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Forfattarpresentation

Eva Jeppsson Grassman, fil.dr. och professor emeritus, ar verksam
vid NISAL, Linkopings universitet. Hon har i manga ar bedrivit
forskning om livslopp, funktionshinder och aldrande. Andra
forskningsfragor  galler doende och dod, civilsamhéllets
organisationer samt fragor som ror valfardens organisering och
utforande, inte minst informell hjalp och omsorg. Hon har varit
ansvarig for tva forskningsprogram som utgér underlag for den har
boken: Funktionshinder, livslopp och aldrande (FALK) samt
forskningsprogrammet Aldrande och omsorgens former. | sin
forskning har hon anvant saval kvantitativa metoder i
befolkningsundersokningar som olika typer av kvalitativa
metodansatser.

Annika Taghizadeh Larsson, fil.dr. i dldre och aldrande och
universitetslektor vid NISAL, Linkdpings universitet. Hennes
forskning &r i huvudsak inriktad pa aldrandets inneborder och
konsekvenser for personer med omfattande funktionsnedsattningar,
skillnader mellan funktionshinder- och aldrepolitik samt fragor som
ror medborgarskap och vélfardsstaten i relation till personer med
demenssjukdom. I sina huvudsakligen kvalitativt inriktade studier har
hon anvant olika typer av intervjuer, observationer samt analyserat
material sasom offentliga dokument, hemsidor och inspelade méten
mellan socialarbetare och klienter.

Ida Kahlin &r leg. arbetsterapeut och doktorand i Aldre och Aldrande
vid NISAL, Linkdpings universitet. Hon befinner sig i slutfasen av
arbetet med avhandlingen Delaktig (aven) pa é&ldre da’r. Om
aldrande och delaktighet bland personer med intellektuell
funktionsnedsattning som bor i gruppbostad. Avhandlingen har ett
multipelt metodologiskt angreppssatt i form av deltagande
observation kombinerat med individuella semistrukturerade
intervjuer med aldre personer med intellektuell funktionsnedsattning
och med deras personal.



Cristina Joy Torgé &r fil.dr. i Aldre och Aldrande vid NISAL,
Linkdpings universitet, dar hon for ndrvarande &r anstalld som
utredare. Hon har en bakgrund i filosofi, tillampad etik och hdlsa och
samhélle och hon intresserar sig om fragor som ror hélsa, sjukdom
och funktionshinder. Hon lade fram sin sammanldggningsavhandling
Ageing and caring as couples with disabilities 2014. Avhandlingen
handlar om émsesidig omsorg hos éldre par, dar bada parter lever med
langvariga eller livslanga fysiska funktionshinder. Datainsamlingen
genomfdrdes i form av parintervjuer.

Anna Whitaker fil.dr. och docent i socialt arbete, & verksam som
lektor vid Institutionen for socialvetenskap, Ersta Skondal hogskola.
Hennes huvudsakliga forskningsintresse har sedan slutet pa 1990-
talet rort sociala och existentiella fragor om doéende och dod, vard i
livets slutskede, dldrevard, aldres institutionella boende samt fragor
kring anhorigskap och anhérigomsorg. En annan forskningsinriktning
behandlar fragor om funktionshinder, anhorigskap och omsorg. I ett
senare projekt har hon studerat vilken innebdrd personliga foremal far
for efterlevande i samband med hanteringen av kvarlatenskap fran
dodsbon. Teoretiskt &r olika samhéllsvetenskapliga perspektiv kring
livslopp, tid, rum samt kropp av centralt intresse i Anna Whitakers
forskning.
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Sedan jag borjade skriva dessa rader har jag kommit pa ett satt att
bekédmpa denna glémska

Patrick Modiano (2012) Natternas gras
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Forord

Att skriva ned sina erfarenheter &r att bekdmpa glémskan. Hur var det
vi gjorde? Vad larde vi oss och vad kan vi fora vidare? Det ar fragor
som vi haft anledning att fundera 6ver i var forskargrupp, sarskilt i
slutfasen av det forskningsprogram som vi arbetat inom i ett antal ar.
Dér har vi, ur ett livsloppsperspektiv, utforskat vad det innebdr att
leva och aldras med funktionshinder och anvant olika metoder. Vara
funderingar gav upphov till intensiva metodologiska diskussioner
inom forskargruppen. De kom att handla om de speciella erfarenheter
vi fatt genom vara studier och om vara metodstrategier och
konsekvenserna av dessa. Sa foddes idén till den har boken. Att skriva
ned for att minnas och for att kunna férmedla vidare. Vi hoppas att
den hér boken ska bli givande att lasa. Det &r ocksa var forhoppning
att den ska inspirera till nya fragestallningar och till metodologisk
djarvhet och upptéckargléadje.

Norrkoping i december 2014

Eva Jeppsson Grassman och Annika Taghizadeh Larsson
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KAPITEL 1

Att reflektera 6ver forskningsmetoder: en bakgrund

Eva Jeppsson Grassman och Annika Taghizadeh Larsson

Inledning

Syftet med den hér boken &r att presentera och reflektera 6ver metoder
som tillampades inom ett forskningsprogram dar funktionshinder och
aldrande studerades! och som var forlagt till Nationella institutet for
forskning om aldre och aldrande (NISAL) vid Linkopings universitet.
Inom programmet tillampades ett antal olika kvalitativa ansatser och
metoder, inom ramen for varierande betingelser. Det & mot bakgrund
av dessa metoderfarenheter som vi skrivit denna bok. Fokus &r inte i
forsta hand pa vad vi kommit fram till genom vara studier utan hur vi
gjort det och pa de erfarenheter, mojligheter och utmaningar som
olika metoder varit forknippade med. Vara diskussioner handlar
ocksa om vilka praktiska och metodologiska slutsatser som kan dras
av vara erfarenheter och iakttagelser. Vi reflekterar dver kvalitativa
metoder, med exempel fran fragor om urval, intervjumetoder,
forskarrollen och teoriskapande.

Vad innebar det att leva ett langt liv och aldras med en fysisk eller
intellektuell funktionsnedsattning som man haft i manga ar? Det var
den 6vergripande fragan som studerades inom olika delstudier i det
forskningsprogram inom vilket vi gjort vara erfarenheter och som
belyses i bokens kapitel. Programmet tillimpade ett
livsloppsperspektiv, vilket betyder att innebdrden i funktionshinder
och aldrande forstas och tolkas utifran hela livets dynamik, och dar
aldrandet ses som en livslang process. Tidsbegreppet ar centralt i
denna ansats och det ar ett mangdimensionellt begrepp dar bade
individens tid och den historiska tiden tas i beaktande (Jeppsson

Funktionshinder, livslopp och dldrande” (FALK) var ett stort projekt, finansierat
av Vetenskapsradet. Flera av studierna hade ocksa koppling till forsknings-
programmet ”Aldrande och omsorgens former. Tid, plats och aktorer”, finansierat
av FAS (Forskningsréadet for arbetsliv och socialvetenskap, nuvarande FORTE).
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Grassman 2008a; Jeppsson Grassman & Whitaker 2013). Det betyder
ocksa att vi i boken diskuterar livsloppet som metodologiskt verktyg,
bade dess mojligheter och svarigheter, med utgangspunkt fran vara
erfarenheter.

Idag finns det stort antal metodbtécker som behandlar kvalitativa
metoder (se till exempel Gubrium & Holstein 2002; Denzin &
Lincoln 2011; Silverman 2011). Det kan vara fraga om allmant
inriktade handbdcker, men numera inte sa sdllan ocksa bocker som
fokuserar pa speciella discipliner inom samhéllsvetenskap eller
omvardnadsforskning, etc. Det kan ocksa handla om metodbdcker,
kapitel eller artiklar, som knyter an till speciella grupper och de
metodfragor som darigenom kan aktualiseras (se till exempel Nind
2008; Wenger 2002 ). Det har hittills inte funnits nagon speciell
metodbok inom just vart studerade omrade. De perspektiv vi har
tillampat har hittills ocksa varit ganska outforskade. Men ett lika
viktigt argument &r att de flesta metodbdcker beskriver hur man goér
och inte, som i vart fall, betingelserna kring — mojligheterna och
utmaningarna — och konsekvenserna av att anvanda olika metoder.
For att ta del av forskning om de sistnamnda fragorna far man som
regel ga till metodkapitel i avhandlingar, vilka ibland, men inte alltid,
belyser de har fragorna. Det finns naturligtvis ocksa vetenskapliga
artiklar som tar upp metodologiska erfarenheter pa olika sétt. Men har
saknas ofta en mer dvergripande bild.

Kravs det egentligen nagra speciella metoder for att studera
funktionshinder och aldrande? Nej, det kan vara svart att havda. Men
vart omrade ar forknippat med speciella betingelser, vilka far
betydelse for den forskning man vill genomféra. Det handlar om ett
etiskt kansligt omrade. Fragor som berdr funktionshinder och livet for
minniskor med funktionsnedséttningar dr ocksé patagligt “normativt
impregnerat” nér det géller vilka perspektiv som anses vara politiskt
korrekta for forskningen och betrdffande vem som "har rétt” att forska
inom omradet 6verhuvudtaget. | flera av bokens kapitel reflekterar
forfattarna 6ver den hér typen av fragor. Men “det speciella” &r inte
vart syfte i sig. Istallet menar vi att vi, genom att belysa vara fragor
och perspektiv mot bakgrund av vart speciella omrade och dess
betingelser och vara studerade grupper, illustrerar allménna
metodfragor och deras praktiska implikationer. Det specifika kan ofta
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tydliggora allméngiltiga monster. Samtidigt — och det &r viktigt att
understryka — ar de metodologiska fragor vi tar upp sadana som sallan
diskuteras 6verhuvudtaget och de grupper som intervjuats kommer
séllan till tals.

Boken riktar sig framst till hogskolestudenter inom samhélls- och
beteendevetenskap, liksom  till  omsorgsutbildningar  och
vardvetenskap, mer specifikt i samband med metodutbildning och
uppsatsskrivande. Men &ven doktorander och mer etablerade forskare
hoppas och tror vi kan ha anvandning av vara metodologiska
reflektioner. Var bedomning ar ocksd att de erfarenheter som
redovisas kan vara av praktisk nytta for yrkesverksamma inom
omraden som socialt arbete, vard och omsorg.

Programmet och dess studier

Delstudierna i programmet och resultaten fran dessa utgor den
utgangspunkt och fond mot vilken vi beskriver och diskuterar vara
metodologiska erfarenheter. Darfor foljer har en kort presentation av
studierna och av nagra centrala resultat. Att studera funktionshinder
och aldrande ur ett livsloppsperspektiv innebar att man intresserar sig
for nar i livet individen fatt sitt funktionshinder, hur lange hon/han
haft det, hennes/hans alder och hur funktionsnedsattningen har
paverkat livets faser och roller, men ocksa vilken historisk tid det
galler. Det var centrala frdgor for studierna. Samtidigt var en
utgangspunkt att erfarenheten av att aldras med funktionshinder ar
nagot som inte enbart formar den enskildes liv. Det formar livsloppet
for hela familjen, varfor anhorigperspektivet ocksa bor belysas. A ena
sidan belyste vi hur livet gestaltats for manniskor som levt under lang
tid med funktionshinder och for deras anhériga. A andra sidan
utforskade vi denna fraga for tiden fran 1960 fram till var tid, med
fokus pa normer och forestallningar sa som de kommit till uttryck i
historiska sammanhang — i tidens diskurser, nar det géller livslopp,
vuxenliv och alder, men aven i handikappolitiska texter och reformer.
Det handlar om sex studier inom vilka olika kvalitativa metoder
tillampats:

| Studie 1 studerades handikapprorelsens pionjarer, med fokus pa
deras engagemang i och syn pa den handikappolitiska utvecklingen.
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Kvalitativa intervjuer genomfordes med personer som levt med
funktionshinder under manga ar och samtidigt haft en medskapande
roll i handikappolitiken. (Holme 2008, 2013).

| Studie 2 studerades det sociala och kronologiska aldrandets
betydelser ~ for ~ manniskor som  lever med  fysiska
funktionsnedsattningar, med sarskilt fokus pa aldreblivandet i
aldrarna kring 65, det vill sdga pa den del av livsloppet da manniskor
i manga sammanhang borjar definieras som &ldre (Taghizadeh
Larsson 2008, 2013).

Studie 3 utforskade innebdrden av att vara anhorig till en
funktionshindrad person, sett dver tid, samt hur detta anhorigskap
hade paverkats av de handikappolitiska forandringsprocesser som
skett i Sverige under de senaste decennierna. Intervjuer genomfordes
med foraldrar och syskon till fysiskt funktionshindrade personer
fodda mellan 1950 och 1980 (Whitaker 2008, 2013).

Studie 4 utgjordes av en 30-arsuppfoljning i en prospektiv
livsloppstudie i vilken en grupp kroniskt sjuka, synskadade personer
foljts sedan ar 1981, genom kvalitativa intervjuer 6ver tid. Fokus har
varit pa sjukdom, aldrande och livsanpassning (Jeppsson Grassman
2008, 2013).

Studie 5 utforskade hur livet gestaltar sig for par déar bada levt langa
liv med funktionsnedséttningar och vad 6msesidig omsorg kan ha for
innebdrder i parens liv. De intervjuades tillsammans, i conjoint
interviews — det vill séga genom parintervjuer (Torgé 2013, 2014).

| Studie 6 utforskades aldrande och delaktighet bland aldre personer
med intellektuell funktionsnedsattning, vilka bor pa gruppbostad
enligt LSS. Intervjuer genomfordes, men ocksa observationer (Kahlin
& Haglund 2009; Kahlin et al. 2013).

Livsloppsperspektivet fungerade bade som teoretiskt orientering och
analytiskt redskap. Harigenom synliggjordes det provisoriska och
foranderliga  som, med  speciella  fortecken,  préglar
funktionshindrades liv. Detta visade sig fa stor betydelse for hur
aldreblivandet gestaltar sig. Det var en infallsvinkel som knappast
tidigare hade belysts. P4 manga satt ar det otypiska liv som aldrande
funktionshindrade har bakom sig, till exempel med intellektuella
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funktionsnedsattningar eller med svara kroniska sjukdomar.
Samtidigt  visade resultaten att ett utvecklande och
sjalvforverkligande pensionarsliv kan vara mojligt ocksa bland
personer med omfattande funktionsnedséttningar och hjalpbehov, om
man bara har tillgang till stéd och omsorg som tillgodoser mer &n de
mest basala behoven. Genom de retrospektiva och prospektiva
metoder som tillampades, synliggjordes tidens centrala betydelse —
tiden med sjukdomen och med funktionsnedsattningen, tiden i
arbetslivet, tiden med foraldrarollen etcetera far betydelse for de
intervjuades tolkningar av sin situation. Tiden &r forknippad med
forandrade inneborder. Samtidigt visade studierna hur intimt
sammanflatad tiden med funktionshinder ar med aldersdimensionen.
Kroppens betydelse och de kroppsliga férsamringarnas innebérder i
den funktionshindrades liv synliggjordes ocksa. Det visade sig finnas
dimensioner i upplevelsen av kroppsliga férandringar som inte bara
ar avhingiga “miljon” eller en viss diskurs. Detta blev sarskilt tydligt
i det langa tidsperspektiv som vart program omfattade. Med tiden som
instrument blev det ocksa klart att nagra teoretiska perspektiv som
dominerat synen pa sjukdomskriser och forlust av formaga utmanades
av resultaten fran studierna i vart projekt.

Livsloppsperspektivet innebar ocksa att epoken och samspelet mellan
historisk tid med sina institutionella forhallanden och individens tid
och liv tillméattes betydelse. Det ar funktionshindrade inom vissa
alderskohorter som vi fokuserade och darmed problematiserade vi
ocksa mojligheten till vittgaende generaliseringar. Fragan om vilka
“avtryck” epokens synsdtt och reformer ldmnat i de studerade
gruppernas liv & komplex och kunde inte besvaras pa nagot enkelt
sétt. | vissa avseenden har reformer 6ppnat for mer normaliserade
livslopp. Samtidigt framstod det som s& uppenbart att det trots
reformer var problematiskt att skapa varaktig delaktighet och
autonomi for de studerade grupperna. Resultat fran flera av
programmets studier kastade ocksd nytt ljus over anhorigskapets
innebdrder. Anhoriga — och inte minst foréldrar till vuxna
funktionshindrade personer — tycktes spela en langt viktigare roll som
hjélp- och omsorgsgivare &n vad som tidigare hade framkommit i
forskningen. | fordldraintervjuerna framtradde livsberéttelser
praglade av ett livslangt omsorgsansvar. Andra sidor av
anhorigskapet belystes nar 6msesidig omsorg mellan par som bada
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hade levt langa liv med funktionshinder studerades. Deras omsorg
bidrog bland annat till att autonomi kunde uppratthallas och integritet
bevaras.

Resultaten fran projektet “Funktionshinder, livslopp och ldrande”
problematiserade sammanfattningsvis och visade pa luckor i
etablerad kunskap inom flera omraden. De visade ocksa pa betydelsen
av en fordjupad diskussion av aldrandets mojliga gestaltningar. De
gav upphov till intensiva metodologiska diskussioner inom
forskargruppen. De kom att handla om de speciella erfarenheter vi fatt
genom vara studier och om vara metodstrategier och konsekvenserna
av dessa. Sa foddes idén till den har boken.

De metodologiska erfarenheterna

De foljande kapitlen belyser alla, pd olika satt, erfarenheter,
mojligheter och utmaningar forknippade med datainsamling och
analys inom omradet funktionshinder och aldrande. Trots det vill vi
havda att boken berér metodologiska fragor som ar aktuella dven vid
studier av andra fenomen och grupper &n de vart forskningsprogram
var inriktat pa. De erfarenheter av att genomféra studier om olika
aspekter av att aldras med funktionshinder som behandlas i boken ger
sammantaget ett kunskapsunderlag for den som vill ga vidare och
prova eller utveckla kvalitativa metoder for att skaffa sig egna
erfarenheter.

Urvalsfragor &r centrala i flera av kapitlen. | kapitel 2 diskuteras till
exempel det utmanande i att studera obekvama forskningsfragor och
att gora urval som i forskningssammanhang uppfattas som ”politiskt
inkorrekta”. I detta fall ror det sig om att utmana det rétta séttet” att
forska om funktionshinder. Vi &r dvertygade om att den problematik
som behandlas dven kan vara aktuell for studier inom andra félt. |
kapitel 3 reflekterar forfattaren Gver urvalsfragor i forhallande till
personer med intellektuella funktionsnedséttningar, det vill sé&ga en
grupp som — i likhet med exempelvis personer med demenssjukdom
— av manga uppfattas som oldmpliga att ingd i en studie
Overhuvudtaget. Den datainsamling som genomférdes inom ramen
for de olika studierna berdrde i stor utstrackning intervjuer med
grupper som séllan kommer till tals och dar bade sjélva
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identifieringen av intervjugruppen och intervjuandet var forknippat
med speciella villkor, och ibland problem. Flera av kapitlen i den har
boken belyser detta, till exempel kapitel 2, som beskriver intervjuer
med osynliggjorda, politiskt ’inkorrekta™ grupper. Kapitel 3 utgor en
annan illustration dér intervjuer med personer med intellektuella
funktionsnedsattningar beskrivs. Aven om vi har belyser speciella
forhallanden sa handlar diskussionen om metodfragor som har
betydelse i ett vidare sammanhang.

Den kvalitativa ansatsen, med relativt fritt hallna intervjuer, innebér
att intervjupersonerna gavs stort utrymme att sjalva valja vad de
skulle ta upp. Detta i kombination med programmets inriktning pa ett
omrade och pa grupper av manniskor som tidigare knappast
uppmarksammats i forskningen, bidrog sannolikt till att vi som
forskare fick uppleva att flera ganger mer eller mindre snubbla Gver
ny kunskap som vi inte alls letat efter. | praktiken kunde det emellertid
ta tid innan vi kunde se det vi snubblat 6ver som just ny kunskap och
inte bara som nagot som storde mer forvantade monster. Sadana
erfarenheter reflekterar vi ocksa dver i boken. Att kvalitativ forskning
innehdller ett matt av ofdrutsagbarhet och att det ar just i det
ofdrutsedda som de mest intressanta resultaten kan délja sig (jfr
Nasman & Eriksson 1994) bekraftades gang pa gang. | den hér boken
illustreras detta fenomen sarskilt tydligt i kapitel 5 som belyser hur
teoriutveckling kan ga till inom kvalitativ forskning.

Kvalitativa intervjuer handlar inte bara om att ”samla in data”. Det
har tidigare patalats av andra forskare, till exempel Gubrium och
Holstein (2002) och det ar ndgot som genomsyrar texterna i den har
boken. Det handlar ocksa om mellanmanskliga moten — méten mellan
forskare och informant eller med flera informanter dar bada parter
tillfor sina egenskaper, sin utveckling och sitt eget aldrande — allt
betydelsefullt i intervjusituationen. Dessa forhallanden blir sérskilt
tydliga i de erfarenheter som redovisas i kapitel 6, dar forfattaren
reflekterar Over en relation mellan forskare och informant som
stracker sig 6ver manga ar. Relationen som enhet for skapandet av
kunskap &r ocksa i fokus i kapitel 4. Forfattaren reflekterar har 6ver
parintervjun som metod for att erhalla data om delade erfarenheter
och dar relationen som enhet for kunskap star i férgrunden.
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Medan fem av programmets studier hade en retrospektiv ansats
genom att bygga pa intervjuer dar manniskor berattade om
erfarenheter och forandringar under sina liv i efterhand, var en av
studierna unik genom att forskaren genomfort kvalitativa intervjuer
med samma personer upprepade ganger under 30 ar. Den prospektiva
metodens utmaningar och mojligheter diskuteras i kapitel 6, med
fokus pa forskarens roll och betydelsen av det egna aldrandet for
skapande av kunskap. Kapitel 5 handlar om analysmetoder och
teoriskapandets majligheter inom kvalitativ forskning. Med stod i tva
studier diskuterar forfattaren hur teoriutveckling kan ga till i
praktiken och hur man kan 6ka forutséttningarna for en sadan process.

| alla kapitel redovisar forfattarna erfarenheter fran egna studier.
Samtidigt handlar de om vilka metodologiska och praktiska slutsatser
som man kan dra fran de erfarenheter som gjorts och hur de skulle
kunna tilldmpas i andra sammanhang.

Bokens upplaggning

| Kapitel 2 reflekterar Anna Whitaker Over sina erfarenheter av att
studera obekvama forskningsfragor och gora wurval i ett
forskningssammanhang som uppfattas som ’politiskt inkorrekt”. Ett
livsloppsperspektiv inom kvalitativ forskning forutsatter ett intresse
for biografin, det levda livet, och den egna subjektiva erfarenheten.
Att lata (utsatta) manniskor komma till tals, som annars inte har en
given rost, har en lang tradition inom samhéllsvetenskapen. Kapitlet
syftar till att aterge metodologiska och forskningsetiska utmaningar i
samband med genomférandet av en studie dar anhoriga, foretradesvis
foraldrar till vuxna funktionshindrade barn, intervjuades om sina
erfarenheter av att ha ett funktionshindrat barn och vad det kan ha haft
for betydelse for det egna livet, dver tid. | samband med det arbetet
stotte forfattaren ovantat pa — fran foretradare for nagra av de stora
handikapporganisationerna men ocksa fran funktionshinderforskare —
en stor misstanksamhet och ett uttalat ifragasattande av att anhoriga,
i detta fall foréldrar, skulle ges rost for sina erfarenheter. | kapitlet
diskuteras fragor som ror utmaningar med att finna och intervjua
grupper av manniskor som i ndgon mening ar politiskt inkorrekta eller
obekvama. Har alla ré&tt till sin egen beréttelse? Det dr en
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fragestéallning som aktualiserar anhérigas stallning och rattigheter
som autonoma forskningssubjekt. Men héar diskuteras ocksa vilken ny
kunskap som just ett livsloppsperspektiv kan ge upphov till nér
osynliggjorda grupper far majlighet att tala om sina subjektiva
erfarenheter i relation till historisk kontext och vad detta kan tankas
ha haft for betydelse for deras egna liv.

Kapitel 3 fokuserar pa intervjuer i sammanhang dar malgruppen har
en intellektuell funktionsnedsattning. Ida Kahlin delar med sig av sina
metodologiska reflektioner i samband med genomférandet av en
studie dar personer med intellektuell funktionsnedsattning
intervjuades om hur de upplever att vara och bli &ldre. Att intervjua
personer ur denna grupp &r metodologiskt komplicerat, men metoden
ar samtidigt en viktig pusselbit for att kunna forsta deras erfarenheter.
Svarigheter forknippade med att intervjua den har malgruppen &r av
bade metodologisk och etisk karaktar. De har att géra med individens
intellektuella funktionsnedséattning, vilken bland annat medfor en
nedsatt formaga att tanka abstrakt och att kommunicera.
Svarigheterna kan ocksa relateras till olika sociala fenomen som har
att géra med hur det ar, eller har varit, att leva med en sadan
funktionsnedséttning. Det kan till exempel gélla erfarenheter av att
vara i beroendestélining och att vara stigmatiserad. Det sistn&mnda
kan fa sarskilt stor betydelse nar personer som ar aldre intervjuas, da
de i hogre grad an yngre aldersgrupper kan ha upplevt segregering
och utanforskap.

