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"Som erfarenhetsforskare, da
ar man med och bestammer i
forskningsprojektet”

— en autoetnografisk studie om en gemensam
forskningsprocess

’As a community researcher, you get to make decisions in the research project’

—an autoethnographic study about a joint research process

In a participatory action research project, we emphasize experiences of collaboration between aca-
demic and community researchers by applying analytical autoethnography. The aim of the article
is to describe the research process which involves both individual and collaborative processes, and
to analyze challenges in relation to participation in the ongoing research process. We identified
four themes: Start-up and initial challenges, Conditions and structural prerequisites for collabo-
ration, Joint development of work methods and Power and role distribution. Our findings are
presented in two separate analyses; a collaborative inductive analysis and an academic led theore-
tical analysis in which Arnstein’s ladder of participation and Fricker’s concept of epistemic injus-
tice are utilized in order to scrutinize challenges related to different degrees of participation in the
research process. The results demonstrate that shared hermeneutic resources are necessary for the
mitigation of epistemic injustice and enablement of mutual learning processes, such as collective
writing processes. The results also indicate that a full participation for community researchers in
the entire research process was difficult to achieve, both in relation to structural resources such as
allocated time, and in relation to perceptions of meaning- making aspects, for example, indivi-
dual interests and contributionsin terms of knowledge.
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Bakgrund

Deltagarbaserad forskning inom hilso- och sjukvérd (participatory action research
PAR) (Abama m.fl. 2017) ir en typ av aktionsforskning. En uttalad ambition i delta-
garbaserad forskning ar att tillsammans med malgruppen utveckla och tillvarata den
erfarenhetsbaserade kunskap som finns hos personerna med levd erfarenhet av det stu-
derade fenomenet. PAR har sina metodologiska rotter i tvd huvudsakliga traditioner:
aktionsforskning och forskning som utgar fran forskningens emancipatoriska poten-
tial. Aktionsforskning stravar efter att tillsammans med dem som berérs av forskningen
(Bertilsdotter Rosqvist m.fl. 2021) forbittra och utveckla sociala interventioner
(Brydon-Miller m.fl. 2003). Emancipatorisk forskning syftar till att hoja den kritiska
medvetenheten hos fortryckta grupper och dirigenom mojliggéra social mobilise-
ring (Rahman 1991; Freire 2021). Enligt Wallerstein och Duran (2003) omfattar PAR
oftast bdde den forstnamnda, utilitaristiska ambitionen och den sistnimnda, empan-
cipatoriska potentialen. Diskussioner om férdelar med aktionsforskning ingdr i en
mer omfattande samhillsdebatt som handlar om rittigheter och medborgarskap nar
det giller olika méalgrupper, som barn och unga (Gallacher & Gallagher 2008; Hillén
2013) och personer med funktionsnedsittningar (Krieger m.fl. 2021).

PAR omfattar bdde kunskapsproduktion och lirande (McNiff 2002). Centrala
begrepp inom aktionsforskning ar deltagande, demokrati, kunskap i handling, prak-
tikrelaterade frégor och minsklig utveckling (Reason & Bradbury 2008). Personer
med egen erfarenhet av det studerade fenomenet tillsammans med forskare for-
mulerar och genomfor ett forskningsprojekt. Forskningen betecknas som deltagar-
och praxisorienterad och deltagarna forutsitts ta ansvar for forskningsprocessen.
Demokrati och jamstilldhet i forskningsprocessen ir centrala aspekter, vilket innebar
att den akademiska forskaren blir en i gruppen (Lorentz 2004) i vilken olika sorters
kunskap och vetande ges samma legitimitet (Gaventa & Cornwall 2008).

Den hir artikeln utgdr frén den forskningsprocess som pagér i en av de arbetsgrup-
per som bildats i samband med uppstarten av Thop-projektet, ett forskningsprojekt
vid Karolinska Institutet. Utéver kunskapsproduktion har en malsittning i det paga-
ende forskningsprojektet varit att utveckla fungerande arbetsformer for att integrera
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den erfarenhetsbaserade kunskapen hos personer med erfarenhet av att leva med
konsekvenserna av forvirvad hjirnskada. For att méjliggora ett msesidigt lirande och
en kunskapsproduktion som bygger bdde pa vetenskaplig/akademisk kunskap och
erfarenhetsbaserad kunskap skapades den arbetsgrupp som fick namnet medforskar-
gruppen. lhop-projektet har en tvirvetenskaplig ansats med flera akademiska forskare
knutna till projektet. Det ir respektive delstudies inriktning samt forskarens kompe-
tens som avgor i vilken omfattning de olika akademiska forskarna medverkar i de olika
delstudierna. Forskningsprocessen som beskrivs i den hir artikeln ingér i den delstudie
som har fokus p4 att dela kunskap om erfarenheter av att dela erfarenhetsbaserad kun-
skap om att leva med forvirvad hjirnskada med andra, forutsittningar for utbyte av
erfarenhetsbaserad kunskap samt hur detta erfarenhetsutbyte kan bidra till en kiinsla
av delaktighet.

I vilken grad och pé vilket sitt personer med egen erfarenhet av férvirvad hjarn-
skada och deras nirstdende engageras i PAR varierar. Tidigare studier inom omradet
ger exempel pd hur interventioner for att frimja en hilsosam livsstil efter stroke
utvecklats i vilka personer med egen erfarenhet och deras narstdende varit i mino-
ritet och enbart haft konsultativa roller (Krieger m.fl. 2021; Driver m.fl. 2020). I en
amerikansk studie identifierades hinder och méjligheter for delaktighet i samhil-
let efter stroke och en checklista for att sikerstilla kriterier som framjar delaktighet
utvecklades (Hammel m.fl. 2006). I studien arbetade personer med egen erfaren-
het av stroke med att identifiera hinder och méjligheter. Genom att olika typer av
kommunikation och kommunikationshjilpmedel anvindes i studien, kunde dven
personer med afasi engageras i forskningsprocessen. I en annan studie dir personer
med egen erfarenhet av stroke var involverade (McKevitt m.fl. 2009) beskrivs att de
akademiska forskarna ledde arbetet i studien, genomforde litteratursdkningar, sam-
lade och analyserade data som sedan presenterades for personer med egen erfarenhet
for diskussion och tolkning. Det begriansade inflytandet i processen var resultat av en
pragmatisk utveckling och inte ett medvetet beslut frin de professionella forskarna
for att behélla makten. Enligt forfattarna skulle det kunna bero pa att personer med
stroke som grupp inte ser sig som en fortryckt grupp, inte har ndgon historia av poli-
tisk aktivism eller beredskap att utmana experter men att detta kan forandras med
mer kunskap om forskningsprocessen.

