4&ldrande och
hilsa: En enkitstudie om forskares och dldre
personers perspektiv

Kylén, M., Slaug, B., Jonsson, O., Iwarsson, S. & Schmidt, S. M. (2022).
User involvement in ageing and health research: A survey of researchers’ and
older adults’ perspectives. Health Research Policy and Systems, 20(1), 1-13.

http://dx.doi.org/10.1186/s12961-022-00894-3

Sammanfattning

Brukarinvolvering i forskning har utvecklats till en viktig princip som stddjs
och foresprékas av forskningsfinansiérer och ménga forskare. Fordelar som
Okad effektivitet och relevans beskrivs 1 litteraturen, men studier som bekraf-
tar sddana argument &r fa. [ dagsléget vet vi véldigt lite om forskares erfaren-
heter och perspektiv pa brukarinvolvering i forskning om aldrande och hélsa,
och deras attityder till brukarinvolvering jamfort med attityder hos de dldre
som medverkar ér i stort sett okénda.

Syftet med denna studie var att undersoka forskares erfarenheter och per-
spektiv pa brukarinvolvering i forskning om &ldrande och hilsa och att jaim-
fora deras attityder till brukarinvolvering med attityder hos dldre personer i
den allménna befolkningen.

En enkitstudie genomfordes av ett professionellt undersdkningsforetag,
vilket resulterade i att 64 forskare inom &ldrande och hélsa och 881 &ldre
personer (60 ar och dldre) besvarade enkiten.

Resultaten visar att 58 procent av forskarna hade tidigare erfarenhet av att
involvera olika kategorier av brukare i olika forskningsaktiviteter. Forskarna
med tidigare erfarenhet av forskning med brukarinvolvering angav som mo-
tiv att de tyckte att det 6kade kvaliteten pa forskningen, snarare dn krav fran
exempelvis forskningsfinansidrer. De vanligaste motiven var att sidkerstélla
att forskningen &r relevant for malgruppen, att starka resultatens giltighet och
trovardighet samt att stirka mojligheterna till praktisk anvindning av resul-
taten. Fordelar med brukarinvolvering beskrevs 0ka relevansen, bidra till
bittre forskningskvalitet och forbittrat genomforande och kommunikation.
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Utmaningar inkluderade de resurser som behdvs, svarigheter att rekrytera
’rétt” brukare, svarigheter att skapa bra former for samverkan med éldre som
har sérskilda behov och svarigheter i att involvera professionella inom hélso-
och sjukvard som ofta har begriansat med tid. Resultaten tyder pa att det inte
finns ndgon samstdmmighet bland forskare inom aldrande och hilsa om
huruvida olika kategorier av brukare ska vara aktivt involverade i forskning.
Vidare tycks det finnas en kontrovers i attityder mellan dldre personer i den
allménna befolkningen och forskare eftersom en storre andel éldre &n fors-
kare rapporterade att brukare bor involveras (90 procent mot 47 procent), och
att brukarinvolvering &r en forutséttning for att forskningen ska leda till for-
andringar i samhéllet (88 procent mot 65 procent).

Studien belyser forskares erfarenheter av — och syn pa — brukarinvolvering
i forskning om aldrande och hélsa, vilket inte tidigare har studerats. Resulta-
ten hjélper oss att béttre forsta de fordelar och utmaningar forskare méts av
samt hur deras attityder skiljer sig fran de éldre personers de forvéntas sam-
verka med.
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Studieprotokoll for en enkétstudie om brukar-
involvering 1 forskning om &ldrande och hélsa

Kylén, M., Schmidt, S. M., Jonsson, O., Slaug, B. & Iwarsson, S. (2020).
Awareness of and attitudes toward user involvement in research on aging and
health: Protocol for a quantitative large-scale panel study. JMIR Research
Protocols, 9(9), e17759.

doi:10.2196/17759

Sammanfattning

Brukarinvolvering i forskning handlar om att personer utanfér akademin
medverkar aktivt i forskningsprocessen. Pa senare tid har brukarinvolvering
utvecklats till en viktig princip som stddjs och foresprékas av forskningsfi-
nansidrer och manga forskare. Forskningen om brukarinvolvering har 6kat,
men kunskapen &r i nuléget svar att Overblicka och sammanfatta. Kunskapen
som finns har dnnu inte nétt praktiken och effekterna for vélfardssystemet,
olika kategorier av brukare och individer i samhéllet &r mestadels okénda.

Studien som protokollet beskriver baseras pa en enkit ddr samma fragor
kommer att stéllas till fyra olika kategorier av brukare med malet att under-
soka och synliggora medvetande-, forstaelse- och attitydfordndringar om bru-
karinvolvering i forskning. Enkéten distribueras till ett urval av privatperso-
ner som ar dldre dn 60 ar, anhoriga som vardar, hjélper och stodjer en nérsta-
ende, forskare inom aldrande och hélsa samt professionella. For att undersdka
och synliggora forandringar 6ver tid kommer samma fragor att stéllas till alla
som svarat, med ett par ars mellanrum. Panelstudien kommer ocksé att utgora
en bas for rekrytering av deltagare till andra forskningsaktiviteter.

Enkiten, som utvecklats med utgangspunkt i tidigare forskning om attity-
der till att delta i forskning, ar specifik for studien och har utarbetats av fors-
kare som é&r knutna till projektet i samrdd med representanter frdn allmén-
heten.

Vid tre tillfdllen har ett brukarforum bestdende av atta representanter fran
allménheten gett synpunkter pa enkétens relevans, innehéll, begriplighet och
langd. De har haft som uppgift att férmedla dldre personers erfarenheter och
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onskemal och har dven gett synpunkter pa det informationsbrev som skickas
till forskningspersonerna samt valet av datainsamlingsmetod (telefonenkit,
webbenkit, postenkét). Frdgorna i enkéten ér i huvudsak flervalsfrdgor, dér
deltagaren kryssar i det alternativ som hen tycker stimmer bést in for egen
del. Ett professionellt undersokningsforetag kommer att genomfora datain-
samlingen.

Tillsammans med annan forskning inom programmet UserAge kommer
resultaten fran panelstudien att 6ka kunskapen om vilken skillnad brukarin-
volvering i forskning om aldrande och hélsa kan gora. Vi vill ocksé utvérdera
1 vilken utstrackning forskning om och med brukarinvolvering paverkar indi-
vider, grupper, befolkningen i stort samt verksamheter och resultat. Resulta-
ten kommer att hjélpa oss att battre forstd behov och preferenser samt erfa-
renheter av och perspektiv pa hur ny kunskap kan spridas och nyttiggoras
bland olika kategorier av brukare. Med denna kunskapsbas som grund kom-
mer vi att kunna bidra till nya brukarinitierade forskningsidéer och praktiska
l6sningar.
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Att forsta brukarinvolvering i forskning om &ldrande
och hilsa

Iwarsson, S., Edberg, A. K., Ivanoff, S. D., Hanson, E., Jonson, H. & Sch-
midt, S. (2019). Understanding user involvement in research in aging and
health. Gerontology & Geriatric Medicine, 5, 2333721419897781. PMID:
31909093

https://doi.org/10.1177/2333721419897781

Sammanfattning

Brukarinvolvering i forskning féresprakas som en vég for en effektiv sam-
hillsutveckling och stills ofta som krav for finansiering av forskningsprojekt.
I denna artikel identifierar vi mojligheter, problem och utmaningar nér det
handlar om brukarinvolvering inom forskning om &ldrande och hélsa. Med
hjalp av forskningsprogrammet UserAge som exempel identifierar och be-
skriver vi de kunskapsluckor som finns nir det géller forskning med och om
brukarinvolvering.