For att kunna genomfora intervjuer med den har gruppen — med
vetenskaplig kvalitet och pa ett etiskt forsvarbart satt — maste
forskaren vara uppmarksam pa de speciella svarigheter som
beskrivits. | kapitlet redogor forfattaren for hur svarigheterna kan te
sig i forskarens praktiska verklighet, men ocksd for hur
konsekvenserna kan motas proaktivt i bade planering och
genomfdrande av en intervju.

| Kapitel 4 tar Joy Torgé upp erfarenheter fran en annan typ av
fragestallning som ror intervjuer, namligen parintervjuer som metod
for att utforska relationer. Kapitlet utgar ifran forfattarens egna
erfarenheter av att genomfora sadana intervjuer med aldre par — dar
bada parter hade levt langa liv med fysiska funktionshinder — inom
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ramen for en studie med fokus pa de intervjuades omsesidiga
hjalpmonster.

Par kan intervjuas pa olika satt, menar forfattaren: de individer som
ingar i paret kan intervjuas var for sig vid olika tillfallen, eller separat
vid samma tidpunkt av tva intervjuare. Med parintervjuer menas har
att de tva personerna i en relation intervjuas tillsammans i samma
intervju. Metoden har fordelen att den kan anvandas for att belysa de
relationella dimensioner av ett fenomen som kanske inte framkommer
pa samma satt under individuella intervjuer. Parintervjun mojliggor
ocksa en annan typ av samtalsdynamik och fysisk interaktion mellan
de intervjuade. De unika fordelarna men ocksa utmaningarna — bade
metodologiskt och etiskt — som ar forknippade med denna metod,
diskuteras i kapitlet genom exempel fran intervjuerna i den
genomforda studien. Parintervjun som metod kan med fordel
anvandas i sadana sammanhang déar relationen &r studiens fokus, eller
ndr man av olika skél vill skapa en vi”-berattelse om gemensamma
erfarenheter i livsloppet, det ar en slutsats som forfattaren drar.

Kapitel 5 handlar om hur teoriutveckling i kvalitativ forskning kan ga
till i praktiken. Kapitlet ar baserat pa Annika Taghizadeh Larssons
erfarenheter med utgangspunkt i tvd av det aktuella
forskningsprogrammets delstudier. 1 samarbete med Eva Jeppsson
Grassman utmanades och vidareutvecklades den medicinske
sociologen Michael Burys (1982) flitigt citerade teori om biografiska
brott (biographical disruption) samtidigt som grundvalarna for en del
av den diskussion som foljt i sparen av Burys teori ifragasattes. Den
forskningsprocess som beskrivs i kapitlet foljde inte pa nagot
medvetet planerat satt en sammanhallen teoriutvecklande kvalitativ
ansats. Snarare an att flja nagra precisa procedurer drevs den framat
av idéer som uppkom i anslutning till granskningar av egna empiriska
material och andra forskares publikationer. Pa ett 6vergripande plan
var det frdga om en ganska ostrukturerad, kreativ och
“upptickarinriktad” — abduktiv — analysprocess som omfattade ett
vaxelspel mellan genomgang av intervjuer, lasning av litteratur,
sorterande av intervjuutdrag samt jamforelser med intervjucitat i
andras publikationer och skrivande. Kapitlet aterger darmed nagot av
den komplexitet som sannolikt ryms i de flesta, kanske alla,
kvalitativa forskningsprocesser — oavsett om de sedan i artikelns eller
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bokkapitlets metodavsnitt skrivs fram som genomfdrda i enlighet med
klassisk grundad teori, som abduktiva, eller pa nagot annat satt. |
kapitlet presenteras ocksa forslag pa hur man som kvalitativ forskare
kan 6ka forutsattningarna for att den egna forskningen ska resultera i
teoriutveckling, utan att fran borjan folja nagra precisa procedurer —
eller till och med just for att man later bli att gora det.

| Kapitel 6 tar Eva Jeppsson Grassman upp en fraga som i liten
utstrdckning studerats tidigare: Forskarens egen betydelse for
forandringsmonster i studier som stracker sig dver lang tid, det vill
sdga i nagon form av longitudinella studier. Vad innebar det att
studera funktionshindrades liv éver lang tid och vad betyder
forskarens egenskaper och egna aldrande i processen for val av fragor
och for analysen? Vilken innebord far langvariga relationer mellan
forskaren och den intervjuade? Det har ar de fragor som diskuteras i
kapitlet, med utgangspunkt fran forfattarens egna erfarenheter av att
genomfora kvalitativa intervjuer med samma personer upprepade
ganger over lang tid. Kapitlet bygger pa en studie dar hon foljt en
grupp intervjupersoner med omfattande funktionsnedsattningar under
30 ar. Tyngdpunkten i kapitlet ligger pa reflektioner kring studiens
metod, det vill sdga den longitudinella ansatsen, och pa de majligheter
— men ocksa svarigheter — som en sadan ansats ar forenad med. |
kapitlet tas ocksa upp vilka metodologiska konsekvenser som
forskaren och hans/hennes eget aldrande far for datainsamling och
analys. Betydelsen av relationen mellan de intervjuade och forskaren
och dess forandring 6ver tid diskuteras. Tidens betydelse framhalls,
inte bara som metodologiskt verktyg i kvalitativa studier, utan ocksa
som en dimension for att forstd manniskors beréattelser om sina liv
Overhuvudtaget. Studiens historiska lokalisering, informanternas
sjukdom och aldrande men ocksa forskarens eget aldrande visade sig
ha betydelse for studiens utveckling och for de fragestallningar som
vaxte fram over tid. Mot bakgrund av dessa komplexa monster kan
det finnas anledning att problematisera tvarsékra tvérsnittsresultat,
hévdar forfattaren.
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KAPITEL 2
"Det dar kan du ju inte studera!”

Nar ideologi paverkar forskning om anhorigskap,
funktionshinder och omsorg

Anna Whitaker

Inledning

Ett livsloppsperspektiv inom kvalitativ forskning forutsatter ett
intresse for biografin, det levda livet, och den egna subjektiva
erfarenheten. Att lata (utsatta) manniskor komma till tals, som annars
inte har en given rost, har en lang tradition inom samhallsvetenskapen
(se t.ex. Alwin 1995; Giele & Elder 1998). Detta kapitel syftar till att
aterge metodologiska och forskningsetiska utmaningar i samband
med genomforandet av en studie dér anhoriga, foretradesvis foraldrar
till vuxna barn med olika fysiska funktionshinder, intervjuades om
sina erfarenheter av att fa ett funktionshindrat barn och vad det kan
ha haft for betydelse for deras egna liv, dver tid. Under arbetet med
forberedelserna av studien stétte jag ovantat pa — fran representanter
och foretradare for nagra av de stora funktionshinderorganisationerna
men ocksa fran funktionshinderforskare — en stor misstanksamhet och
ibland ett uttalat ifragasattande av att anhoriga, i detta fall foraldrar
och syskon, skulle ges rost for sina erfarenheter. | kapitlets forsta del
diskuteras fragor som ror metodologiska utmaningar med att finna
och intervjua grupper av manniskor som i nagon mening ar politiskt
inkorrekta eller obekvama. Men erfarenheterna fran studien har
framfor allt vackt fragestallningar som dels aktualiserar anhorigas
stéllning och rattigheter som autonoma forskningssubjekt: Har alla
ratt till sin egen berattelse? Dels riktar de stralkastarljuset mot
forskningens stéllning som oberoende och fri. | den andra delen av
kapitlet diskuteras vilken ny kunskap som just ett livsloppsperspektiv
kan ge upphov till nar osynliggjorda grupper ges mojligheten att fa
tala om sina subjektiva erfarenheter i relation till historisk kontext och
vad de kan tankas ha haft for betydelse for deras egna liv. Det visar
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sig vara kunskap som kastar delvis nytt ljus pa anhorigas roll som
omsorgsgivare over tid och de funktionshinderpolitiska reformernas
relativa rackvidd, men indirekt &ven pa funktionshindrade
maénniskors livsvillkor.

Aterblick

Efter att i nara tio ar ha studerat anhorigskap, anhérigomsorg och
anhorigstod, framfor allt i relation till &ldreomsorg och &ldre personer
som befinner sig i livets slutskede,> kom jag 2005 i kontakt med
funktionshinderomradet och funktionshinderforskningen. Det var i
samband med FALK-projektet” 2 (se dven kapitel 1) som jag kom att
ansvara for en delstudie* som syftade till att belysa anhorigas
erfarenheter av att ha levt nara nagon med funktionshinder under lang
tid och vad det inneburit for det egna livet. Av centralt intresse var
hur detta anhorigskap hade paverkats av de senaste decenniernas
funktionshinderpolitiska forandringar.

| studien fick 12 féraldrar till vuxna barn med omfattande fysiska
funktionshinder berédtta om sina erfarenheter och upplevelser. De
intervjuade  fordldrarna  hade barn  med olika  slags
funktionsnedséttningar. De flesta hade cerebral pares (CP-skador)
eller ryggmérgsbrack med olika flerfunktionshinder till foljd. Ovriga
beskrevs ha funktionsnedsattningar som hade uppstatt pa grund av
ovanliga och mindre kanda sjukdomar/syndrom. Dessa foraldrar
kunde i intervjuerna blicka tillbaka pa erfarenheten av att ha foljt sitt
funktionshindrade barns uppvéxt, vuxenblivande och vuxenliv under
en svensk epok préaglad av funktionshinderpolitiska reformer. Det &r
en erfarenhet som har haft betydelse ocksa for foraldrarnas egna
livslopp och dldrande. Da foraldrarna tillhérde olika kohorter — nagra
var fodda pa 1920-talet, andra i mitten av 1950-talet — och da deras
idag vuxna barn var fodda under olika decennier, mellan 1957 och
1982, kom dessa reformer att fa olika stor betydelse i deras liv.

2 Se t ex. Whitaker 2003, 2004, 2009a, 2009b.

3 »Funktionshinder, livslopp och aldrande” (FALK) finansierades av
Vetenskapsradet.

4 Detta kapitel bygger delvis pa tidigare publikationer baserade pa studien, se
Whitaker 2008, 2012, 2013.
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Ett centralt tema som behandlades i studien var hur foréldrarnas
omsorgsansvar har sett ut éver tid och hur det ser ut idag. Det utgjorde
en av studiens viktigaste fragestallningar da vi med utgangspunkt i
olika levnadsnivaundersokningar och Kkartlaggningar (t.ex. SOU
2001: 56; HANDU 2005; Szebehely & Trydegard 2007) samt egna
studier och analyser (t.ex. Jeppsson Grassman 2001; Olsson,
Svedberg & Jeppsson Grassman 2005; Jeppsson Grassman, Whitaker
& Taghizadeh Larsson 2009) hade funnit att informella
omsorgsgivare, oftast familjemedlemmar, spelar en nyckelroll i
manga vuxna (18-64) funktionshindrade personers vardagsliv. Det ar
en grupp omsorgsgivare som gor manga timmar obetalda insatser
varje manad och de framtrader som mer utsatta an befolkningen i
allmanhet, med samre sjalvskattad hélsa, bade fysisk och psykiskt
(Jeppsson Grassman, Whitaker & Taghizadeh Larsson 2009; se dven
Taghizadeh Larsson 2012).

Ovantat motstand

| samband med forberedelserna och planeringen av arbetet med
studien raddes jag att bland annat ta kontakt med de stora och
etablerade handikapporganisationerna — bade pa nationell och lokal
niva — for att darigenom fa tag i anhoriga och etablera kontakt med
presumtiva intervjupersoner i studien. Ett viktigt argument var att
genom detta forfarande inte 7ga forbi”
funktionshinderorganisationerna, utan istéllet informera dem om det
pagaende projektet och min delstudie och pa sa satt ocksa ge dem
mojligheten/valet att bista med hjalp att pa olika satt vidareformedla
kontakt med anhoriga. Det var i detta skede av studien som jag till
min férvaning stétte pa en misstanksamhet och ett uttalat
ifrdgasattande av att anhoriga, i detta fall foraldrar och syskon, ska
formedla sina egna erfarenheter av att fa ett funktionshindrat
barn/syskon och vad detta kan ha haft for betydelse for deras egna liv,
over tid. Denna skepsis motte jag fran saval foretradare for nagra av
de stora organisationerna (pa bade nationell och lokal niva) som fran
flera funktionshinderforskare. Misstdnksamheten kunde ta sig uttryck
1 reaktioner som “Vad ska en sadan studie vara bra for?” ”Vilket
intresse  skulle funktionshindrade personer ha av en sadan
anhorigstudie?” Det kan vid ndrmare eftertanke vara befogade fragor
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med hénvisning till vetenskaplig och samhallelig relevans och inte
helt ovéintade kanske, men reaktionerna var ocksa av slaget: ”Det dér
[anhoriga] kan du ju inte studera”, ”Det finns inga anhoriga!” eller
”Ja, inte kommer du f4 min hjélp att hitta anhoriga”, ... drligt talat
ar jag skittrott pa att ta del av anhdrigas tragiska berattelser om hur
sorgsna och ledsna de &r over att ha fatt ett funktionshindrat barn!”
Och jag blev mycket forbryllad ndr en etablerad, senior
funktionshinderforskare pa allvar® menade att jag - for att kunna
genomfora studien 6ver huvud taget - forst maste inhamta den
funktionshindrade personens tillstand for att fa intervjua den
anhoriga. De starka reaktionerna fick mig att fundera éver vad det

egentligen kunde handla om.

Den ovilja jag motte hos representanter fran flera
handikapporganisationer att hjalpa mig finna informanter, kan tolkas
som ett direkt uttryck for att anhoriga ses som en obekvam eller rent
av funktionshinderpolitiskt inkorrekt grupp eller kategori att studera.
Det har innebar ocksd metodologiska utmaningar som kom att
paverka studien och framfor allt urvalsforfarandet i flera led. Det
forsvarade, for det forsta, mojligheten att fa tag i informanter, och for
det andra paverkade det den slutgiltiga undersokningspopulationen
som da nastan uteslutande var ett resultat av anstrangningar fran en
anhorig/foraldradriven organisation (Riksforbundet for
rorelsehindrade barn och ungdomar, RBU) och en efterféljande
snobollsmetod® med syfte att finna informanter. Den har erfarenheten
gjorde mig uppmarksam pa att mina anstrangningar att ga olika
funktionshinderorganisationer och deras foretradare till motes, sdsom
jag blivit uppmanad, i sjélva verket innebar att jag sprang rakt i
famnen pa gate-keepers” ’ som hindrade mig i mitt arbete.

5 Nar det stod klart for oss bada under samtalet att jag inledningsvis hade tolkat
den allvarligt menade kommentaren som ett skamt, blev stdmningen lite konstig.

& Sncbollsmetoden innebér att jag som forskare inledningsvis finner nagra
nyckelpersoner for intervjuer, vilka i sin tur kan kanna till och foresla kontakt med
nya presumtiva intervjupersoner.

7 Gate-keepers ar personer ofta med organisatorisk anknytning som kan
hindra eller underlatta for forskaren att fa access till informanter eller annan
information.
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Aterspeglades négot av detta motstand i sjélva studien?

Jag forstod i samband med intervjuerna att den kritik och det motstand
som jag hade mott som forskare var nagot dessa foraldrar och
anhoriga standigt hade levt med. Det var slaende hur flera av
intervjupersonerna pa ett patagligt och hogst personligt satt erfarit hur
de som anhdriga till ett numera vuxet funktionshindrat barn var "fel”,
inte hade “nagon talan”, och rent av kénde sig “motarbetade” eller till
och med “anklagade” for att hindra sina barn frén att bli sjélvstindiga
och delaktiga medborgare. | intervjuerna var det ett aterkommande
och kanslosamt tema. Foraldrarna menade bland annat att de bemdétts
av en stor misstanksamhet fran olika aktivister inom
funktionshinderrorelsen och fran foretradare for vissa organisationer.
Foljande citat far illustrera en del av den problematik som framkom i
flera av intervjuerna:

Manga av de har aktivisterna inom handikapprorelsen — de har ett
forakt alltsa, for oss fordldrar. For det forsta sa menar de att vi som
anhoriga inte har ndgon som helst ratt att fora vara barns talan. Annat
an att vi pa nat satt, vi ska bara uppfostra vara barn. Men vi &r i stort
sett, nu hardrar jag, men en del tycker att vi ar till forfang for vara barn
och att vi bara gor elédnde utav det och beklagar oss... Men véra barn
som vaxer upp idag, som du sdkert redan hort, har ju sa svara
funktionshinder. Och de har ju ofta mycket stora kognitiva problem,
och vi har ju haft vara barn fran borjan och ska forsoka leva vanliga liv
och jobba och forsorja oss — det har de ingen forstaelse for — sa tycker
jag. /.../ Ja, de har faktiskt ingen inlevelse i detta. Det ar valdigt
smartsamt.

Lika stor misstro beskrev foraldrarna att de métte inom varden och
omsorgen. Upplevelserna jamfordes ofta med motsvarande
situationer men da i relation till sina andra icke-funktionshindrade
barn (i de fall det fanns syskon). Da kunde de intervjuade kanna sig
som en bra foralder, en som stillde upp pa sina vuxna barn. |
forhallande till det vuxna funktionshindrade barnet upplevde de sig
som mer misstrodda och ifragasatta av exempelvis LSS-handlaggare,
sjukvardspersonal, lakare, personliga assistenter med flera:

Nar jag féljer mina andra vuxna barn pa nat, och stéttar dem da ar jag
en fantastisk mamma, en tillgang. Och nar jag foljer med min
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funktionshindrade son, da ar jag bara en belastning, att jag &r
Overbeskyddande, att jag inte slapper honom. /.../ Jag far aldrig kdnna
mig som en bra mamma. | motet med handlaggare, assistenter och sa,
nej, aldrig. En belastning, en kravmaskin ... det &r inte ens sikert att
jag vill min sons basta, i deras 6gon. Det basta verkar vara att jag inte
fanns.

En annan uppfattning rorde intervjupersonernas erfarenhet av att inte
ha fatt ett uppmarksammande och ett erkannande for det de faktiskt
kan, gor och bidrar med.

Jag har inget funktionshinder, jag har liksom ingenting séa va, jag har
bara ... min anhdrigkompetens. Och den duger inte. Men jag tycker att
jag har minst lika mycket och kanske mer kompetens pa olika satt &n
vad dom [aktivisterna och pionjarerna i
handikapprorelsen/handikapporganisationerna] har da. Jag kan rora
mig, jag kan g4, jag kan allt det har. Och min sons funktionshinder, den
finns under min hud.

Men diskussionen handlade kanske framfor allt om den paradox
foraldrarna motte och som innebar att de anhériga blir misstrodda,
utestangda och osynliggjorda samtidigt som de forvéntas finnas dar,
forvéntas rycka in och ta vid nar annat samhaélleligt stéd sviktar:

Jag tycker att det ar sé att det viltras over for mycket pa anhdriga ...
Sa att ansvaret vilar tungt pa anhoriga, och sen har vi som anhoériga
anda inget att séga till om.

Medan anhdriga till dldre med hjalpbehov idag betraktas som en
resurs och en tillgang inom aldreomsorgen (vilket i och for sig inte ar
helt oproblematiskt), tycks anhdriga, i synnerhet foéraldrar, som ger
hjalp till personer med funktionshinder under 65 snarare representera
ett misslyckande inom handikappomsorgen (jfr Jeppsson Grassman,
Taghizadeh Larsson & Whitaker 2009). Samtidigt visar resultat fran
min studie att foréldrarnas insatser och omsorgsansvar ofta tycks vara
en forutsattning for att det vuxna barnet ska fa sina assistans- och
hjalpbehov moétta. Detta tycks vara i sin ordning sa lange vi inte talar
hogt om det. For foraldrarnas del innebar det hér att de bar ett stort
och omfattande omsorgsansvar samtidigt som deras roll och betydelse
som hjalpgivare har osynliggjorts i debatten, i politiken och inte minst
i funktionshinderforskningen.
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Mot en mer nyanserad bild?

Under senare ar har flera forskare efterfragat en mer nyanserad
diskussion om anhorigas — och kanske i synnerhet foraldrars — roll i
funktionshindrade ménniskors liv (se t.ex. Avery 1999; Bjarnasén
2002; Shakespeare 2006). Gustavsson (1998) har till exempel funnit
att foraldrar till funktionshindrade barn pa olika satt konfronteras med
tillkortakommanden forknippade med funktionshindret “pd ett
djupgdende sitt” och darfor delar barnets stigma. Pa sé sétt utvecklar
de en formaga att se barnets livsvillkor ur barnets eget perspektiv —
ett inifran-perspektiv (Gustavsson 1998, s. 139 ff). Ocksa icke
funktionshindrade familjemedlemmar kan genom sina delade
erfarenheter med det funktionshindrade barnet faktiskt uppleva sig
sjdlva och hela familjen som funktionshindrad, Vi dr en
funktionshindrad familj” som en av fordldrarna i min studie uttryckte
det (jfr Dowling & Dolan 2001). Andra studier har pa ett liknande satt
visat att fordldrar 6ver tid kan utveckla ett “minoritets-perspektiv”’
och i enlighet med det agera i allians med sitt vuxna
funktionshindrade barn mot fortryck och exkludering (se exempelvis
Bjarnason 2002; Brett 2002).

En slutsats Shakespeare (2006) drar av detta ar att vi maste sluta
betrakta familjen, de anhdriga som ett problem (eller som fiender) och
istallet inse att foraldrar och andra anhdriga ofta sjalva ar féremal for
fortryck och diskriminering och i det avseendet bor definieras som
funktionshindrade.

Icke desto mindre tycks betydelsen av nara relationer, tillgangen till
anhériga och anhdrigas roll som hjéalp- och omsorgsgivare for
personer med funktionshinder vara svar att forena med den
dominerande funktionshinderdiskursen om autonomi, sjalvstandighet
och oberoende. | detta ligger en stor utmaning, teoretiskt saval som
empiriskt att utveckla begreppsliga modeller som rymmer dessa
relationer (jfr Shakespeare 2014).

Vad for slags kunskap ha min studie bidragit med?

Vad for slags kunskap bidrar min studie med, kan man undra? Och
vad tillfor ett livsloppsperspektiv? For det forsta har studien med sitt
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tydliga livsloppsperspektiv inneburit ett synliggérande av anhdrigas
situation som omsorgsgivare i relation till funktionshinder dver tid.
Foraldrarnas tillbakablickanden vittnade om ett manga ganger totalt
omsorgsansvar om barnet under dess uppvaxt. Men vi ska komma
ihag att detta 1ag i linje med den tidens diskurs om integrering,
normalisering och att leva ett liv som andra” — ocksa som en ’familj
med funktionshinder’. Det var (och dr fortfarande) en politik och
ideologi som innebar att foraldrarna manga ganger stod ensamma i
detta omsorgsansvar. | intervjuerna refererade foraldrarna ofta till
“kvéllsarbetet”, “nattarbetet” och liknande, vilket i praktiken innebar
olika slags omsorgsinsatser utéver det som kan uppfattas vara del av
det vanliga foréldraansvaret. Det handlar om att man under
uppvaxtaren hjalpte barnet med allt det praktiska, exempelvis hjélp
med maten, pa- och avklidning, att bada och g pé toa ("Han behdvde
hjélp med allt, precis allt”). Utover det kunde det handla om att ge
olika behandlingar, insmorjningar, sjukgymnastik, medicinering. Pa
natterna hade flera av de intervjuade regelbundet vént barnet,
kontrollerat barnets andning, givit vitska med mera (I 23 ar har jag
varit uppe varje natt, flera gdnger per natt”). Forildrarna — varav nagra
var éver 80 ar vid intervjutillfallet — beskrev hur de an idag hade ett
betydande, och inte alltid sjalvpataget omsorgsansvar, trots att det
vuxna barnet sedan lange hade flyttat till eget boende och hade
personlig assistans, ibland dygnet runt. Det har ar livsvillkor som
hittills har studerats i begransad omfattning. Man skulle kunna séga
att foraldrarnas beréttelser egentligen ar ett slags omsorgsbiografier.
Det handlar om langa liv praglade av ett langtgaende omsorgsansvar
som ocksa stracker sig in i framtiden.

For det andra har studien med sitt livsloppsperspektiv synliggjort
vilka (begransade) avtryck olika funktionshinderpolitiska reformer
och forandringar lamnat pa dessa familjer. Foraldrarnas beréattelser
speglade i flera avseenden den dynamiska funktionshinderpolitiska
utvecklingen och likaséa den ideologiska forskjutningen som &gt rum
under denna epok. Det miljcrelativa perspektivet betraktas av manga
som en av de viktigaste utgangspunkterna for handikappolitiken och
den kom att pragla framfér allt 1980-och 1990-talens
funktionshinderpolitiska diskurs och praktiker (Holme 2008;
Lindqvist 2009). Allmént sett innebar miljorelativismen ett slags
paradigmskifte betraffande synen pa individ — miljo och den
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medforde sakta men sakert en forskjutning fran det tidigare
medicinska handikappbegreppet som betraktade handikapp som en
svaghet hos individen, till ett mer relativt handikappbegrepp som
betonade sociala aspekter, diskriminering och brister i miljon. Det
miljorelativa perspektivet har under senare tid forstarkts genom
begrepp som medborgarskap, delaktighet och jamlikhet.