Trots att forskningsfinansiirer alltmer virderar och efterfrigar att de som forsk-
ningen utférs med involveras i utformandet av ansokningar for finansiering, kvarstar
en rad strukturella hinder for det praktiska genomférandet av deltagarbaserad forsk-
ning. Sddana hinder inkluderar toppstyrning dir deltagarbaserad forskning i realite-
ten blir hierarkisk och styrd av erfarna forskare och i vissa fall finansiérer av forskning
(Krieger m.fl. 2017) samt att forskningsprocessen i sig blir mer tids- och resurskra-
vande (Krieger m.fl. 2021; Young 2006).
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Teoretiska utgangspunkter

En mélsittning i aktionsforskning ir att alla som deltar i forskningsprojektet far infly-
tande Sver forskningsprocessen (Wallerstein & Duran 2003). Det innebdr att akade-
miska forskare behover slippa ifrdn sig en del av kontrollen till medverkande personer
med egen erfarenhet av det studerade fenomenet eftersom de ir experter p4 sin egen
verklighet och vardag (Starrin 2007). Det finns dven olika grader av delaktighet i forsk-
ningsprocessen dar ickedelaktighet kan placeras i den ena dnden av skalan och full
delaktighet i den andra dnden. Arnsteins stege ("ladder of participation”) (1969) ir en
modell som kan anvindas f6r att beskriva olika nivéer/grader av delaktighet (figur 1).

Medborgarmakt

rader av
edborgarmakt

Delegerad makt

Partnerskap

Pacificiering

Grader av
tokenism

— Konsultation

Information

Delaktighetstegen
I

Icke-
delaktighet

Terapi

Manipulation

De sju stegen i skalan ir grupperade i tre olika nivaer av delaktighet dir enbart de tre
oversta stegen representerar verklig delaktighet. Dir forekommer det som Arnstein
kallar for medborgarmakt och som innefattar partnerskap, delegerad makt och med-
borgarkontroll. P4 den nivén ges direkt inflytande 6ver beslutsfattande genom till
exempel formella befogenheter. P4 den mellersta nivan beskrivs symbolisk delaktig-
het, s kallad tokenism, vilket omfattar information, konsultation och pacificering
(placation). Symbolisk delaktighet kan innebira att personer fir moijlighet att dela
med sig av sina sikter, men att de sedan inte beaktas i beslutsprocesser. Langst ner
hamnar manipulation och terapi, som representerar ickedelaktighet.

Graden av inflytande paverkas av vilken person eller vilka grupper som har tolk-
nings-foretrade, det vill siga makt att avgora vad som ar "ritt”, eller hur man ska agera
i en specifik situation eller frdga. Fricker (2007) menar att det beror pé en specifik
form av orittvisa, som kopplas till vetande, s kallad epistemisk orittvisa (kunskaps-
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orittvisa). Kunskapsorittvisa kan forstds utifrén tvd separata men sammanlidnkade
aspekter: vittnesorittvisa och tolkningsorittvisa. Enligt Fricker (2007) kan omgiv-
ningens férdomar mot vissa grupper, till exempel personer med funktionsnedsitt-
ningar, innebira att individer som anses tillhéra den gruppen loper storre risk att
deras asikter inte tillmats ndgon betydelse i beslutsprocesser. Fricker (2007) menar
att det beror pa vittnesorittvisa som kan kopplas till identitetsfordomar. Fordomar
kan finnas i form av en negativ forvintan pa formdagan att kunna resonera logiskt,
vilket kan bidra till att individuella vittnesmal diskvalificeras bade som irrationella
och opélitliga. I praktiken medfor det att &sikter som uttrycks av en person som ingar
i en grupp som utsitts for identitetsfordomar tillskrivs mindre trovirdighet och
dirmed ges personer som tillhér privilegierade grupper tolkningsforetride.

Tolkningsorittvisa beror p& en ojamn foérdelning av hermeneutiska redskap, till
exempel tillgdng till resurser som anvinds inom en viss kontext. Inom ramen for
forskningsprojekt kan det handla om deltagares fortrogenhet med forskningsproces-
sen, vilket inkluderar kunskap om datainsamlings- och analysmetoder, att skriva aka-
demisk text och vara insatt i att anvinda facktermer.

Problemformulering och syfte

For att deltagare ska vara delaktiga pa en niva som ger reellt inflytande i en forsknings-
process behover forutsittningar for det skapas. Det behovs mer kunskap om hur
strukturer och former for praktiskt arbete ska utformas i en forskningsprocess som
ger forutsittningar for reell delaktighet i forskning for personer med funktionshinder,
som efter en forvirvad hjirnskada. Sddana strukturer och former {6r delaktighet i
forskningsprocesser behover bdde ta hinsyn till individuella funktionsnedsittningar,
till exempel afasi, hjarntrotthet eller forlamning, och strukturella faktorer som kan
underlitta ett deltagande, som ersittningssystem, tillgdng till hjalpmedel och flexibi-
litet kring tid.

Behovet av att utveckla metoder for att bedriva aktionsforskning utifrdn malgrup-
pers specifika erfarenheter och den lokala kontext som utgér de strukturella forut-
sattningarna har foranlett oss att studera vir egen forskningsprocess. Vi utgar fran
teorier om delaktighet och synliggér bade de mojligheter och hinder som kan uppsté
i motet mellan akademiska forskare och personer med egen erfarenhet av forvirvad
hjarnskada, fortsittningsvis benamnda erfarenhetsforskare.

Syfteti den hir artikeln 4r att beskriva och analysera hur det gemensamma arbetet,
vilket omfattar en kombination av individuella och kollektiva arbetsprocesser, upp-
levts i en grupp diar PAR genomforts och att analysera utmaningar relaterade till del-
aktighet i forskningsprocessen.

Artikeln har en autoetnografisk ansats eftersom vi i egenskap av medlemmar i
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medforskargruppen bade ar forskare och foremal {6r analysen, det vill siaga vi analyse-
rar var egen forskningsprocess. Det gor vi genom att skriva den har artikeln kollektivt
och i dialog mellan projektets akademiska och erfarenhetsforskare.

Material och metod

Studiekontexten utgors av det péagdende Thop-projektet (https://ki.se/nvs/ihop-
for-delaktighet-och-tillhorighet-i-samhallet-vid-forvarvad-hjarnskada).  Projektets
overgripande syften ir att ka kunskapen om olika aspekter av delaktighet och till-
horighet i samhillet for personer med forvirvad hjiarnskada samt hur erfarenhets-
baserad kunskap om att leva med férvirvad hjirnskada delas och tas till vara i olika
sammanhang. [ anslagsansckan formulerades projektets frigestallningar i samverkan
med personer med egen erfarenhet av forvirvad hjirnskada och i projektansokans
budget specificerades 16n till personer med egen erfarenhet. I projekt- och arbets-
planen beskrevs att projektet skulle genomféras med deltagarbaserad ansats for att
erfarenhetsbaserad kunskap om att leva med forvirvad hjarnskada skulle integreras
i hela forskningsprocessen. Hosten 2020 inleddes arbetet med att utforma och reali-
sera det deltagarbaserade projektet med ambitionen om full delaktighet av personer
med egen erfarenhet av att leva med forvirvad hjarnskada i forskningsprocessen.