Representanter for olika kategorier av brukare — kunskapsanvéndare —
medverkade i planeringen av forskningsprogrammet. UserAge engagerar
forskare vid fyra universitet i Sverige och koordineras av Lunds universitet.
Programmet bygger pad de medverkande forskningsmiljdernas tidigare och
pagaende forskning med brukarinvolvering. Skora dldre, dldre medborgare i
allménhet, personal inom vird och omsorg, anhérigvéardare och aktorer i fas-
tighetssektorn &r exempel pa kunskapsanvéndare som &r engagerade.

Malet med UserAge ir att maximera effekten av brukarinvolvering i forsk-
ning om &ldrande och hélsa och bidra till forskning av hogre kvalitet. Vidare
ar malet att 6ka kunskapen om vilken skillnad brukarinvolvering kan gora
samt utvirdera effekter av forskning om och med brukarinvolvering.

Genom gréinsoverskridande samverkan och bred kommunikation kommer
resultaten och de strategier och teorier vi utvecklar att paverka savil pagaende
som framtida forskning om och med brukarinvolvering.
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SAPO: En modell for samverkan mellan forskare och
aktorer utanfor akademin

Jonson, H., Hultqvist, S. & Iwarsson, S. (2021). SAPO: En modell f6r sam-
verkan mellan forskare och aktorer utanfor akademin inom omradet dldre och
aldrande. Aldre i Centrum. Vetenskapligt supplement (AiCVS), 1(1).

https://doi.org/10.52585/icvs.v1il.2

Sammanfattning

Samverkan mellan forskare och aktorer utanfor akademin fors ofta pa ett oge-
nomténkt sitt, dér systematiska dvervdganden saknas. I artikeln introduceras
en modell som kan anvéndas for ett mer genomténkt arbete. Modellen bygger
pa en genomgang av olika traditioner for samverkan mellan forskning och
aktorer utanfor akademin. Den kan anvéndas for att utveckla, liksom for att
virdera samverkan, och bygger pa de fyra fragorna varfor, med vem, nér och
hur mycket? Fragorna kan sammanfattas i beteckningen SAPO som stér for
syfte, aktor, process och omfattning.

Figur 1: SAPO-modellen: syfte, aktor, process, omfattning.

Omfattning
- hr
mycket?
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Syfte (varfor?) handlar om malet med samverkan i stort samt de mal som
hor samman med val av aktor, process och omfattning. Syftet kan exempelvis
vara att 6ka forskningens giltighet genom att involvera personer som lever
med ett problem, men det kan ocksa handla om att ge berérda aktorer mojlig-
het till inflytande.

Aktor (med vem?) handlar om att tinka over vilka aktorer som ska tillfra-
gas om medverkan, vilket naturligtvis har med syftet att gora. Vilka &r be-
rorda? Vad representerar de som bjuds in?

Process (nir?) handlar om vilka tidpunkter och moment som medverkan
ska omfatta. Ar det i planeringsskedet, under datainsamlingen, nér resultaten
ska spridas eller under hela processen?

Omfatting (hur mycket?) handlar om titheten i kontakterna och graden
av inflytande. Ska de som medverkar konsulteras eller utgdr de jimstéllda
partners med mojlighet att ha inflytande 6ver forskningen? Vilka &r vinsterna
och riskerna med olika grader av involvering och inflytande?

Med hjilp av modellens fragor kan bade forskare féra mer systematiska
och kritiskt virderande resonemang om samverkan, samtidigt som aktorer
utanfor akademin far stérre mojlighet att forsta och ta stillning till de arrange-
mang som planeras eller foreslas.
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Det saknas ett gemensamt sprak for frdgor om
samverkan

Hultqvist, S., Jonsson, O., Jonson, H. & Iwarsson, S. (2021). Collaboration
in grant proposals and assessments in ageing research: Justification or a quest
for a collaborology? Social Epistemology, 1-14

http://dx.doi.org/10.1080/02691728.2021.1913769

Sammanfattning

Studiens huvudresultat ar att orientering i riktning mot tillimpning, transdi-
sciplindritet, och social omfordelning knappast hade fatt nagot genomslag
alls, varken 1 ansdkningarna eller i utldtandena.

Tre ansokningar brot dock av mot monstret och innehdll tydliga planer pa
samverkan. Dessa tre innehdll enhetliga och 6vertygande resonemang om
samverkan, och de beskrivna studierna var inriktade mot 16sningen av sam-
hillsproblem. De inkluderade olika kunskapsformer, och de var orienterade i
riktning mot tillampning.

Vi sluter oss till att en del av den vaghet och brist pa utforliga resonemang
om samverkan som préglat materialet som helhet dr en konsekvens av att det
saknas ett gemensamt sprék for fraigor om samverkan. Medan “metod” och
etik” ér kodifierade inom forskningen, saknas dnnu terminologi for samver-
kan. En kollaborologi, ett gemensamt sprak for samverkan i forskning, hade
bidragit till att stirka samverkansforskning och gora kunskapen om den ku-
mulativ.

Bakgrunden till studien &r att uppfattningen att komplexa samhéllsutma-
ningar krdver samarbete, genomsyrar europeisk forskningspolitik och detta
far tydligt genomslag i svenska forskningspolitiska styrdokument.

Tre sorters element dr genomgaende i de forskningspolitiska propaerna.
Forskningen ska vara

e orienterad i riktning mot tillimpning
e transdisciplinir
e socialt omfordelande och demokratifrimjande.
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Den forsta punkten hinvisar till forskningen som samhaéllsnyttig. Forsk-
ningsfragorna ska formuleras i dialog med aktorer utanfér akademin. Svaren
pa stéllda frdgor ska ha ett véirde savil i som utanfor akademin.

Den andra punkten hénvisar till att forskningen ska ta hinsyn till olika
kunskapsformer och inte enbart till vetenskaplig kunskap.

Den tredje punkten syftar till att forskningen genom att involvera fler mén-
niskor, nya typer av grupper, blir mer jdmlik. I takt med att manniskor enga-
gerar sig 1 forskningen starker de samtidigt sin stéllning, genom att delta ak-
tivt i tacklandet av samhillsutmaningar.

Dessa normativa strdvanden finns tydligt uttryckta i styrdokument pé olika
nivaer. Ofta tar de sig uttryck i uppmaningar fran forskningsfinansiérer om
att samverka. I den hér studien hanterar vi samverkan som det medel med
vilket de ovan ndmnda strdvandena ska forverkligas. Vi vet samtidigt att
manga forskare &r skeptiska till propaerna om att samverka. Undersokningar
har visat att kraven pa att redogora for planerad samverkan i forskningsme-
delsansokningar ibland uppfattas som ett “spel for galleriet” eller som ett
”nodvandigt ont”.