Men i fordldrarnas beréttelser fanns det en annan parallell beskrivning
av denna tid som inte var riktigt lika dverensstammande med den
historiska beskrivningen. Dels blev det tydligt att det & ena sidan
fanns en stark politisk och ideologisk retorik kring férdndrade och
mer jamlika livsvillkor for funktionshindrade méanniskor, men & andra
sidan visade foraldrarnas berattelser pa ett upplevt glapp mellan ideal
och verklighet. En generell slutsats som kan dras utifran intervjuerna
ar att olika reformer genom decennierna tycks ha lamnat relativt sma
avtryck i deras liv, sett i ett langt tidsperspektiv. Reformernas
rackvidd uppfattades som minst sagt begransade, nagot som
tillsammans med foraldrarnas erfarenheter av total franvaro av
anpassat och individuellt stod, direkt kan ha bidragit till deras
upplevelser av ett omfattande, langtgdende och ensamt
omsorgsansvar for barnet.2 Vardbidrag, hjalpmedelscentraler,
utbyggd barnomsorg, skolreformer, samordnad habilitering,
avlésning ar exempel pa samhallsinsatser under 1960-, 1970- och
1980-talen som visserligen till viss del beskrevs ha bidragit till att
underlatta dessa familjers levnadsvillkor (se t.ex. Lindgvist 2009),
men den enda samhalleliga reform som i foraldrarnas berattelser pa
riktigt tycks ha betytt ndgot och paverkat barnets saval som
foraldrarnas  livsvillkor i1 ett svenskt sammanhang ar
assistansreformen fran 1994. ° Den reformen utgjorde darfor en viktig
forandring ur foraldrarnas perspektiv.

8 En intressant iakttagelse i intervjuerna var att det som daremot tycktes ha lamnat
avtryck, och som féraldrarna mycket val mindes som betydelsefullt i olika
sammanhang och livskeden, var enskilda personers goda bemétande eller
agerande inom varden, omsorgen eller socialtjansten.

9 Lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS) liksom Lagen om
assistansersattning (LASS) tradde i kraft 1994 i Sverige. Lagarna innebar bland
annat att personer med omfattande funktionsnedsattningar fick ratt till personlig
assistans.
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Assistansreformen har otvetydigt inneburit en 6kad frihet och
trygghet, med inflytande och makt Over funktionshindrade
manniskors vardagsvillkor och hjalpbehov. Men med assistansen
foljer andra svarigheter och dilemman som féraldrarna blivit varse
med aren. Av foraldrarnas beréattelser framgick att assistansen inte ar
en fullkomlig reform, och att dess utformning pa manga sétt ar sarbar
(jfr Socialstyrelsen 2005; 2007). Flera av foréldrarna menade att med
reformens intentioner om Okad makt, inflytande och ansvar Gver
assistansen foljde ett slags naivitet som innebar att ansvaret for manga
personer med flerfunktionshinder blev alldeles for stort. I mina
intervjuer finns berattelser som vittnar om hur oandligt svart det kan
vara att vélja ritt assistenter ("han har ju anstillt folk for att han tycker
synd om dem”), att vara arbetsledare utan att missbruka sin makt (”en
dag sa hon ju upp allihop”) eller hindra assistenterna fran att ta Gver
(’hon kan ju inte séga nej, vara bestdmd, utan de [assistenterna] styr
och stiller med henne”). Att hitta rétt form for assistansen, antingen
genom kommunen, genom privat assistanssamordnare eller genom att
inga i ett brukarkooperativ hade tagit flera ar for manga, och for
foraldrarna hade denna process ofta inneburit en mer aktiv roll &n vad
de hade ténkt och forestallt sig.

Maste en studie om anhorigas villkor saga nagot nytt och/eller
rattvist om de funktionshindrades villkor?

Ett spontant svar pa den fragan &r nej. Det var inte studiens syfte att
de anhorigas berattelser i forsta hand skulle ge nagon bild alls
egentligen av hur deras funktionshindrade vuxna barn har det eller
vad de har for asikter om olika saker. Det var de anhorigas perspektiv,
de anhdrigas berattelser om sig sjalva och sina egna liv som stod i
fokus — om &n att erfarenheterna skulle ta avstamp i den néra relation
till ett barn med funktionshinder. Men samtidigt ger deras beréttelser
om sin egen roll, sina insatser for och tillsammans med det vuxna
barnet ocksa en bild av — oavsett hur barnet skulle beskriva det — hur
vuxna funktionshindrades livsvillkor ser ut avseende hjélp och
omsorgsbehov och beroendet av hjalp fran familj och anhériga. Med
andra ord, en studie om anhdrigas erfarenheter och villkor kan
indirekt mycket val vara en skildring ocksa av vilka levnadsvillkor
personer med funktionshinder lever under och som kan vara nog sa
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relevant och av samhallelig nytta. Med det sagt ar det viktigt att
understryka att studiens syfte att undersdka anhdérigas erfarenheter
och livslopp i relation till funktionshinder har ett berattigande i sig
sjélvt.

En intressant iakttagelse i sammanhanget var att det under
intervjuerna var svart att fa foraldrarna att prata om sig sjalva, sina
egna liv, sina egna erfarenheter och behov. Till en borjan forstod jag
det mer som att det var svart for dem att inte blanda samman sina egna
erfarenheter med sitt vuxna barns erfarenheter och att det latt blev
”samma sak” 1 samtalen. Men senare har jag fOrstdtt utifran mina
analyser av intervjuerna att deras svarigheter att tala om sig sjalva
snarare bor tolkas som att de inte hade mycket till eget liv (i
intervjuerna kunde det uttryckas som; jag har honom under min
hud”, jag har levt mitt liv genom henne”) och att deras erfarenheter
och insatser standigt hade osynliggjorts.

Dessa resultat utgor av flera skal viktiga bidrag till kunskapen om
anhorigskap i relation till funktionshinder, och om anhdrigas
stodbehov Over tid, vilka hittills har varit sd gott som outforskade
omraden inom saval anhorigforskningen som i
funktionshinderforskningen. Det ar dven angeldagen kunskap som
sager nagot viktigt om funktionshindrade personers livsvillkor.
Séledes borde en studie av detta slag stodjas och dess resultat
véalkomnas av funktionshinderrorelsen.

Forskning om anhorigskap, funktionshinder och omsorg — fri
forskning?

Hur kan vi mot bakgrund av detta forsta den skepsis och de olika
invandningarna som riktades mot min studie? VVad &r det som gor den
sa “fel”? Misstrogenheten kan bland annat tolkas komma ifrén
funktionshinderrorelsens strivan att ga fran “objekt till subjekt”, och
att allt som ror funktionshindrades villkor ska belysas ur deras eget
perspektiv, ”nothing about us, without us” (Charlton 2000). Draget
till sin spets lamnar detta synsatt inget utrymme for anhdrigas rost,
och deras perspektiv ges inte nagot berattigande. Inom
funktionshinderforskningen har pa motsvarande satt krav eller villkor
for forskningen formulerats ur liknande stravande - fran
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forskningsobjekt till medaktor — och dér olika principer formulerats
om att funktionshinderrérelsen, och olika foretradare fran
funktionshinderfaltet ska ha ett inflytande pa forskningsfragor,
forskningsperspektiv och vilken nytta resultaten ska ha inom
funktionshinderomradet. Inom funktionshinderforskningen och
funktionshinderpolitiken ar anhodriga och anhérigomsorg forknippat
med en tvetydighet som bland annat har att gbéra med
funktionshinderpolitikens mél att “férandra synen pa manniskor fran
objekt for vard och omsorg till medborgare i samhallet” (se
Regeringens prop. 1999/2000; 79, Handikappombudsmannen 2003).
Detta har sin grund i rérelsens kamp for battre levnadsvillkor, och for
en forskjutning av makt fran vardgivare till méanniskor med
funktionshinder (se t.ex. Morris 1993, 1997; Ekensteen 2000;
Jacobsson 2000). Rétten till personlig assistans har varit en viktig del
i denna kamp och assistansen ar forknippad med okad makt och
kontroll. Det & en kamp som dven har rymt ratten att vara oberoende
av sin familj. | detta sammanhang blir saledes begrepp som omsorg
—och kanske i synnerhet anhérigomsorg — inte bara politiskt inkorrekt
utan ocksa forbundet med ett flertal negativa aspekter sasom
beroende, vanmakt och underordning. Ett citat fran
funktionshinderforskaren Jenny Morris far illustrera detta:

One cannot, therefore, have care and empowerment, for it is the
ideology and the practice of caring which has led to the perception of
disabled people as powerless (Morris, 1997, s. 54).

Det finns darfor forstaeliga skal till varfor funktionshinderrorelsen
har en sa avog instéllning till omsorg i allmanhet, och anhérigomsorg
i synnerhet. Men att dessa utgér anledningar till varfor anhorigas
erfarenheter och hjalp- och omsorgsinsatser i detta sammanhang har
lamnats osynliggjorda inom forskningen ar daremot langt ifran lika
lattfattligt och oproblematiskt (jfr Jeppsson Grassman, Whitaker &
Taghizadeh Larsson 2009).

| hogskolelagens sjatte paragraf finner vi vilka principer som géller
for forskningens villkor:

For forskningen skall som allmdnna principer gélla att 1.
forskningsproblem far fritt valjas, 2. forskningsmetoder far fritt
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utvecklas och 3. forskningsresultat far fritt publiceras” (6§, SFS
1992:1434).

Utan att fordjupa mig i den allménna akademiska debatten®® eller den
mer kunskapsteoretiska litteraturen'! om i vilken man forskningen
verkligen &r fri eller ej och vad som styr eller villkorar forskningen,
vill jag anda peka pa nagra for funktionshinderforskningen relevanta
stallningstaganden som gjorts i olika sammanhang som otvivelaktigt
kan tolkas som ett slags styrning av eller villkor for hur forskningen
ska bedrivas, eller framfor allt vad det bor forskas om.

Funktionshinderforskningen har ett miljorelativt perspektiv

Utifran propositionen Nationell handlingsplan for handikappolitiken
(1999/2000:79), och dess forslag kring satsningar pa
funktionshinderforskningen, anslogs 2001 totalt sju miljoner till FAS
(numera Forte) for forskning om funktionshinder och handikapp.
FAS fick da i uppdrag att utarbeta ett forskningsprogram om bland
annat funktionshinder och handikapp. |1 samband med det arbetet
definierades och avgransades féltet, men ocksa vilka perspektiv som
skulle gora sig gallande. | FAS forskningsprogram for
funktionshinder (FAS, 2001) utgick man fran foljande avgransningar:

Forskning om funktionshinder och handikapp kan vara samhalls-
beteendevetenskaplig, humanistisk, teknisk/naturvetenskaplig eller
medicinsk/vardvetenskaplig. Forskningen kan avse individ-, grupp-,
eller samhallsniva. Centralt ar att forskningen har ett miljorelativt
perspektiv. Denna forskning &r till sin karaktdr ofta tvar- och/eller
mangvetenskaplig. Hur det miljorelativa perspektivet gestaltas varierar
dock fran ett omrade till ett annat (a.a. s. 8, se dven Abrahamsson, i
Sjoberg 2004).

Den hér skrivningen &r intressant ur flera avseenden. Den ger dels vid
handen att forskningsfaltet kan bedrivas inom olika disciplinara falt,

10 Se t.ex. artikel av Persson, H. (2013) Akademisk frihet som mal och medel, i
Universitetslararen, nr 9; artikel av Amossa, K. (2014) Férbéttra forutsattningarna
for framtida forskning, i Curie, 2014-04-09

11 Se t.ex. Degerblad, J-E. & Hagglund, S. (2001) Akademisk frihet — en rent
akademisk fraga? Hogskoleverkets rapportserie 2001:21. Stockholm.
Hogskoleverket.
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men ocksa ofta &r mang- eller tvarvetenskaplig. Och dels att den kan
avse olika nivaer. Men mot denna uppenbara mangfald stipulerar
texten att centralt for funktionshinderforskningen &r att den har ett
miljorelativt perspektiv. Det ar ett stallningstagande som kan forstas
mot  bakgrund av  politiseringen av det miljorelativa
handikappbegreppet och den viktiga distinktionen mellan att ha en
funktionsnedsattning och att funktionshinder &r nagot som uppstar i
relation till omgivning, milj6, diskriminerande strukturer etc.
Forskningsprogrammet tar med andra ord tydlig utgangspunkt i
skrivningar i Regeringens proposition (1999/2000:79). Men som
stallningstagande i ett forskningsprogram framstar det inte annat &n
markligt da forskningen i sjalva verket kan — och bor — anlagga en rad
olika och inte minst kritiska perspektiv pa funktionshinder. | det
sammanhanget kan det miljérelativa perspektivet inte betraktas vara
ett oemotsagt perspektiv utan maste istallet kunna hamna under
samma granskande lupp som andra perspektiv, begrepp och teorier
kring funktionshinder (jfr Shakespeare 2014). Det &r svart att hitta en
motsvarighet inom andra forskningsomraden dar en sadan tydlig
politisk/ideologisk styrning av forskningen gor sig gallande.

Den miljorelativa utgangspunkten har i nagra forsok fortydligats av
bland andra Erland Hjelmquist, tidigare huvudsekreterare i FAS. Han
talar om handikappforskningens ’tva ben” och nddvindigheten att
forskningen riktar sin uppmarksamhet bade mot omraden som ror
individen och funktionsnedséttningen och mot
samhallsorganisationen, medborgarskap och réttigheter (Hjelmquist
2004, s. 23 ff). Det ar, som Hjelmquist sager, angelaget att bada dessa
omraden blir belysta i funktionshinderforskningen, men samtidigt
riskerar hans beskrivning och aven metaforen med de tva benen
befasta den olyckliga dikotomin och polariseringen mellan & ena
sidan  den  medicinska/individuella  modellen och  den
sociala/miljorelativa modellen & den andra (jfr Shakespeare 2014,
2006; Priestley 2003). Det finns ju som bekant fler ”ben”.

Denna definition eller beskrivning av funktionshinderforskningens
avgransning har ocksa fungerat som en viktig utgangspunkt i den
senare uppféljning som gjordes av Forte av
funktionshinderforskningen utveckling i Sverige under aren 2002-
2010 (se Ronnberg et al. 2012).
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Det yttersta syftet med funktionshinderforskningen har i olika
sammanhang formulerats vara att den bor bidra till att skildra men
framfor allt forbattra levnadsvillkoren for manniskor med
funktionshinder (se t.ex. Handisam 2006). Ett sadant levnadsvillkor
ar just att stora grupper personer med funktionshinder ar beroende av
hjalp, stod, omsorg, insatser fran sina anhdriga och andra narstaende
for att fa sina hjalpbehov tillgodosedda. Det ar ett faktum som vid
flertal tillfallen uppmérksammats men snabbt hamnat i skymundan.
Anhorigas insatser som assistenter, hjalp- och omsorgsgivare ar en
viktig aspekt av funktionshindrade méanniskors levnadsvillkor som
forbises inte bara politiskt utan 1 hogsta grad inom
funktionshinderrorelsen sjalv. Det ar nagot som det miljorelativa
perspektivet inte heller lyckats uppmarksamma eller erkénna.

Funktionshinderrorelsens inflytande pa politiken

En tolkning av det nyss beskrivna, att forskarsamhéllet angsligt
“tassar pa ta” kring bland annat formuleringar av vad som ér
funktionshinderforskning, hur den ska bedrivas och ur vilka
perspektiv, maste forstds mot bakgrund av den relation som
funktionshinderrorelsen haft till politiken under ett flertal decennier.
| olika sammanhang finns beskrivningar och analyser av den for
Sverige ratt unika starka relationen mellan funktionshinderrdrelsen
och politiken, och i nasta led rorelsens inflytande pa forskningen. | en
rapport om hur utredningsprocesserna har gatt till infor tillkomsten av
de fyra olika ombudsmé&nnen mot diskriminering, tecknar Hugemark
och Roman (2011) en historisk bild av denna relation:

I handikappolitiken var, atminstone vid denna tid, rérelsen stadse
narvarande. Intrycket blir att den forskning som efterfragades, politiskt
forutsattes kunna anvandas for att styrka de problembeskrivningar som
rorelsen redan hade artikulerat. Denna bedémning understtds av en av
de forskare som var knuten till utredningen och som ldnge varit
verksam inom omradet. Hans bedémning ar att handikappforskningen
1 valdigt liten utstrickning” har péverkat politiken, medan politiken
”pa ett ganska subtilt sdtt styrt forskningen, genom att forskarna stéllt
de fragor som ar politiska problem” (Hugemark & Roman 2011 s. 68).
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Om forskare a ena sidan upplevt den intressekonflikt som kan uppsta
nér funktionshinderrorelsen forvéntar sig att det &r dess agenda som
ska bestamma forskningens inriktning, har a andra sidan samma
rorelse uttryckt ett missndje med att forskare ’sitter pa universiteten”
och & forvanansvart ointresserade av  samarbete med
funktionshinderrorelsen. 1 en studie genomférd av Handisam
(Handikappforbundens  samarbetsorgan ~ 2006)  undersoktes
handikappforbundens syn pa funktionshinderforskningen och
forutsattningarna  for  att  forbattra  samarbetet  mellan
funktionshinderrorelsen och forskningen. Som exempel kan ndmnas
att flera funktionshinderorganisationer framholl att det ar av stor
betydelse vilka fragestallningar som forskarna véljer, och att
brukarorganisationerna behover ett storre inflytande pé forskningen”
(Handisam 2006).

Detta i sig kommer innebéra en fortsatt balansgang, och relationen
funktionshinderrorelse, politik och forskning foremal for en fortsatt
diskussion. Det i sig ar inget unikt for funktionshinderomradet utan
ar aktuellt ocksa inom andra politiska omraden. Svarigheter uppstar
dock nér ideologi (las: identitetspolitik) pa ett subtilt sétt borjar vara
normsattande for vad vi far forska om, vilka forskningsfragor som
anses relevanta ur vems perspektiv, och vilka som anses vara
rattmatiga forskningssubjekt. Det blir mycket problematiskt nar
plotsligt vissa undersokningsgrupper — i detta fall anhériga till vuxna
fysiskt funktionshindrade personer — anses politiskt inkorrekta, eller
fel, och darmed inte anses ha rétt att uttala sig eller berdtta om sina
egna erfarenheter i relation till funktionshinder. Forskningsetiskt och
vetenskapligt tvivelaktigt blir det nar forskare anses behdva andra
manniskors tillstand for att fa studera och intervjua vissa grupper om
deras erfarenheter.

Avslutande sammanfattning

Ett viktigt antagande i FALK-projektet och i min studie var att
erfarenheten av att leva ett langt liv med funktionshinder ar nagot som
inte bara praglar den enskilda individens liv, utan i hogsta grad bidrar
till att forma livsloppet for samtliga personer i en familj (se t.ex. De
Marle & Le Roux 2001). Aldrig kunde jag tro att detta skulle vara sa
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kontroversiellt. Resultat fran vart projekt liksom fran min studie visar
att familjens roll &r langt viktigare an man kanske vill tro, och det
visar ocksa pa den relationella grund och det 6msesidiga beroende
som anhorigskapet vilar pa. Likasa visar studien med sitt
livsloppsperspektiv hur sammanflatat anhorigskap, omsorg och néra
sociala relationer ar 6ver tid i relation till funktionshinder. Om man i
detta sammanhang véljer att bortse fran anhorigas erfarenheter och
perspektiv valjer man ocksa att blunda for de olika aspekter av
livsvillkor som vuxna funktionshindrade ménniskors lever under, och
man riskerar att maskera deras faktiska behov av hjélp, service och
omsorg saval som anhorigas situation och behov av stod.

Studien innebdr ytterst ett synliggérande av omsorg som uttryck for
interberoende och 6msesidiga relationer. Under loppet av ett langt
liv med ett barn med svara funktionshinder framtrader ett komplext
foréldraskap praglat av en rad erfarenheter och upplevelser, som man
ofta har delat med barnet. Det blir en gemensam erfarenhet. Det
anknyter till det som jag inledningsvis tog upp i kapitlet om ett
inifran-perspektiv och att foraldrar kan agera i allians med sitt vuxna
barn. Ratten att vara oberoende sin familj blir l1att ett nott slagord i
ljuset av den omsorgsetiska kod eller skyldighet som de intervjuade
ger uttryck for, att man som anhorig har ett ansvar att “rycka in”, ta
ansvar, visa omsorg om nagon annan i sin familj. 1 den
funktionshinderpolitiska ivern att uppna oberoende, delaktighet och
inflytande har familjens och andra anhorigas betydelse inte bara
forbisetts utan forknippats med nagot negativt. Det &r olyckligt, inte
minst mot bakgrund av hur vi i vart projekt och i min studie funnit att
autonomi, delaktighet och inflytande inte kan betraktas som nagot
“tillstdnd” utan nagot som kontinuerligt maste skapas och erévras av
den enskilde — ofta tillsammans med andra — och da maste beroendet
av andras hjalp, beroendet av anhdrigas insatser erk&nnas.

| ljuset av dessa resultat framstar det motstand jag motte i samband
med genomfdrandet av denna studie som absurt. Jag menar att
anhoriga utifran erfarenheten av att vara exempelvis foralder eller
syskon till en vuxen person med omfattande funktionshinder ocksa
maste ges mojligheten att fa tala om dessa erfarenheter och vad det
kan téankas ha haft for betydelse for deras egna liv. Med andra ord, att
de i relation till denna erfarenhet maste fa vara egna subjekt. Alla har
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ratt till sin egen beréttelse. Nagot annat vore en orimlighet — inte minst
forskningsetiskt. VVarfor skulle just denna kategori ménniskor, denna
kategori anhoriga, forvagras en status som autonoma
forskningssubjekt? Det har ar en fraga som inte bara aktualiserar en
diskussion om i vilken man forskningen ar fri (att jag som forskare
fritt far valja forskningsomrade, utveckla metoder och publicera
resultat och slutsatser) utan som ocksa vacker forskningsetiska
fragestallningar. Vem far intervjuas? Om vad? Och vad far
aterberattas och skrivas om?

Det har &ar fragor som ocksa kan aktualiseras i andra
forskningssammanhang och omraden. Som forskare stalls vi da infor
olika forskningsetiska och metodologiska Overvdgande (som
dessutom ofta & sammanvévda i varandra). Men i slutdnden innebar
det att vaga vara modig och forsoka halla fast vid sitt val av
problemomrade, forskningsfrdga och metoder oavsett om det ar
politiskt korrekt eller inte. | sadana situationer kan det vara bra att
stilla sig fragan, vem &r det jag tjanar? Jag inledde kapitlet med att
det inom samhéllsvetenskapen finns en lang tradition av att lata olika
(utsatta) grupper komma till tals som saknar rést. De anhdriga som
jag studerat kan i flera avseenden betraktas som en grupp som “’saknar
rost”, i den betydelsen att de &r osynliggjorda och saknar erkénnande
for de insatser de gor for sina vuxna funktionshindrade barn. Att da
genomfdra en studie som kan antas 6ka och fordjupa kunskapen om
anhorigas situation, livsvillkor och omsorgsroll i relation till
funktionshinder maste ses som bade vetenskapligt och samhalleligt
relevant. Det kan da inte vara annat &n min forskningsetiska plikt som
forskare att studera och skriva om det — och kanske i synnerhet i ett
sadan starkt normativt och politiserat falt som funktionshinder-
omradet.
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KAPITEL 3

Att intervjua aldre personer med intellektuell
funktionsnedséttning — en mangsidig metodologisk
utmaning

Ida Kahlin

Inledning

Britta

Britta, knappt 50 ar, bor i en gruppbostad i en mindre tatort i sodra
Sverige. Hon har under storre delen av sitt liv bott i olika former av
institutionella boenden. I den nuvarande gruppbostaden har hon bott
i drygt 20 ar. Hon bor i en personligt inredd lagenhet med kok och
matplats samt ett kombinerat sov- och vardagsrum. De flesta maltider
ater hon dock i det gemensamma koket tillsammans med de andra
som bor i gruppbostaden, med dem tillbringar hon ocksa mycket av
sin fritid. Hon arbetar pa en daglig verksamhet fyra dagar i veckan.
Britta har Downs syndrom med en mattlig intellektuell
funktionsnedsattning och nedsatt verbal férmaga. Britta kan lasa
blockord. Hon kommunicerar genom korta verbala meningar som hon
kombinerar med viss teckenkommunikation och ett rikt
kroppssprak.*?

Jag ska intervjua Britta om hur det ar att aldras och att vara aldre. Fore
intervjun har vi redan traffats flera ganger i gruppbostaden. Tidigare
har jag besokt Britta i hennes lagenhet och varit med i hennes olika
vardagsgoromal i den egna lagenheten saval som i gruppbostadens
gemensamma utrymmen. Min intervju med Britta pagar i knappt en
timme och genomfors i hennes bekvdma vardagsrumssoffa. Nér jag
vill veta hur Britta definierar en aldre person anvander jag en rad olika
bilder pa aldre och yngre personer som &r mer eller mindre
engagerade i olika aktiviteter. Bland annat finns dar en bild pa en

12 Britta och 6vriga informanter som exemplifieras i detta kapitel heter egentligen
nagot annat.
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aldre man och en ung pojke. Nar vi ska borja titta pa bilderna utspelar
sig foljande:

52

Ida: Nu Britta s ska vi prata om hur det ér att bli gammal... Kénner du
nagon som ir gammal...

Britta: Gammal...

I: Mm... Jag lagger ut lite bilder hér...

B: Tomte... [Det finns inte ndgon bild av tomten eller tomtelik person]
I: Ar tomten gammal...

B: Ja, med skégg...

I: Vem ar gammal pd den har bilden... [Britta pekar pd den #ldre
mannen] Ar han gammal... Vad ir han...

B: Det ar pojkens pappa...
I: Ar det pojkens pappa...
B: Nej, det ar farfar...

I: Farfar... tror du det

B: Mormor, nej farfar...