De kunskapsansprik som gors genom autoetnografisk forskning grundar sig i vad
Adams m.fl. (2015) kallar for "inifrinperspektivets epistemologi dir forskarens per-
sonliga erfarenheter anvinds som empiriskt underlag for att utforska, beskriva och
analysera praktiker frdn ett inifrdnperspektiv” (jfr Chang 2008; Adams m.{l. 2015).
[ var autoetnografiska text har ambitionen varit att sitta ord pa vad vi gor och var vi
befinner oss i forskningsprocessen samt att synliggora och forstd de utmaningar som
har uppstatt under processen. Genom att vixla mellan handling och kritisk reflektion
har vi forsokt hantera det dubbla seende som uppstar genom att vara bide de som
studeras och forskare. Studien skriver in sig i traditionen analytisk autoetnografi som
enligt Anderson (2006) avser forskning dir forskaren ar (1) fullvardig medlem i fors-
kargruppen eller miljén, (2) synliggor den positionen i publicerade texter och (3) ar
engagerad i att utveckla teoretiska forstielser av bredare sociala fenomen. Analytisk
autoetnografi (Anderson 2006) har till skillnad frin emotionell autoetnografi (Ellis &
Bouchner 2000) ambitionen att anvinda den subjektiva erfarenheten for att analy-
sera och darmed forsté samhilleliga fenomen.

Deltagare och data i studien

Medforskargruppen bestér av tvd akademiska forskare som ingér i Thop-projektet
med ansvar for det praktiska genomforandet av projektets delstudier (MT och LH)
samt tre personer med egen erfarenhet av att leva med férvirvad hjiarnskada (MA, N
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och FS). I resultaten benimns vi akademisk forskare 1 och 2 samt erfarenhetsforskare
1,2 och 3. P4 sd vis kan lisaren f6lja enskilda forskares uttalanden.

De akademiska forskarna som ingdr i medforskargruppen hade tidigare erfaren-
het av rehabilitering av personer med forvirvad hjarnskada i rollen som sjukgymnast
respektive som kurator. Ingen av dem hade tidigare erfarenhet av PAR. Bland erfaren-
hetsforskarna fanns erfarenhet av att leva med konsekvenser av forvirvad hjarnskada
relaterad till afasi, hjarntrotthet och formaéga att rora sig.

Data i studien utgjordes av individuella semistrukturerade intervjuer och métesan-
teckningar. Initialt provade medforskargruppens medlemmar att skriva individuella
reflektionsloggar efter gruppens méoten. Det upplevdes som svart. For att mojliggora
individuella reflektioner, genomférdes i stillet individuella semistrukturerade inter-
vjuer med medforskargruppens medlemmar av nistsiste forfattaren, LvK, som ir en
av de akademiska forskare som ingar i Thop-projektet. LvK benamns i resultatet som
akademisk forskare 3. En frigeguide anvindes dir frigorna inriktades pa informan-
ternas forvintningar och erfarenheter infor att forskningsarbetet skulle borja och
deras erfarenheter och upplevelser nir arbetet just paborjats samt efter narmare 1
ars tid. Intervjuerna, som genomfordes digitalt, tog mellan 29 och 51 minuter. Ljudet
spelades in och transkriberades direfter ordagrant till 42 sidor text.

Motesanteckningar baserade sig pa de méten inom medforskargruppen som doku-
menterats. Anteckningar skrevs under medforskarméten av den métesansvariga aka-
demiska forskaren. Syftet med anteckningarna var att dokumentera diskussioner och
vad som bestimts under motet samt genomfora kollektiva reflektioner.

Utifrdn att vir forskning omfattar data som involverar kinsliga person-
uppgifter om hilsa s har studien genomgatt etiskprévning och godkints av
Etikprévningsmyndigheten (Dnr 2022-03207-02).

Analysmetod

For att uppna artikelns syfte genomfordes en tematisk analys dir forste forfattaren
liste igenom och kodade de transkriberade intervjuerna for att synliggora indivi-
duella och kollektiva erfarenheter av att forska tillsammans. Direfter gick forste
forfattaren igenom motesanteckningar for att se hur koder och framvixande
teman dven atergavs i motesanteckningar dir forskarna avsatt tid for gemensamma
reflektioner. I takt med att teman vixte fram involverades erfarenhetsforskarna i
analysprocessen. Specifika medforskarmoten avsattes for att gemensamt diskutera
varje tema med tillhorande citat, i syfte att nyansera inneborder, sikerstilla bredd
och variation och ¢ka analysens trovirdighet. Eftersom flera teman visade sig
vara overlappande, minskades antalet teman frén sex till fyra. Nar medlemmarna
i medforskargruppen enats om framvixande teman, analyserades resultaten
dels med erfarenhetsforskarna i en induktiv analys som utgick frén de framtagna
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temana, dels i en teoretisk analys utifrdn Arnsteins delaktighetsmodell (1969)
och Frickers (2007) konceptualisering av epistemisk orittvisa, dir de akademiska
forskarna haft huvudansvaret. Nir det fanns ett forsta utkast inhdmtades skriftliga
kommentarer frdn samtliga medforfattare parallellt med att resultatdelen fortsatt
diskuterades i medforskargruppen med fokus p& nyansering av resultat. I sasmband
med den induktiva analysen av medforskargruppens egen forskningsprocess, gavs
alla forskare i medforskargruppen ett slags tolkningsveto, vilket innebar att den
vars utsaga tolkades skulle ha ritt att siga att den tolkningen héller jag inte med
om, eller den tolkningen vill jag inte gora.

Resultat

Resultaten presenteras utifrén de induktiva teman som vixte fram under analysens
ging och som beskriver delaktighet och synliggér utmaningar relaterade till delaktig-
het i den pégéende forskningsprocessen. Resultatet bestér av fyra teman: Uppstart
och initial oscikerhet, Samarbetets villkor och strukturella forutséittningar, Gemensamt
utvecklande av fungerande arbetsmetoder och Makt och rollfordelning.

Uppstart och initial osdkerhet
Det inledande temat, Uppstart och initial oscikerhet, synliggor dels det forarbete som
dgde rum fore forskningsprojektets formella start, dels de initiala utmaningar som
uppstod i samband med uppstarten av medforskargruppen.