I var studie foljde vi de forskningspolitiska idéerna om samverkan som
efterstrdvansvirt i 17 medelansdkningar och de bedomningar som lag till
grund for att ansdkningarna beviljades medel. I vilken utstrickning var
idéerna representerade i ans6kningarna och i bedomningarna? Vilka anled-
ningar for och emot olika typer av samverkan angavs? Hur rittfardigades pla-
ner for samverkan i ansdkningarna och hur formulerades de for att framsta
som trovardiga?
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Den participatoriska vidndningen 1 svensk aldre-
forskning

Hultqvist, S. (2021). The participatory turn in Swedish ageing research: Pro-
ductive interactions as learning and societal impact. Educational Geronto-
logy, 47(11), 514-525.

http://dx.doi.org/10.1080/03601277.2021.2005509

Sammanfattning

I en inflytelserik text frdn 2007 argumenterar professorn och socialgeronto-
logen Alan Walker for att 4ldre ménniskor bdr involveras i1 dldreforskning.
Sedan dess har synen pa vilka som bor engageras i forskningen vidgats och
det &r inte bara dldre och deras intresseorganisationer som engagerar sig i
dldreforskningen utan ocksa exempelvis anhdriga och professionella.

Resultatet av var studie visade pé tre sorters skil for att samverka med
aktorer utanfor akademin:

* en lamplig forskningsmetod for att uppfylla syftet i vissa sorters studier

* ett svar pa uttalade behov av ny kunskap fran aktorer utanfor akademin

« ett resultat av forskares dubbla identiteter, som kliniker och som fors-

kare.

Den forsta sortens skél hdnvisade till en traditionell vetenskaplig uppfattning
om att metod avgors av en studies syfte. Har dr forskaren den som formulerar
syfte och designar undersdkningen.

Den andra sortens skél signalerade att forskningen &r en del av samhillet
och som sédan har den ett ansvar for att bidra till samhéllsutvecklingen. Den
tredje sortens skil refererade till de samverkande forskarnas “’professionella
biografier”. Eftersom de inte bara var forskare utan ocksé hade en identitet
som kliniker framstélldes det som sjilvklart att verka for samhéllsnytta och i
detta var samverkan ett sjilvklart inslag.

Resultatet visade vidare att de aktiviteter som angavs som svar pé fradgan
hur samverkan gick till kan delas in i fyra typer:
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Spridning av resultat Kontraktsarbete
Samhandling Utbildning

Att samverkan ar efterstravansvart inom stora delar av dldreforskningen
framstéar idag som okontroversiellt. Samtidigt vet vi fortfarande lite om
vilka motiv som forskare anger for att samverka med aktorer utanfor akade-
min, hur denna forskning bedrivs och dnnu mindre om vilka konkreta resul-
tat den ger.

Syftet med foreliggande studie var att undersdka hur den participatoriska
viandningen tar sig uttryck i svensk, samtida dldreforskning. Det undersokta
materialet har sin upprinnelse i en utlysning av forskningsmedel gjord 2016
av FORTE, det svenska forskningsradet for hdlsa, arbetsliv och valfard. Ut-
lysningen betonade i enlighet med aktuell forskningspolicy samverkan. 17 av
109 beviljade ansdkningar valdes ut, givet att de handlade om aldrande. I in-
tervjuer med ansvariga forskare och deras samverkanspartners utanfor aka-
demin stélldes fragor om samverkan, vilka skélen for samverkan var och
vilka aktiviteter som utgjorde den faktiska samverkan.

Den forsta typen bestod av deltagande vid missor och forfattande av po-
licyrekommendationer. Den andra typen beskrev forfaringssitt dér aktorer
utanfor akademin anlitade forskare for att besvara givna fragor. Den tredje
typen var den dir inflytande och ansvar 6ver forskningen pa allvar delades
med aktorer utanfor akademin. Dessa aktiviteter beskrevs som riskabla. Den
fjarde typen bestod av vidareutbildning for yrkesverksamma och gratis on-
line-kurser pa olika teman.

Alltsa, nagot forvanande framstélldes utbildning som samverkan. Uppfatt-
ningen att akademin har tvd kérnuppgifter; forskning och undervisning och
att det till dessa tvd kommer en tredje uppgift som bestar i att samverka med
aktorer utanfor akademin utmanas om vi ser till hur den participatoriska vand-
ningen tar sig uttryck i svensk samtida dldreforskning. Samverkan kan har
forstés som detsamma som utbildning.
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Yrkesverksammas erfarenheter av involvering
1 forskning

Laustsen, C. E., Petersson, P., Westergren, A. & Haak, M. (2020). Exploring
health professionals’ experiences of being involved in a research project.
Knowledge Management Research & Practice, 19(2), 230-238.

https://doi.org/10.1080/14778238.2020.1762253

Sammanfattning

Genom samverkan mellan forskare och yrkesverksamma framkom ny kun-
skap som var anpassad till bade forskning och praktik. Samverkan krdavde
tillitsfulla relationer mellan de yrkesverksamma och forskarna, grundade i
omsesidig respekt och acceptans for varandras kompetenser och kunskaper.
Det mojliggjorde ett framgéngsrikt samarbete, ddr bada parter var likvéardiga
och dir man tog till vara varandras erfarenheter och kunskaper.

For att komma Overens och sikerstilla att projektet var relevant for bade
forskning och praktik krévdes att bade forskare och yrkesverksamma anpas-
sade sig till varandra for att uppnd malen. For detta krdvdes bland annat
manga gemensamma diskussioner.

De yrkesverksamma sag forskaren som en naturlig ledare for projektet de
var involverade i. De ansdg ocksa att forskaren hade en viktig roll i att under-
latta samarbetet och hélla samman gruppen. De yrkesverksamma sag ocksa
att de sjilva hade en viktig roll i att st& upp for praktiken. De var foresprakare
for att den nya kunskapen som togs fram i projektet skulle vara relevant och
anvéndbar i praktiken.

Bakgrunden till studien &r att det kan vara svart att omsitta forskningsre-
sultat 1 praktiken. Det kan medftra att det skapas ett avstand mellan vad
forskningen kommer fram till och vad man faktiskt gér inom hélso- och sjuk-
vérd.

Ett sdtt att minska avstdndet kan vara att involvera yrkesverksamma per-
soner i forskningsprojekt, for att 6ka mdjligheten att bedriva forskning som
ar relevant och anvindbar i praktiken. Syftet med den hér studien var att fa
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kunskap om yrkesverksamma personers erfarenheter av att vara involverade
i forskningsprojekt.

En metod kallad ’grundad teori” anvandes. Vi intervjuade sjutton personer
frén olika yrkeskategorier inom hélso- och sjukvérden, som hade varit invol-
verade i ett projekt om forebyggande hembesdk for dldre personer.

Studien visar att involvering av yrkesverksamma i forskning kan leda till
att projekt kan anpassas bade till krav och 6nskemaél fran forskning och prak-
tik. Kunskapen blir ddrmed relevant bade for forskning och praktik.
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Vad kan involvering av yrkesverksamma personer
1 forskning leda till — fran forskarnas perspektiv?

Laustsen, C. E., Westergren, A., Petersson, P. & Haak, M. (2021). Concep-
tualizing researchers’ perspectives on involving professionals in research: A
group concept mapping study. Health Research Policy and Systems, 19(1),
39.

https://doi.org/10.1186/s12961-021-00685-2

Sammanfattning

Forskarnas erfarenhet var att involvering av yrkesverksamma i forsknings-
processen var en komplex form av samverkan, dér roller och ansvarsomraden
behovde diskuteras. Dessutom méste forskningen anpassas till olika intres-
senter for att uppné en kénsla av dgandeskap. Forskarna hade ocksa erfaren-
het av att involvering av yrkesverksamma i forskning kunde leda till dmsesi-
digt ldrande, applicerbar och hallbar kunskap samt att forskningen rattfardi-
gas.