I: Sa det ar pojkens farfar... inte pojkens pappa... nehej... varfor inte
da...

B: [skrattar och skakar pa huvudet]...
I: Kan det inte vara sa...
B: Negj...

I: Nehej... Ska vi se hdr da... Vem dr gammal pa de har bilderna, tycker
du...

B: Vem gammal... [pekar pé en dldre man som sitter i rullstol]...
I: Ser han gammal ut... Varfor da...

B: Vet inte...

I: Du vet inte, nej... Ar det ndgon mer som ser gammal ut...

B: [pekar pa pictogrambilen av ordet gammal]En gubbe...



I: En gubbe med képp... ser man gammal ut da...
B: Ja.

Konsekvent pekar Britta pa bilder av personer vars utseende &r markta
av ett fysiskt aldrande. Hon visar genom sina val av bilder att hon
kategoriserar aldre som att vara far- eller morféralder, den snélle
tomten eller som anvandare av hjalpmedel framfor de bilder dar &ldre
framstalls som mer aktiva. Hon visar genom sina resonemang att
hennes bild av aldre praglas av de aldersnormer som existerar i
samhallet.

| Brittas fall fungerar det bra att anvanda bilder som stod for att fanga
upp hennes generella bild av vad det innebér att bli &ldre. Men nar vi
senare i intervjun fokuserar mer pa Brittas erfarenheter av sitt eget
aldrande far vi istallet utga fran hennes egna fotoalbum. Det visar sig
svart for Britta att prata om sig sjalv genom att hanvisa till bilder pa
andra personer. Hon behdver ett stéd som utgar fran henne sjalv som
person. Brittas fotoalbum innehaller fotografier fran hennes barndom
och fram till nutid. Det innehaller vardagsbilder savél som bilder av
hogtidsstunder, bilder av signifikanta personer som ar eller har varit
en del av hennes liv och av personer som bara funnits med under en
begransad tid av livet. Tillsammans med sina fotografier skapar Britta
en beréattelse om sitt livslopp och sitt aldrande som fokuserar pa hur
den egna kroppen har forandrats, men ocksa pa forandringar som skett
i Brittas sociala miljo, dar vanner, familjemedlemmar och grannar vid
gruppbostaden blivit sjuka eller gatt bort.

Kapitlets syfte

Inom litteraturen kring intervjun som vetenskaplig metod férmedlas
ofta en normativt préglad bild av en viss typ av forskare och en viss
typ av informant.®® Inte sdllan beskrivs den perfekta
intervjusituationen utifran ett slags implicita normer som i huvudsak
innebar att forskaren staller fragor utifran sin forskningsplan, att
informanten svarar fritt och att forskaren staller kompletterande
fragor i den utstrackning som behdvs for klarlaggande. | kapitlet
beskrivs intervjusituationer som pa flera satt inte motsvarar den har

13| detta kapitel kommer den som intervjuar att bendmnas forskaren och den som
blir intervjuad informanten.
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idealbilden. Syftet med Kkapitlet &r att formedla metodologiska
reflektioner som gjordes i samband med genomférandet av mitt
avhandlingsprojekt dar bland annat dldre personer med intellektuell
funktionsnedséttning intervjuades. Britta ar en av informanterna i
studien. Aldre personer med intellektuell funktionsnedsattning tillhor
en grupp som pa manga satt skiljer sig fran den idealtypiska
informanten och som ocksa utmanar bilden av den forvantade
intervjusituationen. En intellektuell funktionsnedséttning kan
medfdra svarigheter att forstd och besvara en abstrakt fraga. En
begransad tidsuppfattning kan gora det svart att redogora for sina
livserfarenheter och en nedsatt verbal formaga begransar méjligheten
att satta ord pa sina upplevelser. For en person som under hela sitt liv
varit i beroendestallning och underlage kan det vara svart att uttrycka
en egen asikt. For en person som upplevt institutionalisering och
maktévergrepp, vilket manga aldre personer med intellektuell
funktionsnedsattning har, kan det kan vara svart att lita pa att det som
ségs inte kommer att leda till bestraffning eller negativ sarbehandling.
Det har ar bara nagra exempel pa utmaningar i relation till att
intervjua aldre personer med intellektuell funktionsnedséttning.

En intervjustudie om den levda erfarenheten av att aldras och
vara aldre bland aldre personer med intellektuell
funktionsnedséttning

Den studie som kapitlet bygger pa fokuserar pa aldrande och
delaktighet ~ bland  aldre  personer  med intellektuell
funktionsnedsattning som bor pa gruppbostad enligt LSS (SFS
1993:387; Kahlin et al. 2013). Inom ramen for studien genomférdes
intervjuer med 12 aldre personer med mattlig till lindrig
funktionsnedsattning, intervjuer med personal samt observationer pa
gruppbostaden. Det empiriska materialet samlades in pa tre olika
gruppbostader under en sammanhallen period om en manad i
respektive gruppbostad. De tre forsta veckorna fokuserades pa
deltagande observation, men ocksd pa mer ostrukturerade
observationer. Intervjuerna som star i kapitlets fokus inriktades pa
informanternas levda erfarenheter av att aldras och vara aldre. Vid
intervjutillfallet var medeldldern i gruppen 64 ar och flertalet
informanter var fodda mellan 1940-1950.

54



Av studiens deltagare var
fem man och sju kvin-
nor. De intervjuades
individuellt i sina lagen-
heter i fyra grupp-
bostéder i sodra Sverige.
Intervjuerna var semi-
strukturerade och utgick
fran tre teman. Tema 1
avsag  att  utforska
informanternas generella Bild 1. Entré till gruppbostad for personer med
bild av att aldras och vara intellektuell funktionsnedsattning

aldre, Tema 2 avsag att utforska den egna aldrandeprocessen och
Tema 3 omfattade frégor om framtiden.!* Intervjuerna var
forhallandevis korta och varade mellan 20-50 minuter.

Intresset for att utforska hur &ldre personer med intellektuell
funktionsnedséttning sjélva beskriver hur det &r att vara och bli &ldre,
vacktes nér jag arbetade som arbetsterapeut inom kommunens stod
och service till personer med funktionsnedsattning. Att aldras med
intellektuell funktionsnedsattning var ett fenomen som bdrjade
uppmarksammas allt mer dar jag arbetade, men det saknades
strategier for att kunna ge ett kvalificerat stéd till personer med denna
funktionsnedsattning dven pa aldre dagar. For mig som arbetsterapeut
ar det en viktig utgangspunkt att ett sadant stod i sa hog utstrackning
som majligt bor utga fran personens egna subjektiva erfarenheter. Att
forsoka fanga den egna levda erfarenheten ar darfor vasentligt. Nar
intervjustudien planerades och genomférdes hade jag saledes med
mig en viss forforstaelse kring vad det kan innebara att aldras med
intellektuell funktionsnedséattning, men ocksa erfarenheter av att som
arbetsterapeut samtala med dessa personer. Nar jag borjade
formulera, planera och forbereda studiens genomférande stélldes jag
dock infor en rad fragor som jag tidigare inte reflekterat Gver i nagon

99 99,

14 Tema 1 innefattade frgor som “hur ir éldre personer”, “vad gor dldre personer”
och "hur ser dldre personer ut”. Tema 2 innefattade fragor som ”ar du gammal”,
“nér kinner du dig gammal” och “’varfor/varfor inte/ kinner du dig gammal”.
Tema 3 innefattade frdgor om framtiden som vad vill du géra nér du blir
gammal”, ”vad hidnder nér du blir gammal” och “hur vill du ha det nir du blir
gammal”.
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storre utstrackning. Hur kan jag férbereda och genomfoéra en intervju
som ger mig den information som jag vill ha? Hur kan jag oka
intervjuns tillforlitlighet? Hur kan jag bidra med kunskap som é&r
palitlig och dverforbar till andra kontexter? Hur kan jag som forskare
bidra till att ge en rost at personer som vanligen inte blir lyssnade pa?
Fragorna ar bara nagra exempel som har varit betydelsefulla i bade
planering och genomférande av studien.

For att kunna reflektera metodologiskt dver den intervjustudie som
ligger till grund for kapitlet — och mer specifikt kring vad det innebéar
att intervjua och fora samtal med &ldre personer som har intellektuell
funktionsnedséttning — behover vi forst diskutera vad som ar unikt for
denna grupp och deras livslopp. Nar personer ska beskrivas pa
gruppniva finns det dock alltid en risk for etikettering och ofta for
negativ stereotypisering. Det blir sarskilt patagligt nar det handlar om
grupper som &r utsatta eller har svaga positioner i samhéllet. Det
maste darfor betonas att aldre personer med intellektuell
funktionsnedsattning inte & nagon homogen grupp. Den omfattar
personer som har olika vanor, roller, intressen, kontextuella
forutsattningar, fardigheter och formagor. Pa gruppniva delar dock
aldre  personer med denna  funktionsnedsattning  vissa
livsloppsrelaterade erfarenheter. Kapitlet fortsatter darfér med en
redogorelse for de gemensamma erfarenheter dldre personer med
intellektuell funktionsnedsattning delar och pa vilket satt deras
erfarenheter kan fa betydelse i intervjusituationen. Darefter kommer
jag att diskutera specifika utmaningar och strategier som kan relateras
till att intervjua och fora samtal med denna malgrupp. Med
utgangspunkt fran min genomférda studie kommer jag slutligen att ge
forslag pa hur de har utmaningarna proaktivt kan motas i bade
planering och genomférande av intervjuer med personer med
intellektuell funktiosnedsattning.®®

15 De reflektioner som gors i detta kapitel tar sin utgangspunkt i dldre personer
med intellektuell funktionsnedséttning. Det bor dock namnas att manga av de
strategier som beskrivs och resonemang som fors ar applicerbara dven pa andra
aldersgrupper och malgrupper med intellektuella eller kognitiva nedsattningar
sasom personer med demenssjukdom eller autismspektrumtillstand.
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Aldre personer med intellektuell funktionsnedséttning och
deras erfarenheter

Gemensamt for personer med intellektuell funktionsnedsattning ar att
de har en begransning av de intellektuella funktionerna, de som vi
behdver for att tolka, forsta och anpassa oss i var omvarld. Sett ur ett
medicinskt och utvecklingspsykologiskt perspektiv, orsakas
funktionsnedsattningen huvudsakligen av en hjarnskada som uppstar
i fosterstadiet, i samband med forlossningen eller innan arton ars alder
(Grunewald 1996; Schalock et al. 2010). Skadan leder till en
begransad formaga att forstd och hantera sinnesintryck och darmed
till begransningar i abstrakt tdnkande, minne och kommunikation
(Kylén 1981, 1987). Enligt en traditionell psykologisk definition kan
personer med en intelligenskvot som understiger 70 tillskrivas en
intellektuell funktionsnedsattning. Var tids forstaelse av denna
funktionsnedsattning fokuserar daremot dven pa adaptiva fardigheter
och nedsattningar i social och praktisk formaga (Schalock et al.
2010).

Det &r i interaktionen mellan den omgivande miljon och den
intellektuella  funktionsnedsattningen som ett intellektuellt
funktionshinder kan uppstd. Detta miljorelativa synsatt pa
funktionshinder, uttryckt som en persons individuella egenskaper i
relation till barridrer i den omgivande miljon, har sedan 1970-talet
varit grunden for svensk funktionshinderpolitik och darmed for de
stodinstaser ~ som  samhallet  erbjuder  personer = med
funktionsnedséttning (Lindberg & Gronvik 2011). | enlighet med det
miljorelativa  synsattet  a  personer med intellektuell
funktionsnedséttning, om &n i mycket varierad utstrackning, i behov
av miljomassigt stod for att kompensera for eller undvika uppkomsten
av funktionshinder. Som exempel kan ndmnas socialt eller kognitivt
stdd, ett tekniskt hjalpmedel eller andra anpassningar av den fysiska
miljon (kognitivt stdd i gruppbostad se bild 2). En del av det stéd som
personer med intellektuell funktionsnedsattning behover tillgodoses
genom LSS (SFS 1993:387) — exempelvis i form av rad och stéd,
bostad med sérskild service, daglig verksamhet eller kontaktperson.
Detta livslanga behov av stod ar saledes ocksa en delad erfarenhet
bland personer med intellektuell funktionsnedsattning.
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Bild 2. Kognitivt stod for att kompensera for bristande
tidsuppfattning i en gruppbostad for personer med
intellektuell funktionsnedséttning

Annorlunda livserfarenheter

Goffmans (1963) teori om stigmatisering och stdampling kan anvandas
for att forsta de erfarenheter som manga personer med intellektuell
funktionsnedséttning delar. Teorin innebar att en person gors till
bérare av en egenskap som av omgivningen betraktas som avvikande
fran normen pa ett oférdelaktigt satt, ett stigma. Personen blir darmed
stdimplad som avvikare och forflyttas till en lagre social position i
samhallet. 1 likhet med andra sarskilda grupper, sasom HBTQ-
personer eller personer som tillhér en etnisk minoritet, kan det
innebéra att personer med intellektuell funktionsnedsattning utsatts
for marginalisering och diskriminerande handlingar (Gronvik &
Soder 2008). Samtidigt inforlivar de stigmat och omgivningens
attityder i sin egen sjalvuppfattning. | Gustavssons studie (2000) om
kategoriseringar av personer med intellektuella
funktionsnedsattningar i Sverige aterfinns bland annat beskrivningar
dér de bendmns som ’subhumana” varelser, som skamliga ménniskor,
som defekta/sjuka ménniskor, som offer, som eviga barn och som en
borda — nagra exempel pa stigmatiserande egenskaper som tillskrivits
och  fortfarande tillskrivs  personer med intellektuella
funktionsnedséttningar. Det &r egenskaper som de riskerar att
inforliva i den egna sjalvbilden.

Risken for att stigmatiseras och stdmplas delas av alla med
intellektuell funktionsnedsattning, oavsett vilken alder de befinner sig
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i. Det finns dock erfarenheter som specifikt delas av den generation
personer med intellektuell funktionsnedsattning som just nu ar aldre.
Sadana livsloppsrelaterade, generationsspecifika erfarenheter kan ha
varit en del av de omvélvande forandringar av
funktionshinderomsorgen som startade under 1900-talet och som
bidrog till utvecklingen av den moderna funktionshinderpolitiken och
forandringar av attityder i samhallet. Rent konkret kan det innebara
tidiga upplevelser av rashygien, tvangssterilisering, dktenskapsforbud
och institutionalisering, men ocksa senare upplevelser nar
normaliseringsprincipen implementerades (Nirje 1969, 2003), de
stora institutionerna stdngdes ned (Ericsson 2002) och LSS (SFS
1993:387) instiftades. Det innebér att livsloppet kan innefatta
erfarenheter av att ha upplevt exkludering och segregation saval som
integrering och inkludering. Ur ett livsloppsperspektiv kan de
funktionshinderhistoriska handelserna ha paverkat var, hur och med
vem personer med intellektuella funktionsnedséttningar bott, arbetat
och spenderat sin fritid. Aven om stora positiva forandringar har skett
ar foljderna av stigmatisering och institutionalisering (Goffman 1961,
1963) integrerade i den studerade gruppens livserfarenheter —
erfarenheter som informanterna har med sig in i intervjusituationen.

Ett annorlunda biologiskt och socialt aldrande

De erfarenheter den aldre generationen personer med intellektuell
funktionsnedsattning bar med sig skiljer sig darmed fran den 6vriga
aldre befolkningens. Det géller hela livsloppet, men ocksa de
biologiska och sociala indikatorer som vanligen férknippas med att
vara och bli &ldre. En utbredd forestéllning ar att personer med
intellektuell funktionsnedséttning har en prematur biologisk
aldrandeprocess (World Health Organization 2014). Denna
forestallning grundar sig i att personer som lever med en livslang
funktionsnedséattning upplever hélsobetingade férdndringar som kan
relateras till aldrande tidigare &n normalbefolkningen (Jeppsson
Grassman 2008). Det finns diagnosgrupper som har signifikanta
aldrandeménster, vilka speglar en kombination av diagnosen och
aldersrelaterade nedséttningar (Bigby 2004). En sadan grupp ar
personer med Downs syndrom, som exempelvis tenderar att utveckla
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demens tidigare samt att finmotoriska fardigheter avtar i hogre grad
4n hos normalbefolkningen (Burt et al. 2005). 16

Personer med intellektuell funktionsnedséttning ar dock en heterogen
grupp nar det galler aldrandet (Holland 2000) och det biologiska
aldrandet paverkas som for 6vriga inom den aldrande populationen
av faktorer relaterade till arv och miljé (Bigby 2004). Det faktum att
personer med intellektuell funktionsnedséttning har sémre fysisk och
psykisk hélsa och féarre sociala kontakter &n den generella
populationen (Umb-Carlsson 2007, 2008; Socialstyrelsen 2010;
Myndigheten for delaktighet 2014), kan dock gora dem mer sarbara
for aldrandets forandringar.

Nar det galler sociala aspekter av aldrandet forekommer aven déar
skillnader i forhallande till aldre manniskor i allménhet. For personer
med intellektuell funktionsnedsattning, som har sitt arbete vid en
daglig verksamhet enligt LSS, finns vanligen inte ndgon reglerad
pensionsalder. Ofta sker en gradvis nedtrappning av de
arbetsrelaterade aktiviteterna, men manga fortsatter med den
verksamhet som de sjélva betraktar som sitt arbete dven efter den
allménna pensionsaldern. Personer med intellektuell
funktionsnedsattning lever i mindre utstrackning i fasta forhallanden
och fa har barn och barnbarn. Manga bor i gruppbostad enligt LSS
och har under hela livet i storre eller mindre utstrackning varit i behov
av stod och service och har darmed livslang erfarenhet av att ha
anstalld personal som en integrerad del av sitt dagliga liv.
Erfarenheter, roller och foreteelser forknippade med aldrandet skiljer
sig saledes fran den ovriga befolkningen. Det i var omgivning som
paminner oss om att vi aldras och blir aldre blir darmed mindre synligt
for personer med intellektuell funktionsnedsattning. Den hér gruppen
aldre kan darfor ségas sakna det som Narvanen (2004) har beskrivit
som livsloppets sociala tidtabell, vilket kan leda till en upplevelse av

16 En forklaring till den prematura aldrandeprocessen kan ges i
reservkapacitetsteorin (Kemp 2005). Enligt denna teori har varje fysiologiskt
system i kroppen en inbyggd och forutbestdmd kapacitet. Personer med medfédda
funktionsnedsattningar har enligt teorin, mycket forenklat, inte méjlighet att
utveckla reservkapacitet i lika hdg grad som personer med en normal utveckling.
Det medfor att den fysiska kapaciteten ar mindre hos personer med livslang
funktionsnedsattning, vilket da skulle innebéra att kroppens system aldras
shabbare.
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en tid- och alderslés tillvaro (Thorsen 2005) eller som Lévgren (2013)
beskrivit, ett villkorat vuxenskap” dér kronologisk och social élder
inte ges nagot utrymme i vardagen.

De erfarenheter som i korthet beskrivits, och som aldre personer med
intellektuell funktionsnedsattning bar med sig, préglar deras
identiteter och upplevelser som &ldre (Bigby 2004; Sandvin 2008).
Det praglar deras satt att se pa sig sjalva och sin omgivning och det
praglar deras satt och formaga att kommunicera detta. En
forforstaelse for gruppens erfarenheter far darfor stor betydelse och
maste tas i beaktande i intervjusituationen.

Utmaningar och strategier relaterade till att intervjua aldre
personer med intellektuell funktionsnedséttning

Forutsattningarna for att intervjua personer med intellektuell
funktionsnedsattning har diskuterats av bade svenska och
internationella forskare inom omradet (se exempelvis McVilly 1995;
Booth & Booth 1996; Matikka & Vesala 1997; Gustavsson 1999;
Folkestad 2000; Kjellberg 2002; Lewis 2002; Ringsby Jansson 2002;
Nind 2008). Som metod har intervjun beskrivits som komplicerad,
och den &r heller inte mojlig att anvanda for alla inom gruppen,
exempelvis med personer med grav intellektuell eller kommunikativ
funktionsnedséttning (Booth & Booth 1996; Nind 2008). Intervjuer
med personer med intellektuell funktionsnedsattning kan och bor
darfor i manga fall kompletteras med observationer och/eller
intervjuer med signifikanta andra sasom anhoriga och personal
(Sigelman et al. 1981; McVilly 1995). Viktigt att betona &r dock att
sadana kompletteringar aldrig helt kan erséatta intervjuns betydelse for
att fanga den levda erfarenhet som individen har (Ware 2004;
McDonald, Kidney & Patka 2013). Om forskaren ar intresserad av att
fanga malgruppens subjektiva erfarenheter bor denne darfor sa langt
mojligt strava efter att inkludera intervjun som metod i insamling av
empiri. Det innebér att aktivt arbeta for att mota de utmaningar som
kan uppsta i intervjusituationen, i motsats till att betrakta dem som
hinder.

Personer med intellektuell funktionsnedséattning vill och kan uttala sig
om sin situation (Stalker 1998; Ringsby Jansson 2002; Walmsley
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2004). Vi, som forskare, maste dock lara oss hur vi ska fraga och hur
vi ska lyssna. Tidigare forskning kan ge oss en rad verktyg att
anvanda for att forstd och uppmarksamma de utmaningar som kan
relateras  till att intervjua personer med intellektuell
funktionsnedséttning och darmed proaktivt méta dem. Det bor
emellertid  ater betonas att personer med intellektuell
funktionsnedséttning inte & en homogen grupp och att det darfor inte
bara finns en I6sning pa de svarigheter som kan uppsta (Goodley
1998). Forskarens flexibilitet infor sin uppgift ar vasentlig.

Nedan fokuseras pa de utmaningar jag har identifierat i mina
intervjuer med aldre personer med intellektuell funktionsnedsattning
samt pa de strategier som anvants i den aktuella intervjustudien. Jag
resonerar kring de strategier jag hade mdjlighet att planera och
paverka fore sjalva intervjugenomforandet och om de strategier jag
fick forhalla mig till under sjélva intervjuerna. Det handlar saledes
om strategier som jag kunde kontrollera i storre eller mindre
utstrackning. Utgangspunkten for detta resonemang bygger pa
Cedersund och Nilholms (2000) forklaringsmodell,!” vilken
kategoriserar kommunikativa avvikelser som kan uppsta vid samtal
och intervjuer med personer med kognitiva funktionsnedsattningar.
Mina kategorier bendmns som vaghet, upprepningar och
reparationer. Med kommunikativa avvikelser avses i detta
sammanhang olika foreteelser som skiljer intervjuer med personer
med intellektuell ~ funktionsnedsattning  fran den ideala
intervjusituationen, vilket darmed innefattar bade kommunikativa
utmaningar och kommunikativa strategier. Cedersund och Nilholms
(2000) forklaringsmodell har i den aktuella studien anvénts for att
forsta och battre kunna méta de utmaningar som kan relateras till att
intervjua personer med intellektuell funktionsnedséattning, men ocksa
for att hitta strategier i bade planering och genomférande av
intervjuerna.

17 Aven om Cedersund och Nilholms (2000) férklaringsmodell tar sin
utgangspunkt i personer med Alzheimers sjukdom, sé ar de konsekvenser som
denna demenssjukdom innebar avseende intellektuell och kognitiv formaga i stora
drag jamforbara med de kommunikativa svarigheter som personer med
intellektuell funktionsnedsattning kan ha. Viktigt att poangtera ar dock att det
finns skillnader mellan grupperna, &ven om de inte redovisas i kapitlet.