Tv4 av erfarenhetsforskarna deltog i ett tidigt mote med akademiska forskare for
att medverka i att formulera forskningsfragor for den ansékan som skulle skrivas. En
av erfarenhetsforskarna beskriver sitt deltagande pé féljande vis:

Jag tror inte jag var riktigt klar 6ver vad det egentligen handlade om, utan det var ett
projekt och jag tyckte att det verkade spinnande. Detaljerna visste man inte riktigt,
tror jag, vid det laget. Jag var villig att hinga pa ind&. (Erfarenhetsforskare 1)

Trots avsaknad av full forstaelse for vad involvering i forskningsprojektet skulle inne-
bira eller garantier for att projektet skulle kunna genomféras, hade uppstartsmotet
overtygat erfarenhetsforskarna om att de ville delta, dels for att det verkade spin-
nande att lara sig att forska, dels for att det kindes viktigt att fi dela med sig av sina
erfarenheter. Det uttrycks i foljande citat: "Jag vill, nista steg. I stillet for att bara
prata om mig sjilv. Men alla andra manniskor, hur mér de?” (Erfarenhetsforskare 2).
En oro som uppstod hos projektledaren efter motet var pa vilket sitt och i vilken
omfattning det skulle vara méjligt att integrera erfarenhetsforskarnas synpunkter och
onskemal i forskningsansokan. Enligt projektledaren 1g utmaningen i att hitta en
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balans mellan att ge erfarenhetsforskarna majligheter att paverka utformningen av
ansokan, samtidigt som ansokan behévde formuleras utifrin de riktlinjer som fast-
stillts av externa forskningsfinansidrer:

Nu ser utlysningen ut s hir, och hur ska vi d3, utifrin den hir diskussionen vi har
haft, behélla det som vi har pratat om och som erfarenhetsforskarna tycker ir vik-
tigt? Och 4nd3 f3 det att passa med det som nigon annan [externa forskningsfi-
nansidrer] har bestimt. Det var and3 s4 att vi fick styra samtalet och diskussionen,
utifrin specifika punkter. Och det var viktigt att kiinna att vi faktiskt inte gjorde
vald pa det, det som de hade sagt. S4 att jag kiinde vil en oro och en ridsla for att vi
pa nigot sitt hade kommit dit med fragestillningar, och sa pratade vi runt det hir,
och s gick vi dirifrdn med samma frigestillningar igen. Att det blir det hir att nu

kan vi sitta check i boxen. (Akademisk forskare 1)

Hos de akademiska forskarna fanns en osikerhet infor att arbetsmdotena skulle upple-
vas som meningsfulla av erfarenhetsforskarna: " borjan vet jag att, de forsta géngerna,
nir vi var sd dir, eller jag, jag ska siga jag, liksom trevande osiker, sa kiinde jag mer ett
behov av att prestera infor dem” (Akademisk forskare 1). Oron handlade dven om de
akademiska forskarnas radsla att "gora fel” genom att stalla for hoga krav pa erfaren-
hetsforskarna och dirmed inte ta hinsyn till konsekvenserna av att leva med forvir-
vad hjirnskada. I stillet for att prata med erfarenhetsforskarna om sina farh&gor, valde
de akademiska forskarna inledningsvis att behélla dessa tankar for sig sjilva.

Den hir initiala osikerheten som fanns hos de akademiska forskarna fingades upp
av en av erfarenhetsforskarna som upplevde de férsta métena som trevande och att
det fanns en outtalad osikerhet kring att stilla for hoga krav pé erfarenhetsforskarna.
Det kommer till uttryck i en interviju:

Erfarenhetsforskare 2: Ridda for att vi inte forstir ordentligt. Hur hjiarnskadade vi
ir det vet man ju inte, det syns inte. Jag forstdr det. Jag forstr er ocksa. Jag forstar
minniskor i samhillet ocks3, nir jag skulle handla p4 affiren och si sa jag fel, och s3
tittade de p& mig som en idiot. Jag 4r van vid det. Jag forstar ocksa.

Akademisk forskare 3: Hur 4r det nu d&? Ar det fortfarande trevande, tycker du?
Erfarenhetsforskare 2: Nej, nej, nej. Det gick bort vildigt snabbt. Det ir, kanske var

tvé gdnger. Och sen s8 lirde vi kinna varandra.
Eftersom majoriteten av arbetsmétena dgde rum via digitala plattformar, som Zoom och

Teams, fanns hos en av erfarenhetsforskarna en oro over att samarbetet skulle kantas av
tekniska problem: teams fungerade inte fér en person och sen fungerade inte zoom.
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Samarbetets villkor och strukturella forutsdittningar

Uppstarten handlade, férutom att lira kiinna varandra, om att ta reda pa strukturella
forutsittningar for att kunna forska tillsammans. Det andra temat, Samarbetets villkor
och strukturella forutséittningar, handlade om att synliggora de strukturella forutsitt-
ningar som behovs och begrinsningar som finns for att forska tillsammans bade i rela-
tion till andra samhilleliga aktorer och i relation till medforskargruppens egna behov.

For att bibehélla det gemensamma engagemanget i medforskargruppen, bestaim-
desi ett tidigt skede att vi skulle ha regelbundna métestider och vi sigs minst en ging
i veckan. Forskningsmétena dgde huvudsakligen rum via digitala plattformar som
Zoom och Teams. Endast nir det bedomdes som en forutsittning for vért gemen-
samma arbete valde vi att triffas fysiskt pa universitetet. Att huvudsakligen triffas
digitalt skapade bittre forutsittningar for alla att delta, eftersom det bide minime-
rade restid och minskade risken for hjarntrotthet till foljd av 1&nga restider och av att
vistas i rériga miljoer. En viktig friga initialt for erfarenhetsforskarna var att under-
soka Forsikringskassans regler for méjligheten att bli anstillda och f2 ersittning som
forskningsassistenter eftersom de redan hade inkomster i form av sjukpension eller
aktivitetsersittning. Svar fran Forsakringskassan tog tid eller uteblev, men erfarenhets-
forskarna valde ind att engagera sig och deras anstillning innebar i genomsnitt 2 tim-
mars arbetstid varje vecka.

Efter tvd medforskargruppsmaten valde en av erfarenhetsforskarna att avsluta sitt
engagemang. Efter gemensamma diskussioner med kvarvarande erfarenhetsforskare
bestimde vi att gruppen blev mindre sdrbar om erfarenhetsforskarna var permanenta
medlemmar i gruppen samt att det blev en bittre maktférdelning om den bestod av
tva akademiska forskare och tre erfarenhetsforskare.