Omsittning av forskningsresultat i praktiken kan vara svart, vilket kan
medf0ra att det 4r skillnad mellan vad forskningsstudier kommer fram till och
vad man faktiskt gor i praktiken. Ett sétt att bedriva forskning som &r relevant
och anvéndbar i praktiken kan vara att involvera personer i de verksamheter
som ber0rs av forskningsresultaten, i hela eller delar av forskningsprocessen.

Syftet i denna studie var att utifran forskarnas perspektiv identifiera vik-
tiga omraden kring vad involvering av yrkesverksamma i forskningsprojekt
inom aldrande och hélsa kan leda till.

Vi anvinde en metod déir forskare, med erfarenhet av att involvera yrkes-
verksamma personer, aktivt medverkade i bade datainsamling och analys.
Metoden heter ”Group concept mapping”.

Studien okar forstaelsen for vad involvering av yrkesverksamma i forsk-
ning kan leda till, vilket kan bidra till insikter om hur involveringen av yrkes-
verksamma i forskning kan optimeras.
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Involvering av yrkesverksamma 1 forskning leder till
utveckling av praktiken, trots utmaningar

Laustsen, C. E., Petersson, P., Westergren, A. & Haak, M. (2021). Involve-
ment of professionals in research: Knowledge integration, development of
practice, and challenges: A group concept mapping study. Health Research
Policy and Systems, 19(1), 115.

https://doi.org/10.1186/s12961-021-00763-5

Sammanfattning

Studien visade att de yrkesverksammas erfarenheter av involvering handlade
om utmaningar, bade i relation till praktiken och i relation till forskningen.
De kunde till exempel uppleva att de var i en utsatt position och kénna sig
splittrade om kollegorna och forskargruppen hade olika vérderingar kring
forskningsprojektet. De hade ocksa erfarenhet av att olika forutsittningar,
sadsom tid och resurser, paverkade deras mgjlighet att vara involverade i
forskning.

De yrkesverksamma kénde, trots svarigheterna, att de kunde bidra med
sina kunskaper genom att vara involverade i forskningen. Detta 6kade deras
intresse for forskning. Darutdver hade de erfarenhet av att deras involvering
kunde medverka till att 6verbrygga gapet mellan praktik och forskning, da
forskningen blev mer anvindbar i praktiken.

Involvering av yrkesverksamma i forskning ses som viktigt, for att minska
gapet mellan forskningen och praktiken och ge mer relevanta forskningsre-
sultat som &r anvindbara i praktiken. Vi har darfor i denna studie undersokt
yrkesverksamma personers erfarenheter av vad deras involvering i forskning
inom aldrande och hélsa kan leda till.

Syftet var att identifiera viktiga omraden kring involvering av yrkesverk-
samma i forskningsprojekt inom &ldrande och hélsa — fran de yrkesverksam-
mas egna perspektiv.

Metoden som anviéndes kallas for ”Group concept mapping”. Det dr en
strukturerad metod for att organisera en grupps idéer och visa dem visuellt i
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en serie sammanhéngande kartor. Det &r en typ av integrativ blandad metod,
som kombinerar kvalitativa och kvantitativa metoder for datainsamling och
analys.

Studien Okar forstaelsen for vilka forutsdttningar som kravs for att fram-
géngsrikt involvera yrkesverksamma personer i forskningsprojekt. Den visar
ocksa att involvering av yrkesverksamma personer i forskning kan resultera
1 kunskap som utvecklar praktiken och ddrmed kan bidra till dldre personers
héilsosamma é&ldrande.
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”Som att leva 1 en bubbla”: Vardagen pa ett vard- och
omsorgsboende under covid-19

Lood, Q., Haak, M. & Dahlin-Ivanoff, S. (2021). Everyday life in a Swedish
nursing home during the covid-19 pandemic: A qualitative interview study
with persons 85 to 100 years. BMJ Open, 11: €048503.

http://dx.doi.org/10.1136/bmjopen-2020-048503

Sammanfattning

Det mest framtradande monstret i intervjuerna i var studie var att vardagen
pa ett sirskilt boende under pandemin var som att leva i en bubbla. Boendet
uppfattades delvis som en egen virld, skyddad fran viruset men isolerat fran
omvérlden. For att hantera livet i bubblan forsdkte de édldre personerna att ta
en dag i taget, bade for att finna sig i situationen som uppstétt i och med
pandemin och for att hantera den &ldrande kroppen. De kénde sig véldigt vl
omhéndertagna och trygga, och dagliga rutiner kunde fortga och det bidrog
till att livet pA manga sétt var som vanligt. Ddremot ledde pandemin till att de
dldre personerna uppfattade det som att personalen blev mer pressad én tidi-
gare, och de ville darfor inte vara till besvar med att be om triviala” saker
som att bara sitta och prata, ga ut p4 en promenad eller ga ett drende.

Dessutom innebar vardagslivet pa vard- och omsorgsboendet under pan-
demin ocksé en stor begrinsning av de dldre personernas frihet, i och med att
de inte kunde vilja vad de skulle géra, med vem eller nir. De blev mer och
mer inaktiva och hade farre kontakter med omvérlden &n fore pandemin. S&,
trots att mycket var som vanligt, upplevdes vardagen som langtrakig och trist
1 och med restriktionerna, och da handlade det framfor allt om besoksforbudet
och bristen pa meningsfulla aktiviteter.

Coronapandemin har ju paverkat vardagen for de flesta av oss. Det handlar
om béde om vad vi gor och hur vi gor det. For personer som bor pa vard- och
omsorgsboenden for dldre personer har pandemin dessutom utgjort ett stort
hot mot den fysiska hélsan, med stor risk att drabbas av allvarlig sjukdom
eller dod.
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Besoksforbud och fysisk distansering inférdes for att minska smittrisken,
och en majoritet av de organiserade aktiviteterna stélldes in under pandemins
forsta ar. Detta har beskrivits leda till social isolering och risk for inaktivitet,
och personer som bor pé sirskilda boenden har blivit en grupp man pratar
om, men inte med. Vad pandemin har haft for konsekvenser for dem utover
risken for smitta dr i princip helt outforskat. Dérfor intervjuade vi under 2020
tio personer som bodde pa ett vard- och omsorgsboende, for att undersdka
hur pandemin har péverkat dem.

Resultatet belyser vikten av att balansera skydd mot fysiska hot med att
stodja psykosociala aspekter av hélsa och behover forstés i relation till sdvil
folkhilsa som individuell frihet. En slutsats vi drar fran var studie &r dérfor
att vi behover lyssna pa de personer som bor och jobbar pa vard- och om-
sorgsboenden och ta vara pa deras erfarenheter och 6nskemél. Dels for att
forsta vad som hédnde under pandemin och hur det paverkade méanniskors liv
och hiélsa, dels for att forstd vad som kan goras battre i framtiden.
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En utmaning 1 vardagen: Skora &dldre personers
uppfattningar om brukarinvolvering i forskning

Berge, 1., Barenfeld, E., Dahlin-Ivanoff, S., Haak, M. & Lood, Q. (2020).
Challenging oneself on the threshold to the world of research: Frail older peo-
ple’s experiences of involvement in research. BMC Geriatrics, 20(410).

http://dx.doi.org/10.1186/s12877-020-01817-z

Sammanfattning

Analysen av intervjuerna i studien visade att de skora éldre personerna sag
involvering i forskning som en utmaning. For att vaga ta steget till att vara
med i ett forskningsprojekt drevs de dldre personerna av att vilja bidra till
fordndring, bade for sig sjilva och for andra.