62



Vaghet som kommunikativ utmaning och strategier for att
mota vagheten

Vaghet &r en central kommunikativ avvikelse i den aktuella
intervjustudien. Denna vaghet &r relaterad till informanternas
intellektuella funktionsnedsattning (Kylén 1981, 1987; Schalock et
al. 2010) och visar sig genom att de sprakliga uttryck som
informanten anvander innehaller mycket lite information och att det
till exempel saknas bérande ord. Nar vaghet forekommer &r det, enligt
Cedersund och Nilholm (2000), viktigt att stréva efter att skapa ett
meningssammanhang i samtalet som mojliggor
tvavagskommunikation, det vill sdga att de parter som ingar i
kommunikationen forstar varandra. Vid intervjuer med personer med
intellektuell funktionsnedsattning, vilka ofta praglas av vaghet, ar
intervjuarens forforstaelse vasentlig for att kunna skapa ett
meningssammanhang (Kjellberg 2002). Med forforstaelse menas i
detta avseende exempelvis kunskap kring vad det innebér att leva med
en intellektuell funktionsnedsattning och vara en del av den
institutionella miljd som en gruppbostad enligt LSS innebar.
Dessutom behovs forforstaelse om informantens omgivande sociala,
fysiska och institutionella miljo, men ocksd om andra mer
individuella forhallanden sasom informantens livslopp, vanor, roller,
intressen, sjalvuppfattning, fardigheter och formagor.

| planeringen av den aktuella studiens design blev jag tidigt medveten
om att min forforstaelse skulle bli véasentlig bade for planering och
for genomférande av intervjuerna. De erfarenheter och kunskaper
som jag hade med mig fran mitt arbete som arbetsterapeut med
malgruppen var betydelsefulla for min forstaelse av vad det innebar
att ha en nedsatt abstraktionsférmaga, vilka konsekvenser det kan ge
i vardagen och vilka generella strategier som kan anvéndas for att
motverka uppkomsten av funktionshinder (FSA & FUB 2012).
Avgorande var ocksa de observationer jag gjorde i informanternas
gruppbostader fore intervjuerna. FOr det forsta resulterade min
nérvaro i gruppbostaden att jag blev en bekant person for de boende.
Jag blev en del av deras vardag, da vi interagerade, kommunicerade
och tillsammans genomforde olika vardagsgéromal i gruppbostaden
och dess narmiljo. Det hade, upplevde jag, en avdramatiserande effekt
for att fa till stand en intervju och det gav mig mojlighet att vid
flertalet tillfallen prata med presumtiva informanter om studiens
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genomfdrande och syfte. FOr det andra mojliggjorde de tre veckorna
att jag fick en inblick i presumtiva informanters dagliga liv och en
viss forstaelse for deras vanor, intressen, fardigheter och formagor.
Den forforstaelsen visade sig vara mycket betydelsefull, forst for
urvalet av informanter och senare nér intervjuerna skulle planeras och
genomforas och ett meningssammanhang skulle skapas.*

| syftet med de inledande observationerna ingick att fa kunskap om
presumtiva informanters abstraktionsniva. Det var viktigt for att jag i
planering och genomférande av intervjuerna skulle kunna dversatta
fragorna fran en abstrakt niva till en mer konkret niva som utgick fran
informanternas formaga (Granlund & Bond 2000). Som forberedelse
utarbetades en semistrukturerad intervjuguide. Mina strategier, for att
skapa ett meningssammanhang 1 samtalet och goéra en
tvavagskommunikation mojlig, handlade om att konkretisera
fradgorna sa att informanterna skulle fa en stérre forstaelse for deras
innebdrd. En annan strategi som anvandes for att gora det verbala
spraket konkretare var att kombinera det med ett symbolsprak pa en
lagre abstraktionsniva. Det kan atstadkommas genom bilder, nagot
som flera skandinaviska studier visat (se exempelvis Folkestad 2000;
Kjellberg 2002; Ringsby Jansson 2002). Det ar dock viktigt att
forskaren ar medveten om att valet av bilder i en intervju aven kan
paverka intervjuns trovardighet och ékthet da samtalet begréansas till
de bilder som gjorts tillgangliga for informanten (Grove et al. 1999).
Vid konstruktion av intervjuguiden framarbetades darfor ett
stimulusmaterial (Wibeck 2000), som omfattade pictogrambilder,

18 Inklusionskriterier for att delta i intervjun var att personen skulle vara omkring
50 &r eller aldre och ha de kommunikations- och interaktionsfardigheter som krévs
for att kunna delta i en intervjusituation. Under mina inledande observations-
veckor fokuserade jag darfor pa hur de boende kommunicerade och interagerade i
sin vardag, vilket ocksa gav mig information om deras abstraktionsférmaga. Jag
diskuterade sedan mina tankar med gruppbostadens personal. Var gemensamma
diskussion utgjorde grunden for det urval som sedan gjordes, det vill séga vilka
boende som tillfragades om deltagande i intervjun. Det maste i detta sammanhang
ocksa betonas att en forskares forforstaelse inte oreflekterat bor betraktas som en
fordel. Min forforstaelse kan ocksa ha haft en negativ inverkan pa de fragor som
stalldes i intervjuerna. Min kunskap om kontexten och personerna kan ha bidragit
till att jag fann vissa foreteelser sjalvklara och darfor inte stallde de foljdfragor
som en person utan mina erfarenheter skulle ha gjort.
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fotografier, tecknade bilder samt bilder med konkreta fragor i skriven
text. Materialet syftade till att stédja kommunikationen i
intervjusituationen genom att sanka abstraktionsnivan och mojliggora
for informanten att fokusera pa intervjuamnet (Folkestad 2000;
Kjellberg 2002; Ringsby Jansson 2002; Brewster 2004; Lewis,
Newton & Vials 2008) men ocksa till att vacka tankar hos
informanterna kring det som jag som forskare var intresserad av
(Wibeck 2000). Bilderna i stimulusmaterialet forestallde personer i
olika aldrar som genomforde olika typer aktiviteter samt foremal som
kan relateras till att vara eller bli aldre. | tilldigg fanns olika
pictogrambilder med symboler for olika kanslouttryck samt platser
och vardagliga aktiviteter. FOr att motverka oavsiktliga begransningar
(Grove et al. 1999) efterstravades bilder med saval normativt som
neutralt innehall (for exempel pa fragor och bilder se Figur 1).

HUR AR MAN NAR MAN AR GAMMAL?

HUR SER MAN UT NAR MAN AR GAMMAL?

VAD GOR MAN NAR MAN AR GAMMAL?

AR DU GAMMAL? VARFOR/VARFOR INTE?

HUR VILL DU HA DET NAR DU BLIR GAMMAL?

s

Figur 1Exempel pa fragor och bilder ur den semistrukturerade intervjuguiden

Att skapa ett meningssammanhang kan ocksa relateras till den
omgivande miljén. Det &r en allmén erfarenhet inom intervjumetodik
att en vélkand miljo forstarker informantens trygghet och vilja att
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medverka (Kvale 1996). Alla informanter i min studie fick valja var
de sjélva ville att intervjun skulle genomfdras och samtliga valde den
egna lagenheten i gruppbostaden. Kanske for att de kande sig tryggast
dar. Néar det galler en informant med intellektuell
funktionsnedséttning har miljon en &n mer betydande roll. Intervjun
bor déarfor genomfdras i en miljo som stodjer informantens tankande
och handlande i forhallande till det som forskaren 6nskar samla in
information kring. Britta och hennes fotoaloum, som beskrivits
tidigare i kapitlet, ar ett exempel pa hur fragornas abstraktionsniva
sanks av de foremal som omger personen, vilket innebar att den
omgivande miljon blir en katalysator som gor det abstrakta mer
konkret och skapar ett meningssammanhang.

Det var utmanande for mig som forskare att planera intervjuerna, men
det var d&n mer utmanande att genomfora dem. | alla intervjuer
uppstod problematiska situationer som jag var mer eller mindre rustad
for att moéta. En del intervjuer var valdigt korta och inneholl mycket
vaga resonemang, andra intervjuer var omfattande i omfang men
ofokuserade. Nagra intervjuer fick avbrytas och aterupptas vid ett
annat tillfalle. Det finns intervjutranskriberingar som innehaller langa
passager som inte varit moéjliga for mig att analysera, men trots detta
har alla tolv intervjuer tillsammans bidragit med vardefull och rik
information om hur é&ldre personer som har intellektuell
funktionsnedsattning beskriver sin levda erfarenhet av att aldras och
vara éldre.

| intervjuerna anvandes en rad olika strategier for att hantera vaghet.
Ofta fick jag som intervjuare ha en stor flexibilitet, férandra och
justera mitt sétt att kommunicera och interagera med informanten
under intervjuns gang, exempelvis genom att anvéanda
stimulusmaterialet. Jag strdvade ocksé efter att anvédnda ett “fattigt”
och ”luftigt” sprak som minskar abstraktionen och ger informanten
mdjlighet att anvanda sina egna ord (Ringsby Jansson 2002) samt att
i fragorna utga fran det som informanten kunde relatera till (Booth &
Booth 1996; Furenhed 2010). I viss utstrdckning var jag inte ens
medveten om mina justeringar, de blev forst tydliga nar jag
transkriberade intervjun, vilket jag gjorde i néra anslutning till
genomforandet. Det bidrog till att jag kontinuerligt under hela
datainsamlingsperioden kunde reflektera éver mitt eget agerande och

66



dra nytta av erfarenheten i de kommande intervjuerna. Jag kommer
nu beskriva nagra ytterligare strategier som anvéndes i den direkta
intervjusituationen, ndmligen upprepningar och reparationer.

Upprepningar och reparationer

| den aktuella studien blev upprepningar en vanlig strategi som bade
jag sjalv och informanterna anvande. Med upprepningar avser
Cedersund och Nilholm (2000) att samtalsdmnen eller ord
aterupprepas pa olika satt. Upprepningar i intervjuer med personer
med intellektuell funktionsnedsattning kan betraktas som en
kommunikativ avvikelse som utgar fran att informanten har en
nedsatt minnesfunktion. Upprepningar kan ocksa utgdra en strategi
for att mojliggora for informanten att orientera sig 1 intervjun och
fokusera pa det &mne som behandlas. | en intervjusituation kan denna
strategi anvandas av bade intervjuaren och informanten och leda till
ett fokuserat samtal och darmed ett mer tillforlitligt resultat.

Informanten Flora, som vid intervjutillfallet var 69 ar, hade stora
svarigheter att bibehalla fokus under intervjun och mitt anvandande
av upprepningar i denna intervju kunde se ut sa har:

Ida: Kénner du ndgon som ar gammal...

Flora: Min mormor var gammal... [paus]

I: Din mormor var gammal... Hur vet du det, att hon var gammal...
F: Hon hade rynkor, sé hér...

Aven Flora sjalv anvande sig av en typ av upprepningar for att
kompensera for svarigheten att fokusera pa intervjuamnet. Ett
exempel var att Flora upprepade fragan “Vad?” vid manga tillfallen
under intervjun. | en intervju med en aldre person skulle det latt kunna
beskrivas som en strategi for att kompensera nedsatt horsel, men sa
var inte fallet med Flora. Hennes horsel var inte nedsatt. Det blev
under intervjun snarare tydligt att Flora anvinde sitt ”vad” som en
strategi for att fa mig att upprepa min fraga och pa sa satt aterfa fokus
i vart samtal. Det exemplifieras nar Flora fortsatter beratta om sin
mormor:

Ida: Var det nagonting som var svart for henne [mormor] att gora. ..

Flora: Vad...[paus]
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I: Var det nagonting som var svart for mormor att géra nar hon blev
gammal...

F: Nej, nej, men nar jag kom hem till henne sa satt hon i soffan och
malde kaffe, sa har... [paus]

I: Hon malde kaffe...

F: Sen sa hade hon vatten i kaffepannan och satte den pa vedspisen och
sa fick jag bullar och kakor av min mormor...[paus]

I: Vad mysigt... Var dr din mormor nu...

F: Hon &r borta...[paus]...

I: Vad hénde med din mormor...

F: Det kommer jag inte ihag...

I: Men du séger att hon &r borta. ..

F: Ja, men jag kommer inte ihag det...nej, nej...[paus]
I: Ar hon déd...[paus]

F: Vad...[paus]

I: Ar hon dod...

F: Ja, s dr det... och min morfar &kte och kopte mj6lk och korde pa en
sten och dog, min morfar...

En ytterligare strategi som anvandes vid genomférandet av den
aktuella studien var reparationer. Aven reparationer kan initieras och
genomforas av bade informanten och intervjuaren (Cedersund &
Nilholm 2000). Reparationer kan genomféras pa olika satt i en
intervjusituation. De kan vara sjalvinitierade, det vill séga att
informanten sjalv foréandrar eller rattar till sin beré&ttelse, men kan
ocksa initieras av forskaren och genomféras av informanten,
exempelvis genom att forskaren anvéander ledtradar i
kommunikationen eller staller ledande fragor. En tredje variant
innebar att forskaren initierar och genomfor reparationen, exempelvis
genom att ratta eller fylla i informantens resonemang. Exempel pa hur
det kan ske i flerpartsamtal med personer med intellektuell
funktionsnedsattning aterfinns i Furenheds studie (2010) gallande
samtal om livet med ungdomar i séarskolan. | studien har tva av
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deltagarna, tva ’tondrsbastisar” som bada har en intellektuell
funktionsnedséattning, en gemensam “in- och omvérldskunskap” som
mojliggor att de som samtalspartner kan stdodja varandra genom att
initiera och genomfora reparationer pa ett satt som inte upplevs som
hotande for talaren.

Reparationer som en strategi blev jag succesivt medveten om under
studiens genomforande i och med att jag laste och reflekterade dver
de transkriberade intervjuerna. Aven har hade forforstdelsen om
informantens vanor, roller, intressen och miljo en central betydelse
och nagot som jag anvande mig av for att initiera reparationer som
sedan genomfordes av informanten. Utan den forforstaelse som jag
utvecklade under de inledande observationerna, hade manga
intervjuer inte kunnat genomforas. Detta exemplifieras i min intervju
med Johanna, 66 ar:

Ida: Hur vill du ha det nir du blir gammal da... [lang paus]
Johanna: Att tanten hjélper mig med att badda upp sdngen...[ldng paus]

I: Att personalen hjdlper dig med att bddda upp séngen... sa vill du ha
det... att du far hjélp av personalen...

J: Jaa...

I min forforstaelse av Johanna ingick att jag visste att hon gérna
kallade personalen for sina tanter och detta oavsett deras alder. Jag
visste ocksa att hon innan min intervju hade fatt hjalp av personalen
med att byta lakan i sdngen. Denna information gjorde att jag kunde
hjélpa Johanna att reparera vart samtal sa att jag kunde forsta hennes
svar pa min fraga. — Nar hon blir gammal s vill hon ha hjélp av
personalen!

Aven om reparationer i manga fall forbattrade intervjusituationen gav
strategin inte alltid 6nskat resultat. Vid intervjuerna visade det sig att
informanterna hade varierande formaga att sjalva reparera samtalet
eller att svara mot mina reparationsforsok. Enligt Cedersund och
Nilholm (2000) &r den niva av insikt som informanten har om sina
kommunikativa nedsattningar en utgangspunkt for hur effektivt
kommunikationen repareras. Tidigare studier (Kahlin & Haglund
2009) visar att personer med intellektuell funktionsnedséattning har
svarigheter att bedoma sina egna begransningar, sarskilt personer som
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ar aldre. Studiens informanter hade varierande abstraktionsférmaga,
vilket kan ha paverkat deras sjélvinsikt och darmed formagan till
reparationer under intervjuerna. Det faktum att studiens informanter
var dldre kan dock ocksa ha varit en bidragande orsak till de
misslyckade reparationsforséken. De kan relateras till nagra av de
utmaningar som diskuteras i kapitlets fortsatta del med fokus pa
faktorer relaterade till att intervjua en grupp med en utsatt eller
stigmatiserad roll i samhéllet.

Att intervjua en utsatt grupp

Utover de kommunikativa avvikelser, utmaningar och strategier som
diskuterats ovan har studier visat att ytterligare svarigheter kan
uppkomma néar personer med intellektuell funktionsnedséttning
intervjuas. Flera forskare som sjélva har genomfort intervjustudier
med den har malgruppen har visat att det finns en risk att personer
med intellektuell funktionsnedsattning i intervjusituationer ger en
idylliserad bild av det som intervjuaren efterfragar. Det har ocksa
visat sig att de i storre utstrackning dn andra svarar ”ja” pa fragor samt
att det finns en sarskilt pataglig intervjuareffekt som innebér att
informanten tror att det finns ett korrekt svar pa intervjuarens fragor
(Sigelman et al. 1981; McVilly 1995; Matikka & Vesala 1997;
Ringsby Jansson 2002; Furenhed 2010). Dessa svarigheter kan i
mindre  utstrackning  relateras  till  deras  begransade
abstraktionsformaga. Snarare kan de kopplas samman med de
livserfarenheter av stigmatisering och institutionalisering som
diskuterades tidigare i kapitlet. Det &r erfarenheter som gruppen aldre
personer med intellektuell funktionsnedséttning delar med
exempelvis manga dldre personer med psykisk funktionsnedsattning
(se exempelvis Bilow & Svensson 2013). Under intervjuerna fanns
darfor en medvetenhet och strdvan att beakta, iaktta och
uppmarksamma tecken pa de svarigheter som &r forenade med att
intervjua en utsatt grupp. Genom att rikta informanternas
uppmarksamhet mot det studerade fenomenet, men framst genom att
bekrdfta informanterna som vérdefulla kallor till kunskap
motverkades svarigheterna aktivt. Nagot som aterkom i manga
intervjuer i den aktuella studien var att informanterna inledde sina
svar p4 mina frigor med hinvisningar som att ”Sant vet inte jag” eller
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”Du far fraga min personal, dom vet”. Det var ocksa vanligt att
informanterna inledande svarade med ett kortfattat ”Jag har det bra
har” eller ”Personalen ar bra har”. Nar informanterna sedan fick
ytterligare foljdfragor, eller stimuli genom exempelvis bilder, visade
det sig att de kunde ge mycket reflekterande svar pa mina fragor. Det
ar ett exempel pa hur de hér personerna ar praglade av ett langt liv i
beroendestallning, och kanske aven maktmissbruk, som inneburit att
de inte fatt mojlighet till eller bekréaftelse pa att de & kompetenta att
fora sin egen talan.

Enligt Ringsby Jansson (2002)'° ar strategier for att lyckas fa
fungerande och informationsrika intervjusituationer att forskaren har
god kdnnedom om informanterna och deras livssituation, att
intervjuerna genomfors i en fortroendefull, tillitande och trygg
atmosfar, men ocksa att forskaren erkanner informanterna som
betydelsefulla personer. Detta k&nnetecknar de strategier som
diskuterats ovan, men det innefattar ocksa forskningsetiska aspekter.

Forskningsetiska dvervaganden &r av sérskild betydelse nar det galler
intervjuer som involverar marginaliserade grupper sasom personer
med intellektuell funktionsnedsattning (Barron 1999; Nind 2008).
Som tidigare diskuterats har de som nu tillhér den aldre generationen
i manga situationer under livsloppet befunnit sig i en underordnad
position och kan ha negativa erfarenheter, exempelvis genom
maktmissbruk och olika typer av 6vergrepp. Manga har en nedsatt
autonomi och har kanske forst i senare delen av livet fatt mojlighet
till delaktighet, integritet och sjidlvbestammande. Aven om
livssituationen kring personer med intellektuell funktionsnedsattning
idag har forbattrats avsevart sa moter de anda fortfarande samhallets
negativa stereotypa forestallningar och tillskrivs standigt nya stigma.
De kan darfor ha en misstinksamhet mot att till frdmmande
manniskor dela med sig av sina tankar och sitt liv och darmed mot att
delta i en intervju. Vid forskning som inkluderar sérskilt utsatta
grupper i samhallet — personer med begrénsad autonomi, delaktighet,
integritet och sjalvbestammande — blir det praktiska hanterandet av
de forskningsetiska principerna darfor av sérskild betydelse

1% Ringsby Jansson (2002) har i sin doktorsavhandling analyserat de svarigheter
som kan uppkomma nér personer med intellektuell funktionsnedsattning
intervjuas.
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(Vetenskapsradet 2011) och stor vikt maste laggas vid hur presumtiva
informanter ges information om studien och deras mdjlighet till
informerat samtycke (Nind 2008).

Genom hela genomférandet av den aktuella studien betonades
informanternas anonymitet och mgjlighet att nér som helst avbryta
sitt deltagande. For att informanterna skulle uppfatta sitt deltagande i
projektet som meningsfullt stravade jag ocksa efter att tydliggora
nyttan med projektet genom att satta det i ett sammanhang som var
relevant for informanten. Vasentligt i urvalsproceduren var ocksa att
inhdmta ett informerat samtycke, det vill séga att presumtiva
informanter skulle fa information med utgangspunkt i
Vetenskapsradets (2002) forskningsetiska principer gallande
information, samtycke, konfidentialitet samt nyttjande och utifran
detta kunna ta stéllning till sitt deltagande i studien. For att maximera
majligheten till informerat samtycke anpassades darfor den skriftliga
och muntliga informationen med utgangspunkt fran personernas
abstraktionsformaga. Anpassningen tog stod i de diskussioner som
fors av exempelvis Granlund och Bond (2000) och Ringsby Jansson
(2002).

Aldrandet &r ett fenomen som inte sallan ensidigt beskrivs i negativa
termer eller som forluster av fysisk eller social karaktér (Andersson
2008). I planering och genomférande av intervjuerna hade jag darfor
med mig en medvetenhet om att informanterna kunde ha negativa,
och kanske dven obearbetade erfarenheter, exempelvis av dodsfall
inom familjen eller sjukdom, vilka de sammankopplade med att vara
och bli &ldre. Erfarenheter som, utifran personernas nedsatta
intellektuella formaga, skulle kunna leda till uppkomsten av negativa
kanslor och reaktioner. Fore intervjuerna diskuterade jag detta med
gruppbostadens personal, sa att de efter intervjuerna kunde vara
observanta pd sddana tendenser bland informanterna. Aven
informanterna  informerades om att de skulle kontakta
gruppbostadens personal eller chef om de upplevde obehag i samband
med sitt deltagande sa att de kunde fa de stodinsatser de behdvde.
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Sammanfattande reflektioner

Avsikten med detta kapitel har varit att bidra till en forstaelse av de
utmaningar det kan innebdra att intervjua personer med intellektuella
funktionsnedsattningar och hur sadana utmaningar kan motas i
planering och genomférande av en intervju. Den studie som kapitlet
bygger pa visade att é&ldre personer med intellektuell
funktionsnedsattning kan beréatta och reflektera kring att aldras och
vara aldre — vi maste bara stélla fragan och lyssna pa svaret. Ett mer
specifikt syfte med kapitlet har darfor varit att reflektera éver och visa
vilka slags verktyg och strategier som behdvs for att mojliggora detta
fragande och lyssnande. Sammanfattningsvis handlar det om tre
foreteelser — forforstaelse, forberedelse och flexibilitet.

Jag har visat att forskarens forforstaelse spelar en avgdrande roll.
Denna forforstaelse innefattar en generell kunskap om vad det innebar
att ha levt ett langt liv med en intellektuell funktionsnedsattning, men
ocksa en specifik kunskap om den unika informantens vanor, roller,
varderingar, intressen, sjalvuppfattning, fardigheter och férmagor.
Den generella och specifika forforstaelsen ar tillsammans nodvandig
for att kunna avgdra om en person kan delta i en intervju och for att
personen ska kunna ge sitt informerade samtycke. Vidare ar ocksa
forforstaelsen nodvandig for att planera och genomféra intervijun.

Jag har ocksa visat att forskarens forberedelser ar betydelsefulla. Med
den generella och specifika forforstaelsen som utgangspunkt
inbegriper  forberedelserna bland annat att utarbeta ett
stimulusmaterial som &r varierat och utformat med hénsyn till
informantens abstraktionsniva, som innehaller skrivna fragor, sa val
som blockord, symboler, fotografier och andra bilder.
Forberedelserna innefattar ocksa att utarbeta ett batteri av strategier,
sdsom upprepningar och reparationer.

Slutligen har jag ocksa fort resonemang om betydelsen av forskarens
flexibilitet i sjalva intervjusituationen, att standigt vara beredd pa att
byta strategi, att vaga prova nya grepp och tanka utanfor de normativa
ramar som anger hur en intervju ska genomféras. Forforstaelse,
forberedelse och flexibilitet ar betydelsefullt for att fanga den levda
erfarenheten  bland  &ldre  personer med intellektuell
funktionsnedséttning.
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KAPITEL 4

Interviewing couples: creating data about shared
experiences

Cristina Joy Torgé

Introduction

From initially being regarded with suspicion as a research
methodology, the individual interview has developed over the years
into a well-established method in our “interview society” (Holstein &
Gubrium 1995). Gathering data from individual interviews has
become the most widely-used strategy in qualitative social science
research. The epistemological standpoint that knowledge is produced
and co-constructed in conversations between the researcher and
informant is also widely accepted. This is illustrated, for example, in
the cover of Kvale and Brinkmann’s well-cited textbook on the
qualitative interview method (2009). There, interviews are
represented metaphorically through Rubin’s figure-ground image. In
this image, one sees two profiles face-to-face, but one can also see the
image of a vase between them, representing the product of their
conversation. Kvale and Brinkmann write that interviews have their
basis in such conversational exchanges in everyday life and thus they
define an interview as an inter-view: an exchange between two people
about a topic of common interest (p.2).

However, everyday life is not something that we go through in
solitude. Most of us will spend a great deal of our time with others, in
particular significant others with whom we share our lives.
Consequently, our own understandings of meaningful events and
experiences in our lives are also likely, consciously or unconsciously,
to be influenced by and shaped in collaboration with other people. If
one considers this human situation, it would seem that individual
interviews take limited account of how “our own” experiences are
never completely our own. At best, individual interviews can only
acknowledge the presence of “absent others” indirectly, but the
premise is still an atomistic view of the self (Bjgrnholt & Farstad
2014). To illustrate, others have observed that studies on social
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phenomena — even those that inherently include other people, such as
cooperation or trust — are often based on individual-level perceptions
(Kenny, Kashy & Cook 2006; Yakovleva, Reilly & Werko 2010).
These researchers argue that the social sciences need other
methodological tools that are able to reflect the dynamics of social
relations. If interviews, as Kvale and Brinkmann (2009) also argue,
have their basis in conversational exchanges in everyday life, there
must also be ways to reflect the relations of everyday life and
everyday interactions with others in interview methods.

In this chapter, my aim is to discuss the method of conjoint dyadic
interviewing as a way to investigate social relations, creation of
shared meaning and social interaction in data. The discussion is based
on my dissertation on the mutual spousal care of couples ageing with
disabilities, where | used this as a data collection method (Torgé
2014). The dissertation explored how care is actualized and
experienced by older couples who both have long-term or lifelong
disabilities, and it investigated the implications of this caring for the
couple’s lives. Little is known about how these groups live, despite
the existence of a large population of people with disabilities living
and ageing together (see e.g. Brown 1996; LaPlante et al. 1996;
Swedish Research Institute for Disability Policy 2005; Wang 2005).
The fact that there are families with more than one person with
disabilities means that family members are also likely to find
themselves in a position of giving and receiving informal care. As the
name of the interview method implies, the conjoint dyadic interview
used in the study involved two informants — in this case, the marital
dyad — taking part in a joint interview with the researcher.