For att skapa forutsittningar for ett fungerande samarbete inom medforskargrup-
pen behovdes bide en tydlig struktur och en beredskap att forindra strukturen. For
de akademiska forskarna handlade det om att ta ansvar fér och fundera éver vilka
delstudier och i vilka delar av forskningsprocessen som erfarenhetsforskarnas erfa-
renheter och kunskap skulle kunna géra mest nytta:

Det har hela tiden varit en balansging mellan att fundera 6ver, att visa hur viktig
deras kunskap som de bidrar med ir, men att inte ligga pa for stort ansvar och
kinna att man ligger ver en massa pa dem, som inte de ir beredda att ta pa sig. For
det maste ju vara utifrén deras forutsittningar och villkor. Samtidigt si tinker jag,
det ir ocksd, det blir ju ocksé en forpliktelse. Jag menar, for blir det bara inhopp dé
och d3, da blir det ju mer av det hir konsultativa som vi inte ville ha. Utan vi ville ju
verkligen ha ett samarbete, och da krivs det ju ocks3 ett stérre engagemang och en
regelbundenhet. (Akademisk forskare 1)
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Eftersom erfarenhetsforskarnas tidigare erfarenhet av forskning varit i rollen som infor-
manter, var det svért for dem att ha en asikt om vilka delar av forskningsprocessen som
var relevanta for dem att delta i. Det innebar att akademiska forskare hade ledande roller
och foreslog i vilka delar av processen och i vilka moment som erfarenhetsforskare skulle
vara involverade. Beslut skedde i dialog och olika forslag kunde diskuteras, men erfaren-
hetsforskare samtyckte till alla forslag som akademiska forskare presenterade.

Gemensamt utvecklande av fungerande arbetsmetoder
Det hir temat beskriver den pdgdende arbetsprocessen, dir fokus ligger pa samarbe-
tet inom gruppen och synliggor hur vi arbetade for att hitta fungerande arbetsmeto-
der som i den méan det dr mojligt tagit hansyn till olika gruppmedlemmars behov.
Frekventa moten med en hég nirvaro gjorde att det fanns visst utrymme for socialt
smaprat som gjorde att vi lirde kianna varandra och utvecklade en grupp som beskrevs
som trygg. Att vi triffades ofta méjliggjorde modifieringar av pagiende arbetsmeto-
der och paverkade bide hur och i vilken omfattning som erfarenhetsforskarna deltog
i forskningsprocessens olika delar.

Erfarenhetsforskare 2: Det indras hela tiden. Det 4r hirligt, tycker jag.

Akademisk forskare 3: Vad ir det som dndrar sig?

Erfarenhetsforskare 2: Man ser nya méijligheter nir vi forskar i det. Vad handlar
inlidgg och kommentarer om? Och det kommer nytt hela tiden. Vad ska jag siga?
Vi har trevligt, bara det. Och vi samarbetar, tycker jag, jittebra. Det ir jittehirlig
grupp. Och man liksom, det ir torsdag i dag, vad trevligt.

Efter ndgra manader fattade vi ett kollektivt beslut om att den akademiska forskare
som fort anteckningar i samband med foregdende mote skulle skicka motesanteck-
ningarna och forslag pd dagordning infor kommande méte. I stillet for att skriva i
ett Worddokument efter avslutat mote skirmdelade den som var métesansvarig och
skrev motesanteckningarna under pidgdende mote. Det blev dé genast tydligt om det
som sagts uppfattats korrekt och anteckningarna utgjorde bide ett konkret stod for
att hélla fokus pa det som diskuterades och ett minnesstod i efterhand. Att ha en
struktur f6r hur vi inledde och avslutade medforskarmétena samt att vi skickade ut
information via mail mellan métena skapade foérutsittningar for alla att hélla sig upp-
daterade och involverade i forskningsprocessen:

Det ir lite forberedelser infér mdtena, man fir ibland dokument att ldsa igenom,
i Powerpoint-form, som man kan gi igenom innan métet. Det upplevs som hjilp-
samt eftersom det gor att arbetsprocessen gar snabbare fram in vad den annars

skulle ha gjort. Genom att avsluta varje méte med att beritta vad vi ska gora vid
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nista mote, skapas en kinsla av inklusion och av att kinna sig forberedd infor nista
méte. Trétt dr man ju, men det ir s skont, man sitter hemma, s man kan ju bara
ldgga sig och vila. Jag kiinner mig oftast positivt lagd, jag lingtar till det blir torsdag.
(Erfarenhetsforskare 3)

Samtidigt som datainsamling pagicki en studie, skrevs etikansokan for att kunna genom-
fora kommande studier. Vaxelverkan mellan att planera infér kommande studier, arbeta
med datainsamling, analys eller en gemensam skrivprocess inom samma eller olika
studier stirkte erfarenhetsforskarnas engagemang i och kinnedom om forskningspro-
cessen. Efter ett antal ménader blev det dock tydligt for de akademiska forskarna att
det fanns behov av att tydliggora hur de delstudier vi fokuserade pa forholl sig till det
overgripande forskningsprojektet och dess tidsplan. Ett tillagg till gruppens méten blev
darfor att visa en dversiktsbild med tidsplan 6ver samtliga delstudier och prata om var i
processen vi befann oss.

Metodologiska diskussioner, exempelvis om specifika datainsamlings- och analysme-
toder genomfordes utifran relevans for erfarenhetsforskarnas delaktighet. Vid nagra till-
fallen hade de akademiska forskarna miniféreldsningar om olika datainsamlingsmetoder,
som intervjuer, observationer och Photovoice. Det innebar att erfarenhetsforskarna fick
konkreta exempel pa vilka datainsamlingsmetoder vi skulle kunna anvinda i en paga-
ende studie. I det kontinuerliga forskningsarbetet férsokte de akademiska forskarna hitta
en balans mellan att férklara och ibland repetera information som erfarenhetsforskarna
behovde for att vi som forskargrupp skulle ha en gemensam referensram.

Den forsta samskrivna artikeln skrevs till Tidningen Afasi, Afasiforbundets medlems-
tidning. Att skriva populirvetenskaplig text till en patientorganisation uppfattades bade
som meningsfullt och genomforbart. Arbetsprocessen utgick fran bide ett individuellt
och kollektivt skrivande. Innan vi paborjade skrivprocessen hade vi en gemensam diskus-
sion om vad som var viktigt att beritta och efter brainstormning skrev vi ner ndgra punk-
ter. Direfter skrev en av de akademiska forskarna ett utkast, sé att det fanns ett skriftligt
material att utgd ifrdn. Sedan fortsatte vi att arbeta med texten tillsammans med hjilp av
skirmdelning under digitala méten. Vi gick vid de tillfallena igenom mening fér mening,
vilket pdminde om en induktiv kodningsprocess dir man gér igenom varje mening och
funderar 6ver betydelsen. Genom att vrida och vinda pa olika formuleringar, byta ut ord
och férkorta meningar skapade vi en text som alla kiinde sig delaktiga i.