Genom att fa mojligheten att dela med sig av sina erfarenheter kidnde de
att de kunde lyfta vardagliga problem som de anség att forskning skulle kunna
bidra med l6sningar pa. Samtidigt upplevde de sin involvering som ett véilbe-
hovligt avbrott fran en vardag som inte innefattade s& mycket sociala kontak-
ter och aktiviteter som tidigare i livet.

Men de levde ocksa i en tillvaro dér de fatt anpassa sina vardagliga aktivi-
teter efter de kroppsliga och sociala fordndringar som kommer av &ldrandet.
Att vara involverad i forskning sags darfor badde som en mojlighet att bidra
och som en utmaning som det kunde vara svart att forstd omfattningen av. De
dldre personerna tvivlade pa sin roll och sin forméga och kénde det som att
de var pa nagon annans hemmaplan.

I dagens samhdlle finns en utbredd negativ syn pa dldre personer, sé kallad
alderism. Detta innebér att ménniskor diskrimineras pa grund av sin alder och
paverkar dven forskningen i och med att dldre personers roster inte alltid an-
ses vara virda att lyssna pa, vilket i sin tur paverkar vilken sorts kunskap vi
fér ta del av.

Att involvera allminheten i forskning dr ett sitt att ta vara pa den kunskap
som finns hos dldre personer och har beskrivits som ett sétt att skapa forsk-
ningsresultat som &r relevanta och anvéndbara for allménheten.
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Vi vet vildigt lite om hur skora édldre personer vill och kan involveras i
forskning och bidra till den vetenskapliga kunskapsutvecklingen. Dérfor in-
tervjuade vi 17 skora éldre personer som hade deltagit i en studie, som hand-
lade om att utvdrdera effekter av ett strukturerat omhéndertagande av dldre
personer som kommer in till sjukhus. Syftet med intervjuerna var att utforska
de skora dldre personernas erfarenheter av involvering i forskning.

En slutsats fran studien ar att férmagan och viljan att vara involverad i
forskning varierar mellan olika ménniskor. Det innebér att forskare behover
ge skora dldre personer en chans att sjdlva fatta beslut om de vill vara invol-
verade i forskning eller inte, samt pd vilket sitt, utifran sina personliga forut-
sattningar och behov. Véra resultat talar alltsa for att det &r problematiskt att
pa forhand bestimma hur skora dldre personer ska involveras i forskning. For
att minska avstdndet mellan forskare och skora &dldre personer verkar forska-
rens attityd och instillning ha stor betydelse for att bygga upp tillitsfulla re-
lationer som ger skora éldre personer en verklig chans att kunna vara invol-
verade i forskning.

106



Var det virt det? Aldre personers erfarenheter av att
delta i en befolkningsstudie

Dahlin-Ivanoff, S., Rydberg Sterner, T., Blennow, K., Skoog, I. & Falk
Erhag, H. (2019). Was it worth it? Older adults' experiences of participating
in a population-based cohort study: A focus group study. BMC Geriatrics,
19(1).

https://doi: 10.1186/512877-019-1238-4.

Sammanfattning

Studien har gett oss kunskap om ett antal fragor som vi maste tdnka pa vid
framtida undersokningar. For oss som forskare kan detta leda oss till innova-
tiva forskningslinjer, ge oss insikt och se till att de fragor som forskas pé &r
de som gynnar dldre personer mest.

For att uppna detta maste vi skapa stodjande miljoer baserade pa kompe-
tens och vilutbildad personal, med tillgang till pedagogiska verktyg for att
sdkerstélla kvaliteten pa resultaten i H70-studien.

Hittills har dldre personers deltagande i befolkningsbaserade studier till
stor del varit som forskningssubjekt. Denna studie ar ett forsta steg mot att
dldre personer tar en mer aktiv del genom att 1ata dem dela med sig av sina
erfarenheter, som kan anvindas for att forbattra forskningsprocedurerna. Det
kraver deltagande av éldre personer i samarbete med forskarna for att siker-
stélla kvaliteten pd befolkningsstudier.

Bakgrunden till studien ar att deltagarmedverkan i forskning i befolk-
ningsstudier om aldrande och hélsa kan beskrivas som ett sétt att involvera
allménheten i forskningsprocessen. Syftet r att ge en bred grupp av personer
mojlighet att gora sina roster horda och dela med sig av sin kunskap for att
Oka nyttan och relevansen av forskningsresultaten.

For nirvarande vet vi relativt lite om de prioriteringar och problem som
dldre personer upplever genom att delta i olika undersdkningar i befolknings-
studier. Dérfor syftade den hér studien till att utforska éldre personers motiv
och erfarenheter avseende deltagande i Goteborgs befolkningsstudie (H70-
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studien). Fokusgruppsdiskussioner anvéndes och totalt deltog trettioatta 70-
aringar, bade min och kvinnor, i nio fokusgrupper.

Resultaten visade att H70-studien upplevdes a ena sidan som intensiv, ut-
mattande, odndlig och & andra sidan som intressant, givande, utmanande och
nyttig bade for sig sjélv och andra. Aven om deltagarna hade kritiska &sikter
om studien som helhet, visade resultaten att de litade pa syftet med studien
och de forskare som var ansvariga for den. Forskning visar att fértroende an-
ses vara en vasentlig forutséttning for engagemang i befolkningsstudier.

Deltagarna rapporterade att deltagande i H70-studien motiverades av att
de upplevde ojamlik tillgang till sjukvard pd grund av sin &lder. Deltagarna
upplevde ocksa begriansad kontroll dver undersdkningen, forstod inte all in-
formation som hade getts och forstod inte helt avsikten och syftet med de
olika testerna.

Detta resulterade i flera obesvarade fragor. Fragorna i undersdkningen an-
sags ocksa vara mer eller mindre kéansliga, till exempel uppfattades vissa fra-
gor som alderism (negativa attityder till dldre personer pa grund av deras al-
der). Andra fragor uppfattades som heteronormativa. Om deltagarna kinde
sig trygga tyckte de inte att det var svért att vara 6ppna och arliga nér de
svarade pa kinsliga fragor.
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Nagot bortom den egna kompetensen: En intervju-
studie om skora aldre personers syn pé forskning

Haak, M., Dahlin-Ivanoff, S., Barenfeld, E., Berge, I. & Lood, Q. (2021).
Research as an essentiality beyond one’s own competence: An interview
study on frail older people's view of research. Research Involvement and En-
gagement, 7(1), 91.

https://doi,org/10.1186/s40900-020-00333-7

Sammanfattning

Sammanfattningsvis visar resultatet att det behdvs trygga och stodjande mil-
joer for att skora dldre personer ska kunna vara involverade i forskning, béde
vad géller bemétande och information om forskningen. De skora &ldre perso-
ner vi intervjuade ség forskning som svaratkomlig och svér att forsté, vilket
vi tolkar som att forskare behdver fokusera pa hur vi kommunicerar kring
varfor forskningen gors.

Det krévs en tydlig plan och ett genuint intresse for att méta individuella
behov hos de inblandade, for att forankra forskningsfrigorna och sprida
forskningsresultaten till skora dldre personer. Det ar ocksa viktigt att tydlig-
gora forvantningar och roller pé respektive part, i det hér fallet forskare och
skora dldre personer. Genom gemensam planering och genomforande av
forskningsprojekt ges skora dldre personer bittre forutsittningar att vara in-
volverade i forskning pé ett, for dem, meningsfullt sétt. Samtidigt far fors-
karna mgjlighet att utveckla en god arbetspraxis och goda relationer med de
personer som ar involverade.