The conjoint dyadic interview is a valid research method and is used
more often than one might first think. Generally speaking however,
the dyadic interview does not yet seem to hold a status of its own as
a qualitative research method in its own right. Its ambiguous place is
revealed by descriptions of it by other scholars as being “somewhere
between individual in-depth interviews and focus groups” (see Morris
2001, p.553). Not so long ago, focus groups — focused interviews with
a small group of people with the researcher acting as moderator —
were also not an established research method outside of marketing
research (Bennet & McAvity 1994; Morris 2001). Yet while books
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are now devoted to focus group interviews, interviews involving pairs
are still scarcely mentioned in textbooks on qualitative research
practice, either as a form of data collection or as a method of data
sampling (Morgan et al. 2013). Dyadic interviews may also still be
viewed with skepticism by some. For example, there is a worry that
another person’s presence dilutes the trustworthiness of the individual
accounts (see Racher 2003). These perspectives, Bjgrnholt and
Farstad (2014) write, seem to be based on underlying assumptions
that individual interviews “bring the researcher closer to the
unencumbered voice of the interviewee” (p. 4). Yet one can also argue
that — in individual interviews as in dyadic ones — the informants
themselves can hardly contaminate what they in effect are
constructing (see Holstein & Gubrium 1995). The aim of this chapter
is to contribute to the literature showing the usability and advantages
of dyadic interviewing and how it constructs a different type of data
than either individual interviews or focus groups.

In this chapter, I discuss dyadic conjoint interviews from my own
experience of interviewing couples with disabilities. I will discuss
some ethical considerations related to the method, how the
perspective of the dyad as a unit emerges in the interviews, how the
interviews produce performative data, and how dyadic data can
produce fresh insights into a relational phenomenon. I conclude with
some comments about the implications of the method, its usefulness,
and its applicability in other fields.

Dyadic interviews — what and with whom?

What distinguishes conjoint dyadic interviews from individual
interviews and focus groups? One important difference between
conjoint dyadic interviews and individual interviews is that conjoint
interviews involve three persons (an interviewer and two informants)
and not just two persons. Consequently, conjoint interviews allow for
dialogue between the two interview informants. The interviewer may
ask questions directed at one of the participants, or both of them. The
participants, in their turn, can negate, confirm, or discuss what the
interviewer or other person is saying, or even come up with their own
questions directed at the other informant. As members of the dyad,
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each informant can also frame him- or herself as a part of the
interviewed unit or as an individual, or shift between these
perspectives in the same interview (Morris 2001).

The possibility for interaction between the participants is something
that conjoint dyadic interviews have in common with focus group
data, so a comparison between focus groups and dyadic interviews is
also called for. Focus groups are usually characterized by their
attention to the interactive component of the interview. The creation
of group interaction is also considered as a strength of focus groups
compared to individual interviews, as informants can share and
compare information with each other (Morgan 1996; Barbour 2007;
Halkier 2010).

However, the difference between focus groups and dyadic interviews
is not just the number of informants but also the type of informant.
Focus groups mainly rely on ad hoc groups of people that may not
previously know each other (Morgan 1996; Hydén & Biilow 2003),
although others comment that it may in fact be advantageous to
conduct focus groups with already established constellations, as these
groups have their own natural context where ideas and decisions are
formed (Kitzinger 1994). In contrast, dyadic sampling can more
easily take advantage of established constellations of distinguishable
dyads such as husband-wife, winner-loser; parent-child (Yakovleva,
Reilly & Werko 2010). This has also usually been true in conjoint
dyadic interview practice. For example, within family research or the
sociology of health, dyadic interviews have mostly focused on the
experiences of married couples (Morgan et al. 2013). When the
informants have an existing relationship, this means that those
forming the dyad are not only sharing and comparing data as in focus
groups, but in effect constructing their collective story. This
dimension makes conjoint dyadic interviews particularly suited for
studying the shared meaning-making of the dyad’s experiences
(Racher 2003; Eisikovitz & Koren 2010).

Dyads embrace many different types of social relationships, such as
friends, siblings, co-workers, parent-child relationships and more. A
recent discussion is on whether conjoint dyadic interviews only make
sense with dyads that have existing relationships or not. Morgan and
colleagues (2013) contend that the interviewed dyad need not have a
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pre-existing relationship or even know each other beforehand.
Instead, the criteria for sampling would be the dyad’s commonality in
terms of experiences. Furthermore, they suggest that depending on
the aim of the study, it may be useful for different reasons to interview
dyads instead of individuals. For example, having two informants
could be an attempt to reduce the imbalance of power between the
researcher and vulnerable groups of informants, or a way to gather
rich information from smaller-sized groups. According to this
perspective, married or co-habiting couples — such as the group used
in my own research — just represent one specific composition in
conjoint dyadic interviewing.

In the case of family research, the use of dyadic interviewing is
generally premised on the pre-existing relationship, which is also the
basis for sampling. In the case of couplehood, an argument for
conjoint dyadic interviews is that the couple could be regarded as a
“system”, and the point is not to get two individual perspectives but a
collective story (Taylor & de Vocht 2011). A common definition of a
dyad within family studies also rests on the pre-existing relationship.
According to this perspective, a dyad is defined as a pair with a “we”-
relationship formed through shared experiences (Becker & Useem
1942; Thompson & Walker 1982; Eisikovitz & Koren 2010).
Conjoint dyadic interviews have been used with such dyadic
compositions to explore, for instance, decision-making from the
perspectives of several family members (Pahl 1990; Grotevant et al.
2003). It is argued that conjoint dyadic interviews could be a good
way of capturing the complexity of a phenomenon, and is also useful
when family members cannot speak for others’ feelings and
experiences about the shared situation (Bennet & McAvity 1994). In
these studies, the shared “we”-identity is important, but also the
distinguishability within the dyad in terms of their different roles,
gender, age, etc. as these can be meaningful variables in the analysis
of why different members see the situation in different ways
(Wittenborn, Dolbin-MacNab & Keiley 2013). This also increases the
level of complexity in the interviews, as there are more variables that
could be compared to one another.

In other cases, it might even seem inappropriate to exclude other
actors and significant others in interviews. Boeije and colleagues
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(2003) report that in their study of patients with MS, informants’
partners were often unintentionally present for different reasons.
Boeije (2004) later discovered that spouse presence is actually quite
common and happens in as many as 25-50 percent of individual
interviews in other studies. That the spouse could be listening, joining
in or moving in and out of the room could be an indication of the
spouse wanting to extend control of the interview situation, and an
argument for individual interviews. However, it may also come from
the spouse’s honest wish to participate and to describe his/her own
view of the situation. In these cases, interviewing the couple together
could be a way of acknowledging, by means of the interview method,
how certain experiences have a shared and relational nature.

In the next section, | briefly describe my study and illustrate some of
my observations about how the conjoint interview method shaped the
direction of my study in different ways, as regards the ethical
considerations, the type of data produced, and the analysis which was
possible.

Short description of the study

The study “Ageing and Caring as Couples with Disabilities” aimed to
explore if the concept of care made sense — and how it could be
understood — when both partners were ageing with long-term physical
disabilities (Torgé 2014). Ageing couples with disabilities do not fit
the classic care-giver/care receiver dichotomy often described in care
literature (see Waerness 1996; Shakespeare 2000), so the focus of the
study was on how the concept of care could be understood and
actualized in such relationships.

Inevitably, in conjoint interviews with couples, the couple — not the
individuals —becomes the unit of data collection and analysis (see
Thompson and Walker, 1982). | also had this perspective during
sampling, collection and analysis but of course had to consider the
characteristics of both the couple and the individuals. The nine
couples that agreed to participate in my study were all ageing with
their long-term or lifelong disabilities. Common among the
individuals was that they were between 60-84 years old at the time of
the interviews and had lived with their disabilities for at least 12 years,
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but many for 20 years or more. The participants experienced
disabilities related to cerebral palsy (CP), Parkinson’s disease,
rheumatoid arthritis, stroke, loss of sight due to childhood diabetes,
hearing loss, chronic pain, multiple sclerosis (MS), polio,
immunological, genetic or congenital conditions, and impairments
resulting from accidents. Some reported complications were
attributed to the primary illness, and three participants said they had
at least two primary disabilities. They had been living with their
partners for between four to 45 years. Thus, all couples had been
living with their long-term or lifelong disabilities for a long period of
time, some for as much as half of their lives.

In the interviews, which were between two to three hours long, the
couples were asked about themes such as: their own disability, how
they had met, everyday life with disabilities, the kinds of support they
provided for each other, other sources of help and support, and ageing
together with disabilities.

Ethical dimensions of conjoint interviewing

From the point of view of ethics, there were clear arguments for why
conjoint interviews were more appropriate for my study than
individual interviews. As | was interested in experiences of
caregiving, | had to consider the possibility of provoking negative
feelings in the interviews towards dependence or unwilling
caregiving. Since | was not expecting a large sample of couples that
both had disabilities, I anticipated that it would have been hard in the
written work to conceal the identity of participants from their partners
if their answers contained conflict and friction between the caregiver
and care receiver. This affected my decision not to interview
informants separately.

However, the decision to include both partners in the interview led to
other ethical considerations later on that might have implications for
the couple. Since the couples were mainly recruited from disability
organizations, some of the couples turned out to know each other. In
reporting the results of the study — especially where couples described
difficult or stressful situations of caregiving — | have in some cases
opted not to use thick descriptions that might lead to the identification
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of the particular couple. Identification is also a risk in individual
interviews of course, but in this case, | did not want it to appear that
the difficulties of caregiving arose from the interpersonal dimensions
specific to the couple. Nevertheless, in hindsight, it was advantageous
to have both partners in the interview in these problematic cases, since
each partner could clarify, contest, correct or comment on how these
stressful situations of caregiving were portrayed. This potentially
minimizes the feeling that what is reported in the written work was
said “behind one’s back”.

A significant aspect related to this is the issue of informed consent by
the couple — not only in terms of their participation in the study but
also concerning disclosure of information. In participant sampling of
couples, if one partner does not want to be interviewed, both partners
cannot be selected for the study. In the same way, if one partner
wishes not to disclose certain details in the interview which the
partner has talked about, this must be respected. The latter happened
in two of the interviews.

However, on the whole, in the interviews the couples presented a
positive and harmonious picture of caregiving. This confirms what
other writers observe, that couples may not be too keen to talk about
problematic or stressful issues with their partner present (see Morris
2001; Forbat & Henderson 2003; Ben-Ari & Lavee 2007; Taylor &
de Vocht 2011). Lack of spontaneity and unwillingness to disclose
information in front of one’s partner are of course possible limitations
of the interview and are aspects that relate to ethics as well. In
studying experiences of couples in caregiving, | had to be aware that
aspects of spousal burden and conflicts could be underplayed and that
partners did not necessarily have equal power in the interview
situation. This issue had to be weighed partly in relation to what it
was | wanted to investigate, and partly in relation to the possible risk
of identification of individual participants, as mentioned earlier.
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Focus on shared experiences

The couples in the sample had all lived a part of their lives — which
was shorter for some than others, but for some was almost half of their
lives — with a partner who, like themselves, also had disabilities.
Everyday life together not only included practical problems of living
with their disabilities, but also sometimes meant sharing a part of their
daily life with care providers such as personal assistants, home helps,
escorts for the blind and other informal caregivers. It also meant that
experiences of disability were not merely individual experiences but
a shared condition. In the interviews, many of the couples repeatedly
underlined this commonality as a resource for being better able to
understand each other and care for each other’s needs:

Mrs. Ahlund: Both [he] and | have lost our eyesight because of
diabetes. We understand each other much better [than others do]. And
we know what to do, if we should get an attack. For a seeing person,
you’d of course have to thoroughly explain all of these — what it means
to have diabetes, the effects and ... yes, everything!

Mr. Ahlund: They just wouldn’t be able to put themselves in the same
position.

*

Mrs. Olsson: We understand each other.

Mr. Olsson: We understand each other. We understand, we
understand. I myself know how it is. I know my own body and all that.
And I know how... I mean, a healthy person can’t always take himself
down to that level.

*

Mr. Palm: Pain is something we both experience. Pain is something
we experience in similar ways, even if our disabilities are very
different.

Mrs. Palm: Yes, fortunately. And hopefully, we can do what the other
has a hard time doing oneself (Mr. Roth laughs lightly). It’s about
choosing the right husband, you know! (Laughs)

Besides living with disabilities, the interviewed couples also had
other similar life course experiences. Disability organizations, self-
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help groups, hospitals and summer camps for the disabled represented
not only settings where these couples met and fell in love but were
also sources of common identity. Engagement in disability issues or
identity as ill / disabled became prominent when they talked about
their lives. Some of their stories of meeting each other also coincided
with their shared experiences of being a segregated or “different”
group. For instance, all special schools for disabled people in Sweden
closed down a long time ago, and this couple’s experiences of these
schools was something that they did not usually share with people of
their generation:

Mrs. Magnusson: Yes we were, we were segregated.

Mr. Magnusson: Yes, since we lived in a dormitory. In the technical
school where I was, there was just one single guy that didn’t have
disabilities. There was a place for one more student in the school, which
he got. So he was the only one who didn’t have any disabilities of any
form.

Mrs. Magnusson: It was a school for the physically disabled.

Mr. Magnusson: So besides him, all the students had a physical
disability.

Mrs. Magnusson: And we were segregated. We lived in our own
world. When 1 entered that school, | felt that... I felt clearly ... that I
never really thought of myself as strange during the time | was in grade
school and when I lived at home. Since ... [ always felt part of the gang.
Then you enter this school, which was a segregated school. And | felt
strange; different from when | was outside the school.

The interviewed couples in this study are thus particularly interesting
from a dyadic interview perspective since, although they were
interviewed primarily as concurrent members of a relationship — a
dyad in terms of a “we”-relationship — they also shared basic common
experiences. Besides their shared perspective as a couple, they also
had other shared characteristics and perspectives as people with
disabilities. Some of the experiences they shared of historical location
also seemed to shape how they gave meaning to their shared life and
growing older with disabilities. The combination of these
perspectives contributed to the shared meaning making in the
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interviews, the sense of being a unit, and their shared story and
history.

Performative data

Relationality — the fact of being linked to others — is most obvious in
the interviews at the level of language, since conjoint interviews
produce a large proportion of “we-talk” and facts about “our
experiences”. That is, these interviews tend to have a larger
proportion of “we” and “us” compared to individual interviews (see
Seale et al. 2008; Torgé 2013). Another way in which conjoint
interviews reflect relationality is through interactions between the
dyad — both when their points of views are not the same and when
they have to explain, correct, or contest each other, as well as through
actual physical interaction during the interviews.

In the case of my study, the topic discussed was mutual care and how
this was actualized in the couples’ everyday lives. But in many of my
interviews, the couples not only talked about mutual care but also
performed examples of this during the interview. For instance, one
informant helped his partner drink from a glass and another helped
his wife in blowing her nose. If a partner had a hearing or speech
difficulty, the other partner helped convey the question or the answer.
The couples were also able to show me how they solved everyday
problems. One couple showed me how, because of their different
dexterity difficulties, only one of them could open a window but the
other one had to close it. Another man in a wheelchair demonstrated
how he fixed his wife’s wheelchair after a puncture. This
performative interaction between the participants constituted data not
easily obtainable through other methods (Allan 1980). In my analysis,
this underlined the fact that some care activities were unseen, even
though these occurred in everyday life. Many of the interviewed
couples did not realize at first how much help they actually gave each
other on a regular basis, until asked to describe a normal day. Helping
with everyday tasks becomes invisible due to its “everydayness”, but
some of this care work could be visible to a researcher during the
interview situation. One of the strongest examples of this was a
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woman who helped her partner, who required 24-hour assistance, in
communicating and making himself understood during the interview:

Mr. Lantz: ... I was ... [slurred: disabled from birth].
Mrs. Lantz: [clarifying] disabled from birth.

Mr. Lantz: ... and I learned to [slurred: speak] ... when I was eight
years old.

Interviewer: You learned to...?
Mrs. Lantz: [clarifying] to speak.

Mr. Lantz: Yes, when [ was eight years old. I ... had a speech therapist
for five years and as [slurred: a baby] I had ... a woman coming one
hour a day ... [slurred: teaching]...

Interviewer: What did you say last?
Mrs. Lantz: [clarifying] teaching.
Mr. Lantz: ... me.

This aspect of their everyday life and communication would have not
appeared in the same way, had | chosen individual interviews with
either of them. Yet it was a very significant care task for them.

Fresh perspectives

Of course research methods are more or less appropriate not only in
terms of ethical considerations and type of data, but also how the data
matches with one’s research questions. In this study, I was interested
in how care could be understood when both partners had a disability,
and found that the possibility of the couple contributing to a shared
story where both were care-givers and care-receivers at the same time
provided interesting insights about care. Previous research on
informal caring in the family has often been built on dichotomies and
asymmetries between carer- and care-receiver roles, regardless of
whether both partners have had health problems (see Parker 1993;
Ahn & Kim 2007). In my study sample, carer- and care-receiver roles
were not determined from the beginning, which allowed flexibility in
understanding these different roles within the relationship. If
individual interviews or focus groups had been used, the interview

92



methods might have required me to frame the participants in one role
or the other, thereby excluding the other partner as a possible provider
of spousal help. Instead, using conjoint dyadic interviews allowed me
to let the participants describe themselves as concurrent actors in the
relationship and as providers of help and care for their partner, even
if they were not carers in the traditional sense. Perhaps other care
providers, such as other family members or personal assistants, seem
to be the most obvious sources of help. Yet couples perform tasks
anyway, in areas such as hygiene, showering and other help tasks,
sometimes as a sign of affection and closeness:

Mrs. Magnusson: | shower by myself but | need help with washing
other parts nowadays. | could do those things before. But [my husband]
helps me with that now, when we’re alone.

Mr. Magnusson: | also made a brush for her, a long one with a large
grip so that it would be easier for her to hold on to.

Interviewer: To brush her back with?

Mrs. Magnusson: Yes, | could easily wash my back with that for many
years. But now ... (pause) I can’t shower by myself in the same way.
But I still like it. | shower by myself when | can. And it’s much more
fun with a woman assistant. | like it better that way. But [my husband
and I] made do together and solved all that together back then, and still
do when we’re alone. (Mr. Magnusson: Yes we did). But some things
are much nicer when my assistant does it. And some things [my
husband] is glad to skip doing.

Mr. Magnusson: But I put your hair in curlers...

Mrs. Magnusson: Yes, indeed. And paint my nails, if it’s needed.
Mr. Magnusson: | put your lipstick on.

Mrs. Magnusson: Yes, of course you do.

Mr. Magnusson: | do a lot of such things.

In this way, conjoint dyadic interviews contributed to analysis and
problematization of caring roles and caring tasks in a positive way.
The performative data also helped to further challenge traditional
understandings of care as something separate from chores or
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servicing, since care tasks, household tasks and signs of affection
merged in the couple’s everyday lives.

Because the informants also underlined their common situation and
history as a resource for understanding each other’s needs, this
indicated how being a couple with disabilities should not only be
understood as a disadvantage but also an advantage and a resource.
Disability clearly contributed to practical difficulties in their lives, but
the common experience served as a bond rather than merely a burden.
Since many previous studies have focused on spousal care burden,
this was another new perspective provided by the study.

Discussion

As Reissman says, all “narrativization assumes a point of view”
(1991, p.64). In the case of my interviews with couples, the
informants not only tell the story from both their individual points of
view; they also tell their story from the perspective of a unit, where
the significant other is automatically (and also directly) included in
the storytelling about “our experiences”. Not only do the participants
create and negotiate and create a common story about certain
situations from each of their individual perspectives — such as when
they can contest, correct or comment on the other’s answers. More
surprisingly, they also talk about certain personal experiences — such
as one’s experience of a body with disabilities — as shared
experiences. This is not least because disability has practical
consequences for both of them in their shared everyday life.

Like all methods, conjoint dyadic interviewing, particularly of family
members, has disadvantages and challenges. The most obvious of
these is time. In other words, there is a challenge of doing justice to
both partners’ stories in a limited amount of time in the interview.
Although I did consider the couple as the basic unit of data collection
and | was interested in their common story, the individual histories
and opinions were also important and helpful for understanding their
views on help and care. Another related consideration that appeared
in the interviews was the subtle ways in which issues of voice and
power can appear. One partner may tend to take over the conversation
more than the other. Thus, although one can usually get a lot of
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information through the participants’ own dialogues through doing
conjoint interviews, the interviewer must also be prepared to step in
sometimes in a moderator role to allow equal opportunities to answer.
This was especially relevant in my case in some of the interviews
where one of the participants had communication or hearing
difficulties. In such cases, | made sure | did not direct questions only
at the partner that had stronger communication skills. I also had to
adopt a more active moderator role in the case of a blind couple 1
interviewed. Although the latter had no hearing or communication
difficulties, as an interviewer | also had to consider that the
participants lacked visual cues.

An additional challenge for a researcher interviewing couples
together is encouraging them to find expression for what they might
see as commonplace experiences. This problem is not unique to
conjoint dyadic interviews; it may occur in all types of interviews.
However, it may be particularly important in dyadic interviews. A
concrete example of this was that helping and caring sometimes
seemed unseen by the informants, or were seen by one of the
informants and not the other, as these were intertwined with “normal”
everyday activities and were not worth talking about. This problem
was addressed by asking about specific activities around the home, or
specific things that they needed help with. Because the individual
respondents’ disabilities and their levels of need for help and care
were different, it was hard to formulate generalized questions
regarding types of help. These types of questions thus varied from
interview to interview. This issue is something that interviewers need
to be aware of, since an interview guide may be more or less
applicable to different dyads and their situations. Despite these
difficulties, however, there are some clear advantages of using
conjoint interviews. As mentioned earlier, most of our lives are spent
with other people, in particular significant others. Consequently, our
own understandings of meaningful events and experiences in our
lives are also influenced by and shared with the people who share our
lives. By systematically including these significant others as part of
data collection, this shared meaning-making could be made visible.
Use of conjoint dyadic interviews is an effective method of making
this relationality more visible and thus available for analysis.
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There are at least two areas in which analysis of relationality is
significant, and where the use of conjoint dyadic interviews can be
extra meaningful. First, in life course research, conjoint dyadic
interviews could also be a way of exploring the concept of linked lives
or how relations in the life course affect outcomes and experiences in
later life. Second, the method can contribute to a more holistic family
perspective on issues that have previously been studied from
individual accounts.

Implications for life course research and family perspectives
Linked lives is a principle in life course research that considers
relationships as powerful forces in personal biography (Giele & Elder
1998; George 2013, p. 152). It sensitizes research to the importance
of family roles, shared experiences and parallel psychological
development among significant others in shaping life course
outcomes. Not only do relations also objectively influence behavior,
for example how people act in other life domains such as social
participation (George 2013). Shared events in biographical and
historical time such as encounters in the current relationship,
normative and non-normative events, and social, cultural and
historical contexts also shape how intimate relationships are
understood and experienced (Blieszner 2006). An aspect of linked
lives that I have found in my study is that the couples had shared
experiences in historical time as people with disabilities. These
experiences were in areas such as reforms, schools, and disability
support, and had in part formed their attitudes about participation and
self-care. However, the informants also had intertwining experiences
in the biographical life course as a couple, and their shared
experiences of disability and shared history were resources in this
relationship that contributed to their mutual caring as they had “been
through disability together”. The conjoint interviews helped in
revealing these different aspects of the couple’s common life — from
a sense of we-ness, to shared biographical events, but also shared
experiences in everyday life which can easily be taken for granted but
are revealed through performative data.

Methods that can reveal relationality can also contribute to family
perspectives regarding issues usually tackled through individual
accounts. Family caring is one such area where the need for a holistic
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perspective has been identified (Sohier 1995; Morris 2001). In
contrast to nursing and health care practice, which often takes a
family perspective, illness research has traditionally been based on
individual accounts. Thus, over the years, there has been a demand in
this area for research methods that involve the family as units for both
data-gathering and analysis (Tomlinson & Astedt-Kurki 2008). This
may explain the growing use of dyadic methods to understand the
illness and caring experiences of couples (see Clipp & George 1992;
Padula 1996; Schumacher 1996; Morris 2001; Jo et al. 2007; Tecimer
etal. 2011). The study described here is also a contribution to a family
perspective about care, from the context of couples that both have
disabilities.

Conclusion: applicability and usefulness

A question that has been discussed lately in method literature is with
which groups conjoint dyadic interviews are used. My own work was
based on interviews with married or cohabiting couples. As pointed
out however, dyadic interviews need not involve couples alone. On
the other hand, through stressing the aspect of relationality as a
strength of conjoint dyadic interviewing, | take a perspective of the
dyad as being a unit, in contrast to one that sees dyadic conjoint
interviews as a type of group interview with ad hoc groups. What
makes couples unique as an interviewed group is that their common
identity and sense of being a unit is not just made up of common
experiences, but also involves an emotional closeness and a relational
bond that together create the reason for the dyadic relationship
(Parker 1993). In studies where the overly subjective focus of identity
is being challenged or opened up — for example in dementia research
— one can talk about the negotiation or maintenance of the dyad’s
identity as a couple. This type of research into relational identities
may be made visible through conjoint dyadic interview methods.

The study of other dyads could extend the usability and versatility of
this method, while still retaining relationality and the common story
as one of the unique strengths of the data generated. Examples of
other possible constellations could involve family members of the
same or different generations, such as parent and child; grandparent
and grandchild, or siblings. Fields where such interviews could be
useful from a life course or family perspective could be sociology and
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social work. Guessing the extent of the method’s usefulness would of
course only be speculation, but the method could for example be used
to investigate different family generations’ experiences of ethnicity
and cultural identity in the context of immigration, or even to explore
social mobility through generations. Such an approach would help to
increase the depth of data and would offer the possibility to
investigate linked lives in life course research.