Den studie som erfarenhetsforskarna var mest delaktiga i fick arbetsnamnet
Facebookstudien. Nir vi planerade att studera delandet av erfarenhetsbaserad kun-
skap, identifierade erfarenhetsforskarna Facebook som en viktig milj6 att studera detta
i. De identifierade dven specifika Facebookgrupper vi skulle tillfrdga och i studien
foljde vi tvd av dem som upplevdes relevanta for personer med forvirvad hjarnskada.
Erfarenhetsforskarna hade tillsammans med de akademiska forskarna digitala informa-
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tionsméten i de inkluderade Facebookgrupperna. Facebookgruppernas medlemmar
bjods in till méten dir en akademisk forskare och en erfarenhetsforskare gemensamt
berittade om studien och gav medlemmarna méjlighet att stilla fragor. Vi skapade dven
ett informationsmaterial om studien som bestod av en inspelad film dir alla forskare
som ingdr i medforskargruppen gemensamt redogjorde for Facebookstudiens olika
delar. Tillsammans avsatte vi tid for att repetera vad var och en skulle siga och vi hjilptes
at att skriva manus.

For att mojliggdra gemensamma analyser i Facebookstudien var erfarenhetsforskarna
delaktiga i datainsamlingen:

Och sen s3 har ju vi varvat att triffa erfarenhetsforskarna for att gora datainsamling
i bada grupperna. Och det dr mycket for att se hur gor vi. Gér vi olika? Vad tinker
vi? Vad funkar? Vad funkar mindre bra? S& det har ju blivit lite intensivt nu, men
vildigt bra att testa det hir ocksd nir man jobbar tva och tvd, och inte bara i grupp.
(Akademisk forskare 2)

Data, i form av sammanfattningar av inligg och kommentarer, samlades in med stod
av en strukturerad extraktionsmall som utformades tillsammans med erfarenhetsfors-
karna. Det var en arbetsuppgift som erfarenhetsforskarna ville arbeta med pé egen
hand och dirfér utokades deras arbetstid under en period. Det visade sig vara svarare
att fylla i extraktionsmallen in vad bdde erfarenhetsforskarna och de akademiska fors-
karna forutsett, bade vilken data som skulle extraheras och hur datorprogram skulle
hanteras. Ett kollektivt beslut om att datainsamlingen skulle goras parvis fattades, s&
att varje erfarenhetsforskare fick stod av en akademisk forskare. Det hir arbetssittet
gjorde att erfarenhetsforskarna i samband med datainsamling kunde bidra med sina
reflektioner pa insamlad data, vilket i ett senare skede férdjupade analysen.

Makt och legitimitet
Det avslutande temat redogér for hur olika ansvarsomraden paverkade arbets- och
rollférdelningen inom gruppen.

De akademiska forskarna var medvetna om att det akademiska spréket kunde utgéra
en barriir som bidrog till att erfarenhetsforskarna kunde hamna i ett sprakligt under-
lige. Det ledde till att de akademiska forskarna strivade efter att forklara vetenskapliga
begrepp och teorier pa ett enkelt sitt. Trots medvetenhet om vikten av att anvinda sig
av ett inkluderande sprak som inte forutsatte forkunskaper om forskning, fanns ibland
utmaningar med att dversitta forskningstermer till vardagssprék. "Jag forsoker tinka pé
att uttrycka saker s att det ska bli, att det blir ett enkelt sprak, eller vad ska man siga?
Men att det blir ett vardagssprak. Ibland kan man ju sjalv tappa greppet om vad som ir
ett vardagssprak och vad som ir specifik terminologi” (Akademisk forskare 1).
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Genom att efterfriga kortare meningar och ifrgasitta det akademiska spriket, exem-
pelvis anvindningen av vissa ord och uttryck, hade erfarenhetsforskarna en viktig roll i
att skapa littillgingligare texter. Lattillgingliga texter bide pa projektets webbplats och i
informationsbrev var viktigt for att skapa bittre forutsittningar for personer med forvir-
vad hjarnskada att kunna lisa och forstd vad forskningsprojektet handlade om.

Bland erfarenhetsforskarna fanns personer med afasi, vilket ibland kunde innebira sva-
righeter att hitta ratt ord i diskussioner. Afasi, hjarntrotthet och ovana vid att ldsa veten-
skaplig text bidrog till att det kunde vara krivande for erfarenhetsforskarna att lisa langa
dokument som innehéll stora mingder av informationstit text med litet radavstand.

Det var inte majligt att skriva en vetenskaplig engelsksprakig text till en interna-
tionell tidskrift i en kollektiv skrivprocess. Skrivandet av en sddan text forutsatte att
erfarenhetsforskarna skulle behirska det akademiska skrivandet, vilket omfattar sivil
sprakbruk som akribi. Att skriva vetenskapliga engelska artiklar var dock inte nigot
som erfarenhetsforskarna ville vara delaktiga i.

Bland savil akademiska forskare som erfarenhetsforskare fanns en medvetenhet om
att vi utifran véra roller, kunskap och erfarenheter hade olika grader av makt och ansvar.
Erfarenhetsforskarna kinde sig trygga med att de akademiska forskarna hade det 6ver-
gripande ansvaret och tog ansvar for att forskningsprojektet fortlopte som planerat:

Det ir dock inte ett delat ansvar, utan de akademiska forskarna har ett storre ansvar.
Jag tror for egen del, att jag dr ndjd s3 hir, du vet jag gldmmer bort saker. Det kiinns
tryggt att ha dem som huvudansvariga. Jag kan siga s& hir: jag pallar inte just nu,
utan koér du ett tag. Man ir ju van liksom, det 4r ju trist att man inte orkar och att
man inte klarar av allt men det kinns #nd3 fantastiskt att man har dem med sig.
(Erfarenhetsforskare 1)

Samma erfarenhetsforskare ansig att medverkan i forskningsprojektet gett dem moj-
lighet att dela med sig av sina erfarenheter pa ett helt annat sitt dn vad som varit moj-
ligt i rollen som till exempel "6vningspatient” i utbildningssammanhang:

Det hir ir ju lite mer intellektuellt stimulerande. Jag tycker, jag har varit mycket
i sjukvarden. Jag har varit patient och sjukgymnastelever har fitt rycka och slita i
kroppsdelar. Och det ir ju viktigt det ocks3, men det hir ir ju lite mer, ja, for man
far tinka till, man far vinda och vrida pa formuleringar och man fir nya tankar.
(Erfarenhetsforskare 1)

Anstillningen som forskningsassistent gav erfarenhetsforskarnas kunskap en

hogre status jamfort med att vara patient eller informant i en forskningsstudie.
Tillhorigheten till en etablerad forskargrupp gav deras kunskap en legitimitet som var
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svar att uppna i rollen som informant di man endast far mojlighet att ge sitt perspek-
tiv vid ett enstaka tillfille och utifrén nigon annans frigor. Nagot som virderats hogt
av erfarenhetsforskarna var att fi ge sina perspektiv och att f4 inflytande 6ver tolk-
ningen av det som sagts, vilket en av erfarenhetsforskarna uttryckte pa foljande satt:
"Det betyder jittemycket att vi som ar skadade far vara med. Bara det. I stillet for att
ni forskar 6ver oss och vi ar med” (Erfarenhetsforskare 3).