Skora éldre personer har unika erfarenheter utifrén att de har levt ett langt
liv och att de lever med olika grader av funktionsnedséttning. For att ta vara
pa dessa erfarenheter i forskning om aldrande och hélsa &r det viktigt att in-
volvera dem i sjdlva utférandet av forskningen. Det finns dock véldigt lite
kunskap om hur detta ska g till.
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Eftersom kunskap om hur skora dldre personer ser pa forskning dr en
nyckel till att forsta hur de kan involveras, intervjuade vi 17 skora dldre per-
soner om deras erfarenheter av deltagande i forskning och deras syn pa forsk-
ning i sig.

I analysen av intervjuerna blev det tydligt att de skora éldre personerna sig
pa forskning som nagot bortom den egna kompetensen. De sag forskning som
en drivkraft for samhillsutveckling, och de 6nskade att den skulle utga fran
deras vardagsnira erfarenheter for att gora mest nytta. Forskning sags ocksa
som en kunskapskélla som var svér att komma at och forstd. De hade dven
stor respekt for forskare som de ansag har ett stort ansvar. Forskning beskrevs
alltsd som nagot som utfors av nagon annan och upplevdes som en process
som existerar utanfor det egna ansvars- och kompetensomradet. Aven om de
beskrev att de hade viss kunskap och forstaelse for vad forskning ar, kénde
de skora dldre personerna sig inte sédkra pa vad det ar forskare gor och varfor
de gor det. De upplevde sig inte som medvetna om det som forskas pa, och
de kinde sig inte bekanta med hur forskning gér till.
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“”En riktig 0gondppnare”: Att samskapa kunskap
med skora dldre personer pa sarskilt boende

Berge, 1., Dahlin-Ivanoff, S., Barenfeld, E., Haak, M. & Lood, Q. (2022). A
real eye-opener: Nursing home staff experiences of co-designing nursing
home services together with residents. Journal of Aging Studies, 62:101059.

doi: 10.1016/j.jaging.2022.101059

Sammanfattning

Resultatet av analysen beskriver samskapandet med de skora dldre perso-
nerna som en 6gondppnare, vilken gav personalen insikter om betydelsen av
relationen mellan dem och de éldre personerna. Det vergripande temat i
materialet var att personalen gick frén att kénna sig som objekt som vérdar
objekt, till att kéinna sig som personer i relation med andra personer. Nér de
arbetade tillsammans med de dldre personerna i ett gemensamt projekt, blev
de medvetna om deras personlighet och upptéckte formagor som de tidigare
inte forstod att de sjélva eller de dldre personerna hade.

Personalen beskrev ocksa att de fore projektet inte trodde att de dldre per-
sonerna skulle kunna delta pa grund av skérhet och behov av stdd i vardagen.
Men genom samskapandet fick de upp d6gonen for att d&ven den mest skora
person kan dela med sig av kunskap och erfarenheter genom dialog. Pa det
sdttet fick personalen ockséd perspektiv pa vad det kan betyda att bo pa ett
sdrskilt boende och en dkad forstaelse for vikten av att anpassa sig efter varje
persons personlighet, skorhet och dagsform for att hitta sétt att arbeta tillsam-
mans.

Genom samskapandet fick personalen mdjlighet att verkligen lyssna pé de
dldre personerna och utveckla djupare relationer dn de tidigare haft i rollen
som vardare. De kunde vara mer genuina i sin tolkning av de dldre personer-
nas behov, och de kunde formedla behoven med en storre auktoritet till chefer
och anhdriga eftersom de visste att det grundade sig i de dldre personernas
beréttelser.

Bakgrunden till studien &r att det inom forskning diskuteras hur personer
fran allménheten ska kunna involveras i forskning for att samskapa kunskap
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utifran savil vetenskaplig som erfarenhetsbaserad kunskap. Ett forvéntat re-
sultat av detta dr att olika typer av kunskap tas till vara pa och anvénds for att
gora forskningsresultat mer relevanta for en stdrre grupp ménniskor én tidi-
gare. Kunskapen om vilka som kan och vill involveras i forskning r ddremot
bristfallig, och det ar oklart hur forskare ska kunna involvera olika grupper
av minniskor.

En grupp méanniskor som vi vet sérskilt lite om &r skora dldre personer.
For att veta mer om hur vi som forskare ska kunna samskapa kunskap med
denna grupp har vi darfor tagit vara pa erfarenheter av att samskapa insatser
pa vard- och omsorgsboenden tillsammans med de personer som bor dér. Vi
har anvént oss av fokusgruppsdiskussioner med personal pa tvd vard- och
omsorgsboenden, for att undersdka hur de upplevde samskapandet med de
skora éldre personerna.

Sammanfattningsvis bidrar resultaten till en forstielse for att samskapan-
det fordndrade dynamiken mellan personalen och de skora dldre personerna.
Genom att ga mot en mer personcentrerad relation utvecklade personalen och
de éldre personerna ny kunskap tillsammans genom dialog. Dialogerna for-
dndrade ocksa personalens syn pa bade de édldre personerna och dem sjélva, i
och med att de kom att inse potentialen dven hos de mest skora personerna,
genom att tillimpa sin professionella sdvil som personliga forstaelse for per-
sonen. Ett personcentrerat forhallningssatt tycks alltsd ha stor betydelse for
kunskapsutvecklingen, men det behdvs mer forskning om hur genuina och
personcentrerade relationer kan utvecklas och uppratthallas inom savil forsk-
ning som inom vard och omsorg.
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Transformation av kunskap om &ldrande och hilsa
1 samverkan med externa aktorer: Fyra forsknings-
centrums forhdllningssitt och aktiviteter

Jonsson, O., Magnusson, L., Hanson, E., Westergren, A., Dahlin-Ivanoff, S.,
Lood, Q., Haak, M., Alund, S. & Iwarsson, S. Transformation av kunskap om
aldrande och hilsa i samverkan med externa aktdrer: Fyra forskningscent-
rums forhéallningssitt och aktiviteter. (Manus under beddmning).

Sammanfattning

Forskningscentrumen redogjorde for malinriktade strategier for samordning
av samverkan med externa aktorer: d6msesidighet, Oppenhet och inkludering
for att pa sikt fraimja vélfard och hdlsa. Ambitionen var att lyfta fram och ta
hénsyn till marginaliserade grupper, men det kridvs métesplatser, resurser, tid,
végledning och stod, och att bade forskare och externa aktorer dr engagerade
i planering, genomforande och utvardering av forskning och samverkan.

For att 6verbygga gapet mellan forskning och praktik har initiativ for att
transformera kunskap blivit allt viktigare. I studien avser transformation av
kunskap en process dir forskare och externa samhallsaktorer samverkar for
att utbyta, skapa, dverfora, omvandla, integrera, modifiera och nyttiggoéra
olika former av kunskap, for att 6ka anvindningen av forskningsresultat i po-
litik och praktik.

Studien bygger pa sjalvgranskning, med syftet att beskriva forskares erfa-
renheter av att transformera kunskap i samverkan med externa aktorer. Data
utgjordes av dokument, strukturerade intervjuer, skriftlig aterkoppling pé
framvéxande resultat, avstimningar, seminarier och workshoppar med fore-
trddare for de fyra forskningscentrumen och externa aktdrer kopplade till
dessa.