Other dyads are also possible interview groups, although it may be
wise to thoroughly consider the pros and cons of using this method in
some contexts where ethical issues may arise. Examples are
interviews where the dyad may have obvious asymmetries when it
comes to position or power. In such cases, the benefits of dyadic
participation should be weighed against the risks. However, a benefit
of dyadic sampling is that it would, in some cases, make it possible
for people who are otherwise not visible in research, to participate in
interviews. This has been argued, for example, in research on couples
with dementia (Hellstrém et al. 2007). It would be worth considering,
for example in the context of people with intellectual or psychological
disabilities, if risks could be balanced with the benefits of including
them in interviews with a family member, a personal assistant, or a
person they trust.

In conclusion, | suggest that if we seriously consider the idea that we
experience the world with others and construct meanings together
with other people, then one way of making this visible is through
systematically including these significant others as part of data
collection. Use of conjoint dyadic interviews is a way in which to
make this relationality more visible and thus available for analysis.
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KAPITEL 5
Fran kroppsliga forandringar till biografiska brott

— om teoriutveckling i kvalitativ forskning

Annika Taghizadeh Larsson

Hur gar teoriutveckling i kvalitativ forskning till i praktiken? Maste
man fran borjan folja vissa precisa procedurer — eller kan det finnas
poanger med att snarare ge den egna kreativiteten utrymme? Och kan
man verkligen utveckla teorier inom ramen for kvalitativ forskning, i
bemarkelsen skapa forklaringsmodeller och begrepp med en stérre
rackvidd dn det egna empiriska materialet? Det &r fragor som kommer
att belysas i detta kapitel. Kapitlet ar baserat pa mina erfarenheter av
att utmana och vidareutveckla den medicinske sociologen Michael
Burys flitigt citerade teori om biografiska brott (biographical
disruption) och samtidigt ifragasatta grundvalarna for en del av den
diskussion som foljt i sparen av Burys teori. Den empiriska
utgangspunkten for den forsknings- och analysprocess som darmed
kommer att presenteras &r ett aterkommande och, for mig,
Overraskande tema i kvalitativa intervjuer med personer som lever
med fysiska funktionsnedsattningar och kroniska sjukdomar.

Teoriutvecklande ansatser

Nér det galler utveckling av teorier eller forklaringsmodeller skiljer
man i litteraturen ofta mellan induktiva och deduktiva ansatser. En
induktiv ansats innebar att man utifran en mangd enskilda fall
argumenterar for att ett samband som aterfunnits i samtliga dessa fall
ocksa galler for andra fall; det vill sdga ar generellt giltiga. Man
destillerar med andra ord en allman regel ur en mangd iakttagelser
och erhaller darmed varken mer eller mindre 4n ett koncentrat av vad
som redan erhallits i iakttagelserna sjilva” (Alvesson & Skoldberg
1994 s. 41). En deduktiv ansats utgar i motsats till den induktiva fran
en generell regel och havdar att den forklarar ett visst enskilt fall. Ett
inom kvalitativ forskning vélkant exempel pa den induktiva ansatsen

105



ar Glaser och Strauss (1967) klassiska grundade teori (Grounded
Theory, GT) som pa sin tid utmanade det dominerande deduktiva, och
kvantitativa, tillvagagangssattet genom att argumentera for
teoriutveckling inom kvalitativ forskning och for en ansats som
innebér att teori upptacks i, och utvinns ur, empiriska data. Glaser och
Strauss introducerade ocksa systematiska procedurer for hur denna
teoriutveckling ska ga till (Fram 2013). Enligt Glaser, som brukar
beskrivas som den mest utpraglat induktivt inriktade av de tva
upphovsménnen, ska en GT-forskare idealt sett ndrma sig sitt
forskningsfalt fri fran forutfattade meningar, inklusive om tidigare
forskning inom omradet (Hallberg 2006). Senare GT-foresprakare har
emellertid motsatt sig att en induktiv ansats skulle vara central for GT
och istallet foresprakat ett abduktivt teori/empiri-vaxelspelande
arbetssétt (se t.ex. Richardson & Kramer 2006; Bryant & Charmaz
2007; Thornberg 2012). Abduktiv teoriutveckling handlar i korthet
om att valja ut en hypotes som forklarar ett monster eller tema i det
empiriska materialet battre &n andra forklaringsmodeller, for att
darefter undersoka och utveckla hypotesen med hjélp av befintlig och
ny data. Det ar darmed fraga om en innovativ process som omfattar
att utmana, utveckla och bygga vidare pad begrepp och
forklaringsmodeller som andra forskare kommit fram till (Thornberg
2012). Alvesson och Skoéldberg (1994) beskriver abduktiv
teoriutveckling genom att jamféra den med den deduktiva och
induktiva:

Den [abduktionen] innebdr att ett (ofta 6verraskande) enskilt fall tolkas
med ett hypotetiskt évergripande monster, som, om det vore riktigt,
forklarar fallet ifraga. Tolkningen bor sedan bestyrkas genom nya
iakttagelser (nya fall). Metoden blir harigenom ett slags kombination
av de tva namnda induktiva och deduktiva, men tillfor ocksa nya
moment. Under processens gang utvecklas successivt dels det
empiriska tillampningsomradet successivt, dels justeras och forfinas
aven teorin (dvs. det féreslagna 6vergripande monstret) (Alvesson &
Skoldberg 1994 s. 42).

Abduktion har beskrivits som the source of scientific creativity
(Andersson refererad i Thornberg 2012 s. 247) och som det arbetssétt
som de flesta kvalitativa forskare i praktiken tillampar (se t.ex.
Skoldberg 1991; Coffey & Atkinson 1996; Blaikie 2000; Mason
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2002). Som ansats &r den emellertid mindre kand &n den deduktiva
och induktiva. En forklaring kan vara att den teori/empiri-
vaxelspelande processen i efterhand kan vara svar att aterge och att
den i manga publikationers metodavsnitt darfor doljs bakom en
tillrattalagd fasad. Skalen till det &r goda. Min erfarenhet ar att de
tidskriftsredaktorer och granskare som beddmer om en artikel &r av
tillrackligt god kvalitet for att publiceras sallan nojer sig med nagot
annat &n beskrivningar av stegvisa och precisa analysprocedurer.

Kapitlets syfte och innehall

Syftet med detta kapitel ar att belysa hur teoriutveckling i kvalitativ
forskning kan ga till i praktiken. Darmed vill jag ocksa forsoka aterge
nagot av den komplexitet som sannolikt ryms i de flesta, kanske alla,
kvalitativa forskningsprocesser (jfr t.ex. Mason 2002). Det oavsett
om forskaren i artikelns eller bokkapitlets metodavsnitt anger att
studien genomforts i linje med den klassiska grundade teorins
procedurer, att den varit abduktiv eller refererar till nagon annan
metodologisk ansats. Jag avser ocksa komma med forslag pa hur man
som kvalitativ forskare kan Oka forutsattningarna for att den egna
forskningen ska resultera i teoriutveckling, utan att man fran borjan
foljer nagra precisa procedurer — eller till och med just for att man
later bli att gora det.

Kapitlet tar delvis sin utgangspunkt i mina personliga erfarenheter
och min frustration Over att manga kvalitativa metodbdcker,
granskare av inskickade kvalitativa tidskriftsartiklar, etcetera, inte &r
kvalitativa nog”, i bemérkelsen 6ppna for tolkningars komplexitet. |
alltfor stor utstrackning soker de efterlikna kvantitativa metodbdcker
och ansatser genom att fokusera pa precisa procedurer och tekniker
(se aven t.ex. Alvesson & Skoldberg 1994 for liknande standpunkt).
Pa det sattet osynliggdrs den kreativa och upptackarinriktade process
som foregatt det publicerade resultatet. | basta fall far detta inte nagra
avgorande konsekvenser for kunskapsutvecklingen. | samsta fall
leder det till att erfarenheter och kunskaper om hur det faktiskt gar till
att bedriva kvalitativ forskning — som andra skulle kunna ha nytta av
— inte sprids. Jag forestaller mig ocksa att ett upplevt krav om att
inordna analysprocessen och den egna tankeverksamheten, i vissa
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avgransade steg tagna i en viss ordning, kan hdmma forskares
kreativitet och darmed utvecklingen av kunskap.

Manniskors behov av stodinsatser kan vara minst lika akuta vid en
funktionsforsamring manga ar efter skadan eller sjukdomsdebuten
som i inledningsskedet av en kronisk sjukdom. Det framgar tydligt av
det teoretiska bidrag som i Kkapitlet utgér fonden for mina
metodologiska reflektioner. Kapitlet har darmed viktiga praktiska
implikationer och kan vara av intresse for verksamma bland annat
inom vard- och omsorg (socionomer, sjukgymnaster, arbetsterapeuter
m.fl.). Det riktar sig emellertid frdmst till den som vill lara sig mer
om kvalitativ metod. Forhoppningen ar att kapitlet ska inspirera
studenter i fard med att genomfora examensarbeten pa avancerad niva
och forskarstuderande att integrera och utveckla resultaten fran den
egna kvalitativa studien till att bli mer generella forklaringsmodeller,
istallet for att stanna vid att vara beskrivande eller fanga de aktuella
informanternas erfarenheter eller inifranperspektiv. Genom att
relatera fenomen, teman och monster i det egna empiriska materialet
till andras begrepp och teorier pa ett sitt som utmanar och utvecklar
de senare blir man samtidigt del i en fruktbar process som handlar om
att revidera och tolka hur och varfér fenomen uppstar och é&r
relaterade till varandra (jfr Bengtson et al. 2002 s. 19), och risken for
att uppfinna ett redan uppfunnet hjul minskar.

Jag hoppas att &ven mer etablerade forskare ska ha gladje av kapitlet.
Inte minst hoppas jag att det ska bidra till att de som handleder
studenter och forskarstuderande, bedomare av vetenskapliga artiklar,
tidskriftsredaktorer med flera blir mer tillitande vad galler
sjalvstandiga, nyfikenhets- och idédrivna arbetssatt inom kvalitativ
forskning.

Kapitlet inleds med en beskrivning av det teoretiska bidraget ifraga.
Dérefter foljer ett l&ngre avsnitt dar jag tar upp ett antal vagval i
forsknings- och analysprocessen som jag bedémer bidrog till att det
hela resulterade i teoriutveckling. Med utgangspunkt i den beskrivna
processen presenteras darefter att antal konkreta forslag pa hur man
kan dka forutsattningarna for att en kvalitativ studie ska resultera i ett
teoretiskt bidrag. Kapitlet avslutas med ett kort avsnitt dar de
vetenskapsteoretiska utgangspunkterna for den belysta formen av
teoriutveckling berdrs. (Fér den som vill fordjupa sig ndrmare inom
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denna — i kapitlet relativt férsummade men langt ifran oviktiga —
aspekt, rekommenderas den refererade litteraturen).

Vidareutveckling av Burys teori om biografiska brott

Kapitlet ar baserat pa mina erfarenheter av att inom ramen for vart
forskningsprogram om aldrande och funktionshinder medverka till att
utmana och vidareutveckla den medicinske sociologen Michael
Burys (1982) flitigt citerade teori om biografiska brott (biographical
disruption) och samtidigt ifrdgasatta grundvalarna for en del av den
diskussion som f6ljt i sparen av Burys teori.

Biographical disruption och normal illness

Burys teori, som har beskrivits som ett betydelsefullt bidrag till
forstaelsen for den levda erfarenheten av att fa en kronisk sjukdom
(Lawton 2003), har sin empiriska grund i en studie baserad pa
semistrukturerade intervjuer med personer som for forsta gangen
remitterats till en reumatologiklinik. Centralt fOr teorin dr att detta att
fa en kronisk sjukdom utgér en “’kritisk situation”, ett slags biografiskt
brott, for saval individen sjalv som dennes familj:

My contention is that illness, and especially chronic illness, is precisely
that kind of experience where the structures of everyday life and the
forms of knowledge which underpin them are disrupted. Chronic
illness involves recognition of the worlds of pain and suffering,
possibly even of death, which are normally seen as distant possibilities
or the plight of others/.../Further the expectations and plans that
individuals hold for the future have to be re-examined. Thus, | want to
maintain that the development of a chronic illness like rheumatoid
arthritis is most usefully regarded as a ‘critical situation’, a form of
biographical disruption (Bury 1982 s.169).

Grundlaggande och den underliggande forklaringen till varfor detta
att fa en kronisk sjukdom utgor en for individen kritisk situation, ett
biografiskt brott, ar i Burys teori att det kullkastar ett forvantat,
forgivettaget livslopp. For det forsta ror det sig om ett brott nar det
géller invanda och forgivettagna forutsattningar och satt att bete sig
och agera. Individen stéller sig fragande infér den egna kroppen och
varfor den upptréader som den gor och beslutar att séka hjalp. For det
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andra sker ett brott nar det géller individens tidigare forhallningssatt
till sig sjalv och den egna identiteten, till ménniskor i omgivningen,
till sitt liv, sina mojligheter och sin framtid — liksom nér det galler
hennes relativa oberoende av hjalp och stod fran andra méanniskor.
For det tredje omfattar brottet ett svar pa forandringen som handlar
om att mobilisera de resurser som den nya livssituationen kréver.
Inbyggt i Burys teori ar ocksa idén om den kritiska situationen, det
biografiska brottet, som karaktaristisk for (den enstaka) handelsen att
(for forsta gangen) fa en kronisk sjukdom.

Ett antal av de forskare som sedan ar 1982 forhallit sig till Burys teori
om biografiska brott har argumenterat for att en kronisk sjukdom i
vissa sammanhang, och for vissa grupper, inte nédvandigtvis behoéver
upplevas som omstortande eller kritiskt. Snarare &r den att betrakta
som en ‘normal illness’. Gemensamt for de har forskarna &r att de
menar att for grupper som befinner sig i situationer dar svarigheter,
traumatiska handelser och olika typer av problem &r nagot som mer
eller mindre hor till vardagen och ar forvantat, sa kan en kronisk
sjukdom upplevas som en normal, och darmed relativt oproblematisk,
livshandelse. | artiklar om sjukdomserfarenheter i aldre aldrar
(Charles & Walters 1998; Pound, Gompertz & Ebrahim 1998;
Sanders, Donovan & Dieppe 2002) har forskare exempelvis
argumenterat for att kroniska sjukdomar kan ‘cease to be out of place’
or ’special in old age’ (Priestley 2006 s. 86) och darmed upplevas
som mer forvantade och som mindre omstértande. Uttryck som
‘biographical continuity’ (Williams 2000 s. 52), ‘biographical flow’
(Faircloth et al. 2004 s. 356) och ‘biographical confirmation’
(Williams 2000 s. 50) har introducerats for att beskriva detta
fenomen. Utan referens till ndgon empirisk studie har inom ramen for
denna diskussion ocksd havdats att nar det galler
funktionsnedsattningar och andra kroniska tillstand som manniskor
lever med i hela eller nastan hela sitt liv ar det mer relevant att, i linje
med idén om normal illness tala om Kkontinuitet, biografisk
bekraftelse (biographical confirmation) eller biografisk forstarkning
(biographical reinforcement). I sin kritik av hur teorin om biografiskt
brott forutsatter en Overgang fran ett normalt halsotillstand till
sjukdom menar Williams (2000) att teorin darmed bortser fran att
manniskor sedan fodseln eller tidigt i livet kan ha kroniska tillstand.
Aven om deras liv for andra kan framsta som “disrupted’, s& har deras
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biografier (enligt Williams) ‘phenomenologically and existentially
speaking’ egentligen inte skiftat eller forandrats: 'Continuity rather
than change remains the guiding principle here, including important
elements of biographical confirmation or reinforcement’ (Williams
2000 s. 49-50).

Det teoretiska bidraget

Ar 2005 diskuterade Eva Jeppsson Grassman (EJG) Burys begrepp
biographical disruption i ett antologikapitel pa svenska. Déar tog hon
upp de “upprepade krishdndelser” i form av negativt laddade
erfarenheter av sjukdomskomplikationer som intervjupersonerna i
hennes prospektiva studie, som paborjats redan i borjan av 1980-talet,
berattade om. Under aren hade EJG utvecklat egna begrepp pa
svenska for att beskriva dessa monster. Burys terminologi och teori
var ju inte avsedda att bendmna eller forklara erfarenheter
forknippade med att leva med kroniska tillstand under lang tid och att
gang pa gang forsamras, utan handlade om erfarenheter av att (for
forsta gangen) fa en kronisk sjukdom. EJGs iakttagelser visade att det
fanns behov av att utveckla begrepp med storre spannvidd for att
beskriva erfarenheter av sjukdom och férandringar over lang tid
(Jeppsson Grassman 2005).

Den teoriutvecklande process som star i kapitlets fokus innebar en
ingdende och  detaljerad analys av  beskrivningar av
funktionsforandringar och komplikationer i forhallande till Burys
teori. FOor min del paborjades denna  process under
forskarutbildningen (se Taghizadeh Larsson 2009) och fortsatte efter
disputationen i samarbete med EJG. Vart gemensamma, “’slutgiltiga”,
bidrag publicerades i den brittiska vetenskapliga tidskriften Sociology
of Health and Iliness (Taghizadeh Larsson & Jeppsson Grassman
2012). Bidraget utgick fran empiriska material fran tva av det aktuella
forskningsprogrammets delstudier. Den ena studien, genomford av
EJG, ar en prospektiv studie dar kroniskt sjuka och synskadades
livssituation belysts genom datainsamling vid sex tillfallen under 30
ar (se t.ex. Jeppsson Grassman 1987, 2001, 2003, 2008, se aven
kapitel 6). Den andra studien ar mitt avhandlingsprojekt (Taghizadeh
Larsson 2009) dar 20 personer, 56-72 ar gamla med olika typer av
fysiska funktionsnedsattningar (MS, polio, cerebral pares m.fl.
diagnoser), intervjuats, med sarskilt fokus pa inneborder och
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konsekvenser av att som en person med funktionsnedsattning “’bli
aldre”, det vill sdga ndrma sig och passera den 65:e fodelsedagen.

Vart gemensamma teoretiska bidrag handlade om att vi visade — med
hjélp av det empiriska material vara tva delstudier genererat samt med
hjélp av andra forskares resultat och publicerade citat fran intervjuer
— att begreppet biografiska brott har en storre rackvidd och potential
an vad som framkommer i den ursprungliga version som en rad
forskare citerat och anvant sedan forklaringsmodellen publicerades
for over 30 ar sedan. FoOr att anvanda mer vetenskapsfilosofiska
termer handlade vart bidrag darmed om en utvidgning av en befintlig
forklaringsmodells empiriska tillampningsomrade (Alvesson &
Skoldberg 1994).

Var analys av intervjuer med manniskor som under hela eller en stor
del av sina liv levt med fysiska funktionsnedsattningar och/eller
kroniska sjukdomar visade att det centrala for om en
funktionsforsdamring ska upplevas som omstortande och kritisk, som
ett biografiskt brott eller som forhallandevis odramatiskt, som en
normal illness — &r inte om hé&ndelsen ar ovéntad eller drabbar en
tidigare frisk individ i form av en kronisk sjukdom. Istallet handlar
det om huruvida férsamringen hotar, eller upplevs hota, sddant som
individen satter hogt varde pa, inklusive den egna identiteten, det
egna relativa oberoendet och det egna livet. Det innebér i sin tur,
vilket vi ocksa visade, att biografiska brott inte bara kan drabba
tidigare friska individer utan ocksa vara ett aterkommande inslag i ett
liv med fysiska funktionsnedsattningar och kronisk sjukdom. Vi
utmanade och vidareutvecklade darmed inte bara Burys (1982) teori
om biografiska brott utan ifragasatte ocksa utgangspunkterna for den
teori om normal illness som — till skillnad fran vart bidrag — snarare
begransar det empiriska tillampningsomradet for teorin och begreppet
biografiskt brott. P4 ett satt som utmanar Williams och andra
forskares diskussion om normal sjukdom visade vi att teorin och
begreppet normal illness bygger pa ett problematiskt antagande om
att sjukdomar, skador och andra hélso- och funktionsférsamringar
antingen upplevs som ovantade, omvalvande och kritiska eller som
forvantade och darmed som relativt oproblematiska. Flera av de
forsamringar och komplikationer som vara informanter beskrev
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skulle mycket val kunna beskrivas som kritiska och biografiska brott
och samtidigt som foérvantade “normal illnesses”.

Var analys belyste ocksa att varken hog alder eller ett langt liv med
upprepade funktionsforluster och komplikationer nddvandigtvis
behover leda till att (ytterligare) en férsémring upplevs som mindre
kritisk eller omstortande. Slutsatsen var istéllet att &nnu en férsamring
efter manga ar med funktionsnedsattning och/eller kronisk sjukdom
kan vara precis den droppe som far bagaren att rinna éver och gor att
man till slut exempelvis tvingas ge upp ett yrkesarbete som man
varderar eller en alskad fritidssysselsattning. Analysen utmanade
dartill Williams idé om att ett liv med ett kroniskt tillstand — en skada,
sjukdom eller funktionsnedséttning som funnits med sedan fodseln
eller tidigt i livet — skulle praglas av en slags upplevd kroppslig
kontinuitet.

Forsknings- och analysprocessen i praktiken

Hur gick da den forsknings- och analysprocess till i praktiken som
ledde fram till detta teoretiska bidrag? Och vilka véagval kan jag nu i
efterhand se bidrog till att det hela mynnade ut i ett teoretiskt bidrag?

For det forsta sa foljde inte processen pa nagot medvetet planerat sétt
en sammanhallen teoriutvecklande kvalitativ ansats, sasom nagon
variant av grundad teori (se t.ex. Glaser & Strauss 1967; Charmaz
2006). Pa ett overgripande plan var det fraga om en ganska
ostrukturerad och kreativ — abduktiv — analysprocess som omfattade
ett vaxelspel mellan genomgang av intervjuer, litteraturlasning,
sorterande av intervjuutdrag, jamforelser mellan dem och
intervjucitat i andras publikationer och skrivande (jfr Mason 2002 s.
182). Att denna nyfikenhetsdrivna analysprocess, som snarare foljde
idéer som uppkom i anslutning till granskningar av egna empiriska
material och andra forskares publikationer an i forvadg bestdmda
procedurer, var en avgorande forutsattning for det aktuella teoretiska
bidraget ar jag 6vertygad om.

Ovéantade beréattelser och kanslor
I likhet med vad som beskrivits som utméarkande for abduktiv
teoriutveckling (se t.ex. Alvesson & Skdldberg 1994 s. 42) startade
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processen for min del i ett, for mig, 6verraskande och aterkommande
tema i de intervjuer — med 20 personer som levt med fysiska
funktionsnedséttningar — som jag genomforde inom ramen for mitt
avhandlingsarbete. Ett exempel pa de kéansloladdade beskrivningar av
upplevda, och befarade, funktionsférsamringar och komplikationer
det var fraga om kan hamtas ur en intervju med Ingrid:

Ja det &r ju atta ar snart sedan jag brét mig da [suckar tungt]. Ja det var
en odesdiger dag. Nittiosju var det... Och du vet, det var mitt bésta ben
jag brot... Men man far ju forsoka att leva vidare. Man sager ju det att
man vill inte leva. Men det &r ju ingen idé att sdga néar alla andra
runtomkring sidger att: ’det dr klart att du méste leva vidare”. Fast man
hade ju den kanslan sjalv. Att vada, det har ar val inget liv att sitta i en
rullstol... Och dé ville man ju typ inte hédnga med léngre d&. Men sa &r
det ju alla andra som peppar en och sédger att: ”det forstar du vl att”.

Ingrid var 65 ar vid intervjutillfallet och hade sedan fodseln haft en
skada som medfort att hon kom att ga pa ett, som hon sjalv beskrev
det, valdigt speciellt” sétt. Forst i tonaren hade diagnosen cerebral
pares faststallts. | citatet beskriver Ingrid sina upplevelser i samband
med att hon atta ar tidigare hade brutit sitt ”bésta ben” och tvingats
borja anvanda rullstol — en upplevelse som uppenbarligen varit sa
traumatisk att den fatt Ingrid att 6vervaga om livet verkligen var vart
att fortsatta leva.