En annan erfarenhetsforskare sa:

Jag vet att mina tankar lyssnas pa ... nir man bara 4r ndgon som fir frigor, det ir
inte riktigt samma grej, tror jag ... Det betyder, dels ir det hir att jag ska vara dir
och prestera ndgot. Jag tror att det dr som nir man gir till jobbet ungefir. Men
det ir himla roligt att man fir vara med och bestimma och siga vad jag tycker.
(Erfarenhetsforskare 1)

Att 3 ekonomisk ersittning bidrog till att ge erfarenhetsforskarna det formella
erkiannandet som resulterade i att bade vi som forskningsgrupp och andra forskare
pamindes om virdet av den erfarenhetsbaserade kunskap som de bidrog med. Att fa
ekonomisk ersittning gav erfarenhetsforskarna formellt erkinnande av att den erfa-
renhetsbaserade kunskapen var virdefull och pdminde den egna medforskargruppen
och aven andra forskare om kunskapens betydelse. Anstillningen som forskningsas-
sistenter synliggjorde att bdde forskare och erfarenhetsforskare hade krav p4 sig att
nirvara och bidra vid vra veckométen. Aven om erfarenhetsforskarna sagt att de del-
tagit utan ekonomisk ersittning si gav den formella anstillningen som forskningsas-
sistenter méjligheten till ett langsiktigt engagemang: "Jag hade stillt upp gratis, men
det ir kul att fa 16n fran KI, man kédnner sig mer betydelsefull. Det ir ju ganska lang-
varigt, bra att man fér betalt” (Erfarenhetsforskare 1). En av de andra erfarenhetsfors-
karna sa: "Ja, men det ar bra att f& betalning. Det ér liksom en ... slutgrej, att man ir
med. P4 alla intervjuer [som informant i studier] fick man ju sidana dir presentkort
och lite biobiljetter. Men det har kianns lite mera riktigt ...” (Erfarenhetsforskare 3).

Analys

Induktiv analys

Syftet i den hir artikeln ir att beskriva och analysera hur det gemensamma arbe-
tet, vilket omfattar en kombination av individuella och kollektiva arbetsprocesser,
upplevts i en grupp diar PAR genomforts och att analysera utmaningar relaterade till
delaktighet i forskningsprocessen. Resultatet beskrevs ovan i fyra teman, som visade
betydelsen av de strukturella villkoren for att kunna utveckla arbetssitt som ger for-
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utsittningar for delaktighet men ocksé att full delaktighet inte alltid efterfrigas.

Temat Uppstart och initial oscikerhet visar att trots att det fanns en uttalad vilja
och ambition att forska tillsammans kan 6msesidig osikerhet, tidigare erfarenhe-
ter av stigmatisering och undvikande kommunikation bidra till att skapa symbolisk
delaktighet. Méijligheten att ha méoten varje vecka och anstilla erfarenhetsforskarna
som forskningsassistenter samt den digitala motesformen, vilket beskrivs i temat
Samarbetets villkor och strukturella forutscittningar, skapade forutsittningar for arbetet
i gruppen. De tita och regelbundna métena méijliggjordes av de ekonomiska forut-
sittningarna for anstillning och att den digitala arbetsformen begrinsade erfaren-
hetsforskarna tidsmassiga engagemang till den faktiska motestiden.

[ temat Gemensamt utvecklande av arbetsmetoder beskrivs att arbetssitt utveckla-
des successivt, influerat av "learning-by-doing” och med maél att mojliggora delaktig-
het och integrera den erfarenhetsbaserade kunskapen i projektet. Ett sitt att ta del av
varandras olika kunskaper och att frimja demokratiska praktiker som skapar storre
mojlighet for alla att vara delaktiga i forskningsprocessen var det kollektiva artikel-
skrivandet. Att skriva tillsammans kan ses som ett sitt att till viss del motverka de
maktdimensioner som vetenskapligt skrivande och tolkningsprocessen ofta rymmer.
Tita triffar och kontinuitet i arbetet kan dirfor ses som viktiga forutsittningar for
mojligheten att utveckla arbetsmetoder som skapar delaktighet genom att praktiskt
prova, utvirdera och forkasta eller anta nya metoder om behov finns.

Delaktighet i medforskargruppen relaterar till flera aspekter av kunskap, vilket kan
relateras till temat makt och legitimitet. 1 det praktiska arbetet i medforskargruppen
behovde erfarenhetsforskarna kunskap om forskningsprocessen och de akademiska
forskarna delade dirfor sin kunskap i diskussioner och miniféreldsningar. For att
delta i moten kravdes tillracklig teknisk kompetens for att hantera program for digi-
tala moten och dataextraktion. Arbetet i medforskargruppen strivade efter att fa en
gemensam grund i vetenskapliga begrepp och kunskap om forskningsprocessen, men
ocksd i hantering av datorprogram. En gemensam grund syftade dels till att mojliggora
diskussion om forskningsprocessens olika delar, dels att minska skillnader i makt, men
ocksd ha digitala verktyg for samarbete. Resultatet visar att vissa uppgifter blev for
svara for erfarenhetsforskarna att genomfora sjalvstandigt, vilket gav upphov till att
medforskargruppen dven fick mojlighet att ifrgasitta sina arbetsmetoder och i vissa
fall utveckla andra arbetssitt for att majliggora delaktighet i forskningsprocessen.