Sextio personer medverkade, varav hilften var forskare. Varldshélsoorga-
nisationens (WHO) ramverk for kunskapstransformation om &ldrande och
hilsa anvindes som ett konceptuellt raster for datainsamling och analys.

Studien dr genomford inom ramen for det Forte-finansierade forsknings-
programmet UserAge — ett samarbete mellan fyra forskningscentrum vid
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svenska larosaten. I ett nista steg kommer en checklista for transformation
av kunskap att utvecklas, testas och utvirderas.
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Lardomar fran ett medborgarforskningsprojekt om
tillgdnglighet 1 bostader riktat till 4ldre personer och
personer med funktionshinder

Frogren, J., Granbom, M., Jonsson, O., Bergman, M. & Iwarsson, S. (2023).
Characteristics and attitudinal changes of senior citizens and persons with
functional impairments involved in a citizen science initiative on housing ac-
cessibility. (Manus under bedomning).

Sammanfattning

Denna studie bedrevs som en del av ett sa kallat medborgarforskningsprojekt.
Medborgarforskning ér ett samlingsbegrepp for forskning dér allmédnheten
involveras for att ta itu med verkliga problem. Det aktuella medborgarforsk-
ningsprojektet hette Bostadsforsoket och handlade om tillgéngligheten i
svenska bostdder. Forsoket gick ut pé att ménniskor med hjélp av en app pa
en mobiltelefon eller surfplatta registrerade forekomsten av fysiska miljohin-
der i det egna hemmet. Mélgrupperna for projektet liksom for denna studie
var framfor allt 4ldre medborgare och personer med nagon funktionsnedsatt-
ning. Syftet med studien var att studera om de som deltog i projektet fordnd-
rade sin syn pa forskning eller pa tillgénglighet efter att ha varit med i Bo-
stadsforsoket. Syftet var ocksa att se vad som utmérkte de som medverkade
och om de upplevde att de blivit battre pa att hantera en mobiltelefon eller
surfplatta efter att ha deltagit i projektet.

Vi undersokte detta genom tva enkéter; en enkét som besvarades infor del-
tagandet i Bostadsforsoket och en enkét som besvarades efterat. Enkéterna
gick bara att komma &t via internet efter att man tilldelats en link. Information
om studien och lankar till enkéter skickades ut via mail till medlemmar i
lokalforeningar knutna till pensiondrsorganisationer och intresseforeningar
for personer med funktionsnedsattningar i sédra Sverige.

Av de cirka 2500 personer som fick information om studien via mail sva-
rade 147 pa den forsta enkéten, vilket motsvarade cirka sex procent. Av dessa
147 var det 100 som sedan genomforde Bostadsforsoket och svarade pa den
andra enkéten.
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De som svarade pa bada enkidterna och hade genomfort Bostadsforsoket
déremellan utmérktes av att de hade en god férméga att hantera mobiltelefo-
ner och/eller surfplattor. De hade ocksa en god funktionell forméga, dvs. de
hade i 1g utstrackning funktionshinder som hindrade dem fréan att sjélvstin-
digt utfora aktiviteter i vardagen. Dértill hade de en hogre utbildningsniva
jamfort med befolkningen i stort.

Den enda foréndring i instdllning eller formiga som var tydlig var att det
var betydligt fler personer som sag fragan om tillgéinglighet som mindre vik-
tig efter att de genomfort Bostadsforsoket, jamfort med antalet som sag fra-
gan som mer viktig efterat. Samtidigt behdver man ocksa i beaktandet av det
resultatet ha i atanke att instdllningen till tillgénglighet var 6vervigande po-
sitiv hos deltagarna infor forsoket.

Bostadsforsoket bekriftar indikationer frn tidigare studier: Begréns-
ningar i att hantera mobil digital teknik och begrénsningar i att sjélvsténdigt
utfora vardagliga aktiviteter paverkar viljan eller formagan att engagera sig i
forskning. Ytterligare forskning dr motiverad for att undersdka hur liknande
forskningsprojekt kan utformas for att attrahera en bredare grupp och skapa
forutsittningar for storre kunskapsrelaterade vinster for de medborgare som
deltar.
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Yrkesverksamma och forskare skapar tillsammans
en vetenskapligt baserad guide for samverkan

Laustsen CE, Haak M, Westergren A, Petersson P. (2023). Co-creating a
guide for collaboration between professionals and researchers. (Manus under
bedomning).

Sammanfattning

Vi valde en innovativ design, som inkluderade bade kvalitativ analys och
forskningscirklar med syftet att utveckla en vetenskaplig baserad guide for
samverkan mellan yrkesverksamma personer och forskare. Det innebar att sju
yrkesverksamma personer och forskare triffades i s& kallade “forskningscirk-
lar” och skapade guiden tillsammans. Guiden bygger pa resultatet fran analys
av data insamlad i tre tidigare studier som resulterade i tvd huvudkategorier.

Den ena huvudkategorin handlar om forutsattningar for ett framgéngsrikt
samspel mellan yrkesverksamma personer och forskare. Den inkluderar att
skapa gemensamma vérderingar och forhdllningssétt, ha jimbdrdiga och
tillitsfulla relationer samt ett msesidigt larande.

Den andra huvudkategorin handlar om forutséttningar for en framgéngsrik
arbetsgang och inkluderar att sitta mél for forskningsprojektet och samver-
kandet och att forankra detta i organisationerna. Kategorin inkluderar ocksa
att planera processen for samverkan, roller och ansvarsomraden, samt att kun-
skapen bade om processen och om resultatet delas och sprids till relevanta
parter.

Malet med samverkan i forskning ér ofta att samskapa kunskap for att for-
béttra anviandbarheten av forskningsresultat, men samverkan dr svér och ut-
manande, ocksd mellan hilso- och sjukvardspersonal och forskare. Darfor
behovs det ett strukturerat stod for samverkan for att underlétta arbetet. Har
fyller var guide en viktig funktion, eftersom den tar upp viktiga omradden som
man bor diskutera, reflektera 6ver och ta beslut kring.

Slutligen, guiden som denna studie resulterade i, stodjer samverkan mellan
yrkesverksamma personer och forskare, samt underléttar anvindningen och
integrationen av vetenskaplig och praktisk kunskap. Integration av kunskap
genom samverkan kan stirka evidensbaserad praktik inom varden.
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Utveckling av en app for medborgarforskning om
tillgdngliga bostiader tillsammans med dldre personer

Granbom, M., Slaug, B., Brounéus, F., Bergman, M., & Iwarsson, S. (2022).
The co-creation of an app to collect housing data in a citizen science project
on housing accessibility in Sweden targeting older adults. (Manus under be-
démning).

Sammanfattning

Aven om medborgarforskning blir allt vanligare &r det ovanligt att sidana
projekt involverar dldre personer med syftet att forbattra levnadsvillkoren for
den &ldrande befolkningen. Exempelvis diskuteras ofta fragor som rér boen-
det, dér inte minst tillgénglighetsproblem behdver hanteras genom framsynt
bostadsforsorjning. Tillgdnglighetsproblem uppstar nér det finns miljohinder
som gor att bostdder inte fungerar for personer med funktionsnedséttningar
som exempelvis nedsatt rorlighet, uthallighet och balans. Dérfor tog vi ini-
tiativ till Bostadsexperimentet 2021, dér dldre i hela landet bjods in for att
med hjélp av en app for mobiltelefon eller surfplatta rapportera vilka miljo-
hinder som fanns i deras bostéder.