Teoretisk analys

[ vart arbete med PAR har ambitionen varit att inkludera erfarenhetsbaserad kun-
skap i hela forskningsprocessen, vilket kan utmana traditionella kunskapsstrukturer
(Schuler & Namioka 1993). Genom att studera vir egen forskningsprocess har vi
synliggjort betydelsen av strukturella forutsittningar i form av kontinuitet och frek-
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venta moten. Liknande resultat har presenterats i andra studier, det vill saga betydel-
sen av regelbunden kommunikation for att gora det mojligt att utveckla samarbete
med forskning och att det bidrar till upplevelser av tillfredsstillelse. Att medvetet
och regelbundet ligga tid pd att bygga och uppritthalla relationer beskrivs ocksa
som betydelsefullt (Bombard, m.fl, 2018). Sddana arbetssitt kan ses om ett sitt att
utjimna maktférhéllanden genom att utveckla demokratiska praktiker och frimja
ett omsesidigt lirande (Kensing & Greenbaum 2012; Adili m.{fl. 2012). Tillgang till
gemensamma hermeneutiska redskap, som metodologisk kunskap och forstielse for
begrepp, blev viktiga for att motverka epistemisk orittvisa (Fricker 2007) och de aka-
demiska forskarnas tolkningsforetriade. Flera dversiktsartiklar (Bombard m.fl 2018;
Brett m.fl. 2014; Ocloo & Matthews 2016) beskriver betydelsen av tekniker och
metoder som anvinds for att involvera personer frin malgruppen i olika former av
samarbeten for att skapa delaktighet och en kreativ milj6. Tekniker, som att till exem-
pel intervjua varandra, anvinda berittelser och att skriva texter, beskrivs bidra till att
oka involvering (Bombard m.fl 2018). Samarbete i forskning behover anpassas till
forutsittningarna hos de personer som lever med funktionshinder (Charalambous
m.fl. 2022) men paverkas ocksé av kontexten, till exempel ekonomiska forutsitt-
ningar (Ocloo & Matthews 2016; Brett m.fl. 2014), den fysiska miljon och stod fran
ledningen (Bombard m.f1 2018).

I kombination med relationella aspekter, som att lira kiinna varandra och ha trev-
ligt tillsammans, och meningsskapande aspekter dir forskningsfragor och diskussio-
ner upplevs som meningsfulla skapades forutsittningar for att utveckla trygga rum
dir iterativa arbetssitt som bidrar till kollektiva lirandeprocesser blev navet i den
gemensamma forskningen. En av erfarenhetsforskarna hade tidigare erfarenhet av
att bli behandlad som mindre vetande till foljd av sin funktionsnedsittning, i detta
fall afasi, vilket skapade en sensibilitet for den typ av bemétande som innebir ett
misskrediterande av kompetens och trovirdighet, det som Fricker (2007) benimner
som vittnesorittvisa. | kombination med att akademiska forskare inte ville "gora fel”
genom att stilla for hoga krav pé erfarenhetsforskare skulle det ha kunnat skapa en
ofrivillig symbolisk delaktighet (Arnstein 1969). Ett liknande fenomen, stigma kopp-
lat till identitet eller vissa funktionsnedsittningar, har ocksd beskrivits som hinder for
involvering i samarbeten mellan personal och patienter (Ocloo & Matthews 2016).
Tydligt uttryckta forvantningar (Liabo m.fl. 2020) och en 6ppen och irlig kommu-
nikation (Minkler 2004; Mosavel m.fl. 2005) kan bidra till att motverka hierarkiska
strukturer och symbolisk delaktighet.

Graden av delaktighet for erfarenhetsforskarna varierade 6ver tid. Det tog tid att
uppné delaktighet, eftersom det forutsatte kunskap om och forstdelse for varan-
dras kompetens och motivation, vilket dven behévde relateras till strukturella for-
utsittningar. Hogst nivd av delaktighet uppnéddes, utifrin Arnsteins olika nivéer av

321



Socialvetenskaplig tidskrift 2022:3—4

delaktighet, i arbetet med en studie dar erfarenhetsforskarna varit engagerade frén pla-
neringsstadiet. De identifierade vilken kontext studien skulle genomféras i och deras
erfarenhetsbaserade kunskap blev dirmed helt avgorande for studiens utformning
och genomforande. I delar av arbetet i den studien kan delaktigheten anses motsvara
den 6versta delen av Arnsteins (1969) delaktighetsstege. Samtidigt har erfarenhets-
forskarna inte velat vara delaktiga i alla delstudier eller alla delar av en forskningspro-
cess. Att erfarenhetsforskarna viljer att ge ifrdn sig makt utifrén upplevelsen av att de
akademiska forskarna tar ansvar for delar av forskningsprocessen som de sjilva inte
behirskar eller vill ta ansvar for 4r ett exempel pé delegerad makt (Arnstein 1969).

Metodologiska begrdnsningar

Autoetnografisk forskning tillater forskaren att anvinda sig av datainsamlingsme-
toder, som personliga dokument som anteckningar eller dagbdcker, intervjuanteck-
ningar och utskrifter, dikter och/eller konstverk och reflexiva texter, dir forfattaren
utgér frén och reflekterar Gver sina subjektiva erfarenheter och kinslor (Wall 2006).
Nir vi bestimde oss for att forska om vér egen forskningsprocess, hade akademiska
forskare tinkt att reflektioner om den pégdende processen skulle goras sjalvstindigt.
Tanken var att vi pd egen hand skulle anvinda oss av en strukturerad reflektionsmall
for att fylla i tankar och reflektioner relaterade till arbetet i gruppen. Eftersom erfa-
renhetsforskarna upplevde reflektionsmallen som alltf6r abstrakt och vag for vad som
efterfrigades, bestimde vi oss for att avsitta tid for reflektioner i samband med med-
forskarmaten och att i intervjuform beritta om vara upplevelser av att forska tillsam-
mans for en av de akademiska forskare som dr knuten till Thop-projektet (LvK).

Konklusion

Full delaktighet for personer med egen erfarenhet i samtliga delstudier har varit svart
att uppnd. En av de storsta utmaningarna i den kollektiva processen har varit att
inkludera erfarenhetsforskarna i att skriva texter. I den hir artikeln har resultatdelen
och den induktiva analysen samskrivits. Erfarenhetsforskarna har med sitt perspektiv
dels bidragit till att cka textens lisbarhet, dels bidragit med sina tolkningar utifran
vad vi ville formedla. Att inte full delaktighet har uppnatts i alla arbetsmoment har
gett upphov till kritiska reflektioner 6ver i vilka situationer det ir efterstrivansvirt.
Utifrdn erfarenhetsforskarnas perspektiv har en lagre grad av delaktighet i vissa delar
av forskningsprocessen inte inneburit symbolisk delaktighet. Snarare har méjligheten
att vilja grad av involvering bidragit till att de kunnat ligga sin energi pa de delstu-
dier dar de kint storst engagemang, utifran att de velat lira sig specifika forsknings-
metoder eller veta mer om en viss kontext eller forskningsfriga. Det har ocksa gett
erfarenhetsforskarna méijlighet att bidra med sina erfarenheter dir de anser att deras
kunskap varit mest virdefull.
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