Denna artikel beskriver utvecklingen av en app som sikerstiller tillforlit-
lig datainsamling av miljohinder i bostéder i hela landet genom att involvera
allméinheten, framst dldre personer. Innehallet i appen baserades pa ett instru-
ment for registrering och analys av tillgénglighetsproblem som utvecklats
och anvints i forskning om aldrande och boende sedan 1990-talet. Ur-
sprungsversionen av instrumentet Housing Enabler dr omfattande och kraver
utbildning och tréning for att de data som samlas in ska vara tillforlitliga.
Baserat pé vér tidigare forskning skalade vi ner metodiken till en version av-
sedd att anviandas av allménheten, vilket innebar att endast en mindre andel
av en annars stor méngd punkter for registrering av miljohinder i bostaden
ingick.

Den samskapande utvecklingsprocessen omfattade ett flertal faser som in-
volverade dldre personer pé olika sétt. De aktiviteter som beskrivs i artikeln
ar definition av frdgor och métpunkter, utveckling av en tryckt version av
frageformulér, anvisningar och illustrationer, utveckling av en prototyp av
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appen, testning av appens anvandbarhet, etablering av ytterligare en prototyp
som anvéandes for testning av tillforlitlighet samt slutgiltig finputsning av ap-
pen.

Det visade sig vara en betydande utmaning att utveckla en sjélvinstrue-
rande app som énda gjorde det mojligt for dldre personer att samla in tillfor-
litliga data. Genom en systematisk utvecklingsprocess som involverade fors-
kare och andra experter samt dldre personer skapades dnda en anvéndarvénlig
och tillforlitlig app, avsedd att anvéndas i Bostadsforsoket 2021. Artikeln av-
slutas med att vi diskuterar utmaningarna och foérdelarna med att anvinda
samskapande aktiviteter i utvecklingen av digitala verktyg avsedda for med-
borgarforskning.
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Slutord av Susanne Iwarsson

Innehallet i denna rapport speglar savil utmaningar och méjligheter som nya
forskningsresultat om brukarinvolvering inom omrédet &ldrande och hilsa.
Rapporten innehéller texter av olika slag, med avsikten att beskriva den forsk-
ning vi genomfort inom ett stort falt, med de utmaningar detta innebér nir det
giller overblick och sammanfattning.

Resultaten som presenteras i de doktorsavhandlingar och sammanfatt-
ningar av vetenskapliga artiklar som ingér i rapporten visar att det ar viktigt
att medvetet definiera och vélja olika kategorier av brukare for involvering i
olika typer av forskning. Behov, intressen och forutséttningar for att bidra till
och tillgodogora sig det dmsesidiga larandet ser ut pa ett sitt bland exempel-
vis vard- och omsorgspersonal och pa ett annat sitt bland skora éldre, och sa
vidare. Resultaten kan bidra till att forskare och personer som vill medverka
i forskning om aldrande och hilsa kan planera och genomfoéra projekt och
studier med hogre medvetenhet om de utmaningar och méjligheter som in-
volvering av olika kategorier av brukare innebér.

De erfarenheter vi gjort under sex éar, dér forskare och representanter for
dldre och deras intresseorganisationer, yrkesverksamma inom véard, omsorg
och bostadssektorn och anhoriga som vérdar dldre samarbetat i olika faser av
forskningsprocessen, har delvis besvarat en del av de fragor vi stillt, men
kanske frimst vickt nya: Ar det meningsfullt att striiva efter en enhetlig vo-
kabulédr och systematiska sitt att reflektera over brukarinvolvering i forsk-
ning? Vilken bendmning ska anvidndas for de olika aktdrer som é&r involve-
rade — brukare, kunskapsanvindare, eller nigot annat ord? Hur ska forskning
om och med brukarinvolvering bedrivas pa ett sitt som framstar som relevant
for allménheten och representanter for olika brukarkategorier, med bibehal-
len vetenskaplig kvalitet? Hur ska sddan forskning bedrivas for att uppfattas
som relevant for samhdllet i stort?

Det gemensamma arbetet inom forskningsprogrammet har lett till 6msesi-
digt larande, dér forskare och representanter for olika kategorier av brukare
tillsammans gjort viktiga erfarenheter om spanningar, utmaningar och méj-
ligheter nér det giller samverkan i forskning. Vi kan konstatera att det dr en
kravande uppgift att planera for forskning med och om brukarinvolvering och
an mer kriavande att faktiskt genomfora forskningen enligt plan. Detta géller
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forvisso for all forskning, men om ambitionen &r att dstadkomma brukarin-
volvering “’pa riktigt” krévs en hogre grad av sténdig omprévning och anpass-
ning av forskningsprocessen. Exempelvis ér det en utmaning att undvika att
hamna pa det sluttande plan som slutar med att den forskning som genomfors
trots alla goda foresatser &nda blir traditionell och ddrmed i huvudsak fors-
karstyrd. Forskare har behov av att arbeta med begreppsbildning och teori-
byggande, medan sddana resultat dr av mindre intresse for aktorer utanfor
akademin och snarare riskerar att komplicera samarbetet. Samarbetet i sig
kraver kontinuerlig uppmérksamhet, med beredskap och kapacitet for att gora
lyhérda anpassningar av aktiviteter och studier. Detta dr avgérande for att
mojliggora positiv utveckling av samverkan och viktiga forskningsresultat
och samtidigt motverka negativa konsekvenser.

Den starkt framvixande gemensamma forstielse som finns bland de som
varit involverade dr en god grund for att utveckla ny kunskap, inte enbart
inom UserAge utan ocksé for forskningsomradet dldrande och hélsa i stort. I
tillagg till det dmsesidiga ldrandet dr skapandet av strukturer och arbetssétt
for involvering av aktdrer utanfor akademin ett bestdende bidrag av program-
met. Sammanfattningsvis konstaterar vi att systematiskt genomfort praktiskt
arbete i grinsoverskridande samverkan med aktdrer utanfor akademin &r kré-
vande men lérorikt.
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UserAge okar kunskapen om
forskning dir berérda grupper och

andra intressenter deltar.

Forskning ar en angeldgenhet for fler an forskare. Den insikten har vuxit
sig starkare under senare ar, bade inom och utanfor forskarsamhallet.
Det dr numera vanligt att forskningsfinansiarer staller krav om att de
som berors av studierna ocksa ska involveras i forskningsprocessens
olika delar. Kraven motiveras av ambitionen att géra forskningen mer
demokratisk, med 6kad insyn och delaktighet. Ett andra motiv handlar
om att 6ka studiernas validitet, relevans och genomslag genom informa-
tion och samrad med individer och grupper som berérs.

Inom omradet aldrande och halsa kan involvering av berérda handla
om att dldre som anvander olika hjalpinsatser eller deras anhériga med-
verkar i planering och genomférande av studier. Men involvering av
berérda kan ocksa avse aldre som samhallskategori, samt organisa-
tioner, yrkesgrupper och féretag som pa olika satt kommer i kontakt
med dldre.

Den har rapporten innehaller texter fran forskningsprogrammet
UserAge — Att férsta brukarmedverkan i forskning om &ldrande och
hélsa. Merparten av forskningsprogrammets publikationer aterfinns i
engelsksprakiga tidskrifter och syftet med rapporten ar att gora pro-
grammets studier och analyser tillgangliga for en bredare grupp.
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