Ett vagval som utan tvekan bidrog till min medverkan i den aktuella
teoriutvecklingen var att jag, sa smaningom, faktiskt
uppmarksammade och bdrjade bry mig om sadana har ovéntade
kansloladdade beskrivningar av funktionsforluster som den ena efter
den andra intervjupersonen delgav mig under de fritt hallna
intervjuerna. Jag lyckades med andra ord uppbada ett engagemang i
ett monster i intervjuerna som jag inte raknat med (jfr Nasman &
Eriksson 1994 s. 8), och som dessutom inte héll sig inom ramen for
det som min avhandling (fran borjan) var inriktad pa. Inledningsvis
tyckte jag, arligt talat, att dessa beskrivningar, &en om de
Overraskade mig, var ganska ointressanta och jag lyssnade till dem
med ett halvt 6ra mest for att framsta som artig och tillmétesgaende.
Nér det géller Ingrid, som tillhnér dem som pratade sarskilt 1ange och
kansloladdat om denna typ av erfarenheter, kan jag nu i efterhand
erkanna att jag nar jag satt dar vid koksbordet mitt emot Ingrid sa
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tankte jag for mig sjélv att den har intervjun sannolikt skulle bli helt
oanvandbar. Men eftersom det verkade sa viktigt for Ingrid sjélv att
uppehalla sig vid detta amne, och eftersom hon nu varit bussig och
stéllt upp som intervjuperson och dessutom slappt in mig i sitt hem,
bestamde jag mig for att lata henne hallas. Sadant som hade att gora
med kroppen var jag namligen inte alls intresserad av da, och stallde
inte heller nagra frdgor om det. Utgangspunkten for mitt
avhandlingsarbete var ett intresse for helt andra dimensioner av att
aldras med funktionsnedsattning, sasom vilka inneborder och
konsekvenser aldersgransen i assistanslagstiftningen kunde ha for
enskilda individer, eller vilken betydelse det kan ha for manniskor
som statt utanfor arbetslivet en stor del av sitt liv att uppna de aldrar
da de allra flesta gar i pension. Hade jag envist hallit fast vid denna
inriktning och inte tagit tillvara den mojlighet att 6verraskas och lara
av informanterna som kvalitativ forskning idealt sett erbjuder (se t.ex.
Fay 1996; Seale 1999), hade det for min del helt klart inte blivit fraga
om nagon utveckling av Burys teori, eller av nagon annan
forklaringsmodell heller for den delen. Och eftersom min
ursprungliga inriktning, och de fragor jag stéllde i anslutning till den,
inte genererade sarskilt intressanta resultat, hade min avhandling utan
tvekan blivit mycket samre, och trakigare.

Mitt intresse och engagemang i monstret ifraga tror jag vacktes i
samband med att jag vid nagot tillfalle under mitt arbete med min
avhandling laste artikeln Chronic illness as biographical disruption
déar Bury lanserade sitt begrepp och sin teori. Driven av nyfikenhet
och av att vara nagot intressant pa sparet foljde darefter en jamforande
process som innebar att saval teorins tillampbarhet pa mina
intervjupersoners  beskrivningar av  funktionsforluster  och
komplikationer som teorin i sig sjalv succesivt utvecklades och
forandrades. Vid nagon tidpunkt borjade jag &ven granska och
jamféra intervjucitat i andra kvalitativa forskares artiklar inom
narliggande omraden for att se huruvida de ocksa stamde in i det
framvéxande monstret. EJG, som var min handledare, och som ju
redan var insatt i Burys begrepp, var forstds inte sen att
uppmarksamma paralleller mellan mina och hennes intervjupersoners
beskrivningar. Efter det att jag disputerat infogades &ven de i
analysen, som vid det laget blivit vart gemensamma projekt.
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En situation som inte passade in

Forutsattningarna for att oOverraskas av intervjupersonerna, och
darmed ocksa att bidra med ny kunskap och teoriutveckling, var
troligtvis forhallandevis stora i det aktuella forskningsprogrammet
och darmed ocksa under mitt avhandlingsarbete. Programmet och
dess delstudier behandlade namligen ett omrade som fatt begransad
uppmarksamhet i saval forskning som i andra sammanhang — det vill
saga vad det innebar det att aldras och befinna sig i livsloppets senare
del, att vara och ’bli dldre” for méanniskor som under hela eller stor
del av livet levt med fysiska funktionsnedséttningar. Det ror sig om
ett omrade som bildligt talat kan sdgas ha fallit mellan den
samhéllsvetenskapligt inriktade funktionshinder- och
aldreforskningens stolar (jfr Putnam 2007). Aven inom den
medicinska sociologin, ett tredje forskningssammanhang dar ett
intresse for fragor rérande aldrande och funktionsnedsattning skulle
kunna forvéantas, hade det varit sallsynt med studier om vad det
innebar att aldras med funktionsnedsattningar och kroniska
sjukdomar. Istéllet hade huvuddelen av studierna inom
forskningsomradet inriktats pa ménniskor 1 “mellanildrarna” som
insjuknat under denna fas av livet (Arber & Ginn 1998; Williams
2000; Lowton & Gabe 2003). Burys studie och forklaringsmodell
rorande biografiska brott ar ett exempel pa detta.

Ur ett nytt (tids)perspektiv

Annat som sannolikt skapade goda forutsattningar for dverraskningar,
ny kunskap och teoriutveckling, var att vi i det aktuella
forskningsprogrammet studerade ménniskors erfarenheter av att leva
med funktionsnedsattning och kronisk sjukdom ur ett delvis nytt
perspektiv, det vill sdga dver tid. Funktionshinderforskningen har ofta
utgétt fradn ett "hir och nu-perspektiv’ och varit inriktad pa den
fysiska och sociala miljons betydelse for manniskors livsvillkor. Hér
och nu-perspektivet” har ocksd dominerat inom forskningsomradet
medicinsk sociologi dar den inledande fasen av en kronisk sjukdom
foljaktligen ocksa framstallts, teoretiserats och befasts som den
viktigaste och mest dramatiska sjukdomsfasen, som darmed ocksa
kraver mest uppmarksamhet av professionella inom vard- och
omsorg. Funktionsnedséttningar och kroniska sjukdomar har genom
har- och nu-perspektivet ocksda kommit att framstéllas som stabila
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tillstand; nadgot man far och sedan har (Zarb 1993; Jeppsson Grassman
2005). Det ar ocksa det perspektivet som uppenbarligen praglat
Williams (2000) antagande om ett liv med funktionsnedséttning som
kontinuerligt, snarare an praglat av aterkommande biografiska brott
(se ovan). Genom att intervjupersonerna i saval min som andra
delstudier i forskningsprogrammet uppmanades att fritt berdtta om
sina liv, bade det som har varit och det som ar idag samt hur de ser pa
framtiden, synliggjordes det provisoriska och foranderliga.
“Funktionsnedséttning” som begrepp kom didrmed ocksé att framstd
som problematiskt och missvisande som en bendmning av
intervjupersonernas funktionstillstand. Betraktat 6ver tid framstod det
snarast som att det handlade om processer av kroppsliga,
funktionsmassiga férandringar. Det galler personer med helt olika
typer av diagnoser. Sadana som vanligen klassificeras som kroniska
sjukdomar och sadana som inte brukar gora det. Det galler saledes
saval intervjupersoner som fatt en MS-diagnos nagon gang under
livet, de som fatt en poliodiagnos som barn, som de som definierats
som CP-skadade sedan fodseln eller forlorat formagan att réra ben
och armar efter en olyckshéndelse (Taghizadeh Larsson 2009).

Jamforelser med andra(s) empiriska material

Upprepade jamforelser av olika slag var den béarande delen av det
analysarbete som ledde fram till var utveckling av teorin om
biografiska brott. Till en borjan handlade det om jamférelser under
sjalva intervjuandet som innebar att jag uppmarksammade att flera
intervjupersoner delgav mig liknande k&nsloladdade beskrivningar av
funktionsforluster. Dérefter féljde en period av jamforelser mellan
Burys teori och det uppmérksammade monstret i de transkriberade
intervjuerna, men ocksa av mer ingaende jamforelser mellan de
beskrivningar av funktionsférandringar som fanns representerade i
mitt empiriska material. Efter att tag borjade jag jamfora de senare
beskrivningarna med intervjucitat i andra (kvalitativa) forskares
publikationer, dar manniskors beskrivningar av
funktionsforandringar fanns tillgangliga for att illustrera olika resultat
och poanger. Aterkommande var ocksé jamforelser mellan monster i
min och EJGs studie — forst i diskussionsform i samband med vara
projektmdten och mina handledningstillféllen och senare i form av
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mer ingaende och systematiska jamforande analyser i samband med
forfattandet av var gemensamma artikel.

Janoski and Hicks (1994) skiljer mellan intern (internal) och extern
(external) analys, dar bada ses som viktiga. Den interna analysen &ar —
sasom jamforelserna mellan intervjuutsagor i mitt empiriska material,
och mellan monster i mitt och EJGs material — inriktad pa att forsta
de undersokta fallen som sadana. | den aktuella analysprocessen
syftade de till att fa grepp om och forsta erfarenheten av att som en
person med kronisk sjukdom raka ut for aterkommande
komplikationer och funktionsférsamringar. Den externa analysen,
som istallet ar inriktad pa likheter och skillnader mellan fall,
omfattade jamforelser mellan hur fenomenet framtradde och beskrevs
i vara tva studier och Burys teori.

Samarbetet med ytterligare en forskare mojliggjorde ingdende
jamforelser med &nnu ett empiriskt material. Det var utan tvekan ett
betydelsefullt steg i den interna delen av analysprocessen och darmed
ocksa for det teoretiska bidraget. De har jamforelserna, och
jamforelser med citat i vetenskapliga artiklar, indikerade att mina
intervjupersoners beskrivningar och erfarenheter inte var unika. Det
var dessutom en styrka att vara empiriska material skiljde sig at
betraffande metod. Mitt byggde pa retrospektiva intervjuer, vilket
innebar att jag intervjuat varje person i 65-arsaldern vid ett (eller tva)
tillfallen och da bett dem att beratta om sina liv. EJGs material
daremot var prospektivt och omfattade upprepade intervjuer med
samma personer under en period av 30 ar.

Medan den retrospektiva och prospektiva ansatsen liknar varandra
genom den gemensamma ambitionen att generera en “film” snarare
an en o6gonblicksbild av manniskors liv (Berthoud 2000 s. 15),
tenderar resultat fran sadana studier ocksa att skilja sig at pa sétt som
tyder pa att prospektiva studier &r béttre lampade an retrospektiva nar
det galler att belysa vissa forskningsfragor (se t.ex. Cohen et al. 2005).
Forutom att retrospektiva intervjuer visat sig vara mindre lampade vid
studier inriktade pa detaljerad information, har det ocksa visat sig att
maéanniskor vid retrospektiva intervjuer har en tendens att tona ner
svarigheter som intraffat tidigare i livet i jamforelse med problem som
ligger nérmare intervjutillfallet. | enlighet med dessa slutsatser
innehOll intervjuerna i min retrospektiva studie utfoérliga och
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kansloladdade beskrivningar av smértsamma upplevelser i samband
med relativt nyligen intrdffade funktionsforsdmringar och
komplikationer, men knappast nagra redogorelser alls for
forsamringar som intraffat tidigt i livet. Med hjélp av den prospektiva
studien synliggjordes emellertid att en och samma person vid
aterkommande tillfallen under livet kan vara med om kritiska”
funktionsforandringar, i bemérkelsen biografiska brott. Den
retrospektiva studien bidrog emellertid ocksa till att starka vara
argument, om &n inte just genom sin retrospektiva karaktar. Istallet
var dess relativa styrka att den omfattade fler personer som levt med
funktionsnedséttningar sedan fodseln dn den prospektiva. Flera av
intervjupersonerna i den retrospektiva studien platsade med andra ord
i den grupp Williams (2000) uttryckligen avsag i sin, av 0ss
kritiserade, argumentation for att vissa manniskors liv, trots
funktionsnedsattningar, snarare bor karaktériseras som continuous én
disrupted.

Vad géller den externa delen av den analysprocess, som ledde fram
till vidareutvecklingen av Burys teori, innefattade den jamforelser
mellan beskrivningar av att som person med kronisk sjukdom raka ut
for upprepade komplikationer och funktionsférsamringar och Burys
teori. Denna del av analysen, som givetvis var en forutsattning for den
aktuella teoriutvecklingen, innebar darmed jamforelser med en
forklaringsmodell rérande erfarenheter av att (for forsta gangen) fa en
kronisk sjukdom.

Avvikande utsagor

Var utveckling av Burys teori och begrepp startade alltsd i
kansloladdade beskrivningar av upplevda, och befarade, funktions-
forsamringar hos manniskor med fysiska funktionsnedsattningar, som
Ingrids beréattelse ovan. Ytterligare ett exempel pd en sadan
beskrivning, men fran den prospektiva studien, kan hamtas ur
intervjun med Lars, som var 50 ar och helt blind till f6ljd av diabetes
nar han 1989 deltog i den tredje omgangen av intervjuer. Genom aren
hade EJG foljt Lars kamp for att stanna kvar i yrkeslivet. Men nar
Lars till slut var tvungen att lata amputera ett ben maste han ge upp.
Detta att tvingas lamna det arbete och yrkesliv som betytt s& mycket
for honom var ett hart slag, vilket Lars gav tydligt uttryck for under
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intervjun: ”Allt forsvann for mig, liksom”, sade han. ”Jag kdnde det
som att jag inte hade nagot kvar... vad skulle det bli av mig?”

Alla funktionsférsamringar och komplikationer beskrevs emellertid
inte pé ett sddant kansloladdat sétt. Ett tydligt exempel ar hur Ake, i
den retrospektiva delstudien, beskrev en amputation av, i detta fall,
bada sina ben:

Jag var inget ledsen for att de hade tagit mina ben... Darfor att jag
kunde inte ga pa benen. Och jag sa det. Min kusin, han tyckte det var
sa konstigt.

Citatet ur intervjun med Ake ovan, dar han berattar om amputationen
av sina bada ben, &r ett exempel pa hur vissa komplikationer och
kroppsliga forandringar framstod som tamligen odramatiska for en
del intervjupersoner, och inte alls lampade att beteckna som
biografiska brott. En viktig del av de jamforelser som foregick den
aktuella teoriutvecklingen handlade om att uppmérksamma och ta
hénsyn dven till ”avvikande” utsagor i analysarbetet och inkorporera
daven dem i det framvaxande teoretiska bidraget. Pa det sattet
uppdagades bland annat att det inte var befogat att forsta
kansloladdade beskrivningar, som Ingrids av ett brutet ben eller den
amputation Lars varit med om, som uteslutande relaterade till den
kroppsliga férsamringen som sadan, eller till hur omfattande en
komplikation rent kroppsligt var. | sa fall borde rimligen en
amputation av tva ben beskrivas i mer dramatiska termer an en
amputation av ett ben, eller ett brutet ben. Att “avvikande” utsagor
som Akes inkorporerades i analysarbetet bidrog ocksé till att bekrafta
att det var just detta — huruvida férsdmringen hotar eller upplevs hota
sadant som individen satter hogt varde pa, inklusive det egna livet —
som bor betraktas som det avgdrande.

Tidskriftsartikeln

Sist, men inte minst, vill jag lyfta fram valet att utveckla den analys
som paborjats och publicerats pa svenska i min avhandling till en
vetenskaplig artikel pa engelska, liksom valet att skicka manuset till
tidskriften Sociology of Health and IlIness. Dér lanserade Burys forst
sin teori i en artikel och déar har en stor del av den efterféljande
diskussionen rérande normal illness agt rum. En férdel med att EJG
och jag skickade vart gemensamma manus till just Sociology of

120



Health and IlIness &r att tidskriftens redaktdrer har god kunskap om,
och positiv installning till, kvalitativa studier. Nagon sadan kvalitativ
inriktning finns inte formulerad i skrift pa tidskriftens hemsida, men
ar min egen bedémning grundad pa att forhallandevis manga av de
publicerade artiklarna bygger pa kvalitativa studier. Bedémningen
grundar sig ocksa pa metodavsnittens innehall i de publicerade
artiklarna, vilka i sin tur kan antas sé&ga en del om vilka krav
tidskriftens redaktorer staller pa hur sadana ska vara formulerade och
darmed ocksa om deras syn pa, och fortrogenhet med, kvalitativ
forskning. Den hjalp vi fick fran tidskriftens bedémare nar det galler
att utveckla, skriva fram och forfina analysen var dartill en
betydelsefull del i den process som ledde fram till vart slutgiltiga
teoretiska bidrag. Att det teoretiska bidraget, som innebar att vi med
utgangspunkt i svenska empiriska material utmanade och utvecklade
ett anglosaxiskt begrepp och teori, publicerades pa engelska och
dessutom i den tidskrift dar begreppet och teorin forst lanserats och
dar den efterfoljande diskussionen till stor del &gt rum, okade
dessutom forutsattningarna for att na en intresserad publik.

Nagra forslag till den som vill bidra till teoriutveckling

Hur kan man da i rollen som forskare gynna att den egna — kvalitativa
— studien utmynnar i ett teoretiskt bidrag? Nagra forslag som jag,
utifrdn mina egna erfarenheter, berért ovan ar ssmmanfattningsvis:

Arbeta abduktivt — Kanske ar detta ett onddigt forslag da ett
teori/empiri-vaxelspelande arbetssatt i praktiken redan verkar vara
det vanligaste tillvagagangssattet. Att medvetet och explicit anta en
abduktiv ansats, att ’komma ut som abduktiv forskare”, kan darmed
ha den fordelen att man slipper satta tvangstroja pa sin forskning (att
man sedan kan bli tvungen att trd pd metodavsnittet en tvangstroja for
att fa sitt vetenskapliga bidrag publicerat ar en annan sak). Vad galler
teoriutveckling ar det ocksa ett tillvagagangssatt som skiljer sig
positivt fran induktiva och deduktiva forklaringsmodeller genom att
omfatta saval en successiv utvidgning av teorins empiriska
tillampningsomrade som justering och férfining av sjalva teorin och
dessutom bidra med forstaelse. Det menar i alla fall Alvesson och
Skoldberg (1994 s. 42), som jag flitigt refererar till i detta kapitel da

121



jag funnit att deras ingaende beskrivning av abduktiv teoriutveckling
ligger val i linje med tillvagagangssattet i arbetet med modifieringen
av Burys teori.

Las pd — och ha en upptéackande ansats — | citatet ovan namner
Alvesson och Skoéldberg, om &n inom parentes, att abduktiv
teoriutveckling ofta tar sin utgangspunkt i ett 6verraskande fall. Om
det ska finnas en potential for teoriutveckling genom 6éverraskningar
i det empiriska materialet, som i sin tur ska anvéndas for att utmana
och utveckla befintliga forklaringsmodeller, kravs det emellertid att
man som forskare &r nagorlunda palast, och laser pa. Endast pa det
sattet kan man fa en kansla for vad som faktiskt avviker fran tidigare
forskningsresultat och teorier, liksom for vilka forklaringsmodeller
som Overraskningarna har potentialen att utveckla. I synnerhet fér den
som ar ny inom ett forskningsfalt ar darmed litteraturgenomgangar en
forutsattning for ett teoretiskt bidrag. Men om du ar nagorlunda palast
inom det aktuella, och tangerande, forskningsomraden och nagot i ditt
empiriska material forvanar dig, sa kan det vara val vart att arbeta
vidare med detta spar, &ven om det inte — eller kanske just darfor att
— det ligger utanfor studiens initiala syfte. | linje med mitt forslag
uppmanar Rapley (2011 s. 279) kvalitativa forskare att: Above all,
when undertaking analysis you need to be prepared to be led down
novel and unexpected paths, to be open and to be fascinated.

Att Glaser, en av den grundade teorins upphovsman, kunde kosta pa
sig att havda att en litteraturgenomgang inte & en nddvéandig
ingrediens och premiss for en framgangsrik, teoriutvecklande analys
av ett empiriskt material (se ovan) handlar sannolikt om att han var
en erfaren och palast forskare som kunde anvanda den kunskap han
redan hade som lins i analysarbetet (Fram 2013). Eller, som Bryant
och Charmaz (2010), som foresprakar en socialkonstruktionistisk —
och abduktiv — version av grundad teori, uttrycker det:

[TThe advice about postponing exploration of the literature usually
emanates from experienced researchers, who themselves have
developed an extensive knowledge of a vast mass of literature together
with a general familiarity with key topics and an array of concepts at
their fingertips (Bryant & Charmaz 2010 s. 20).
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En annan forutsidttning for en upptdckande, abduktiv,
teoriutvecklande ansats — utdver att fran borjan vara palést, och
fortsatta lasa pa under analysarbetet — &r att i detta lasande inta en
position som teoretisk agnostiker” (Thornberg 2012). Med det
menas att inte se befintliga forklaringsmodeller som sanningar eller
som fardiga utan forhalla sig till alla teorier som man kanner till eller
stoter pa i litteraturen som provisoriska forslag, méjliga att utmana
och modifiera.

Inkorporera det som avviker — Vikten av sa kallad deviant case
analysis i kvalitativ  forskning och teoriutveckling har
uppmarksammats av bland andra Silverman (2005), som menar att
kvalitativa forskare inte ska ndja sig med forklaringar som forefaller
att forklara nastan alla variationer i det empiriska materialet. Istéllet,
menar han — every piece of data has to be used until it can be
accounted for (s. 215). Med utgangspunkt i mina erfarenheter av att
utmana och utveckla Burys teori ar jag 6vertygad om att man som
kvalitativ forskare gor mycket klokt i att under analysarbetet folja
Silvermans rad att aktivt soka efter och ta hansyn alla anomalier och
avvikande fall som utmanar den framvéxande teorin.

Inkludera tidsdimensionen (se dven kap.l) — Att bygga in en
tidsdimension i sin forskningsdesign och uppméarksamma den i
analysarbetet forefaller vara ett fruktbart grepp for den som vill bidra
med ny kunskap, da det ar en relativt forsummad ansats. Vid en
genomgang av samtliga artiklar publicerade i den valrenommerade
socialgerontologiska tidskriften Ageing & Society aren 19942011,
fann exempelvis Bildtgard och Oberg (2014) endast fyra artiklar som
hade med time som ett nyckelord. Enligt Fay (1994) ar tid
overhuvudtaget en asidosatt dimension inom samhallsvetenskapen
som tenderar att forenkla psykologiska och sociala aktiviteter och
processer i standig forandring genom att framstalla dem som ting och
objekt. Att “funktionsnedséttning” &r ett exempel pa en sadan
forenkling, som i sig fanns fog for att utmana, framkom tydligt under
arbetet med att utveckla Burys teori.

Jamfor, jamfor och jamfor — En av de gemensamma principerna
bakom mycket, kanske till och med all, samhallsvetenskaplig
forskning och teoriutveckling &r att den omfattar jamforelser
(Pennings, Keman & Kleinnijenhuis 2006). Jag vill har sérskilt sla ett

123



slag for betydelsen av att jamféra resultat och monster i det egna
materialet med forskning och teorier inom ett annat, tangerande
forskningsomrade — att inte enbart halla sig inom precis det empiriska
falt man sjalv studerar. Att vi inte begrénsade oss till
funktionshinderforskningen, inriktad pa manniskor som lever hela
eller en stor del av sina liv med funktionsnedséttning, utan dven var
palasta, och laste pa inom omradet medicinsk sociologi dar Burys
teori lanserats och diskuteras, var en forutsattning for vart teoretiska
bidrag. Att under analysarbetet &ven snegla pa tangerande
forskningsomraden framstar dverhuvudtaget som en god idé om man,
i linje med vart teoretiska bidrag, ska kunna utvidga en befintlig
forklaringsmodells empiriska tillampningsomrade (Alvesson &
Skoldberg 1994).

Vaga utmana det anglosaxiska (pa engelska) — Att, som vi gjorde,
utmana och utveckla ett anglosaxiskt begrepp och forklaringsmodell
i en publikation pa engelska dar teorin redan behandlats i andra
artiklar ar av forklarliga skal en god idé, om man vill att det egna
bidraget ska ha nagon faktisk betydelse i den fortsatta
kunskapsutvecklingen. Det 6kar sannolikt ocksa forutsattningarna for
konstruktiva synpunkter fran bedomare som ar val insatta i
forklaringsmodellen. Ett annat rad som for en del kanske kan framsta
som en sjalvklarhet ar att &ven i forhallande till anglosaxiska begrepp
och teorier inta en position som “teoretisk agnostiker”, det vill sdga
att forhalla sig till dem som provisoriska férslag (se ovan). Jag inbillar
mig ndmligen att inte bara jag sjalv, utan &ven andra forskare som inte
har engelska som modersmal, ibland hyser en Gverdriven respekt for
i synnerhet anglosaxiska forskare och deras teorier och begrepp. Det
ar ett forhallningssatt som knappast gynnar nagon.

Nagra avslutande rader

Att det inte gar att generalisera utifran kvalitativa studier framhalls
ofta som en svaghet i kvalitativ forskning jamfort med kvantitativ
forskning. Hur man ser pa kvalitativa studiers potential nar det géller
generalisering ar emellertid avhangigt vad man menar med detta
begrepp (Alvesson & Skdldberg 1994; Silverman 2005). Exempelvis
finns det inte ndgon anledning att anta att bara for att 15 av 20
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personer med funktionsnedséttning som intervjuassager sig uppleva
komplikationer och funktionsférsamringar som ytterst traumatiska, sa
innebér det inte att alla personer med funktionsnedséttning, eller ens
majoriteten, gor detsamma. Inte heller finns det nagon grund for att
fran en sadan studie dra slutsatsen att bara for att det ar fler kvinnor
an man som ger uttryck for kansloladdade erfarenheter och réadsla
infor funktionsforsamringar sa ar denna typ av upplevelser vanligare
bland kvinnor. FOr att den typen av generaliseringar ska vara
berattigade krévs kvantitativa studier dar man kontrollerat for att den
noterade regelbundenheten eller sambandet inte ar slumpmaéssigt och
dven da ar generaliseringen bara berattigad med en viss angiven
sannolikhet.

Den typ av generalisering utifran kvalitativa studier som statt i fokus
i detta kapitel ar nagot helt annat och handlar om att via abduktion
bidra med forstaelse genom att visa pa dolda djupstrukturer. Som
Alvesson och Skoldberg poangterar, forutsatter en sadan ambition en
viss vetenskapsteoretisk standpunkt. Den som de sjdlva foresprakar
ar ett kunskapsrealistiskt perspektiv som utgar fran att det faktiskt
finns underliggande monster och tendenser som knyter samman och
ar gemensamma for flera mer ytliga och lattillgangliga empiriska
monster (som de olika erfarenheter av funktionsférsamringar och
komplikationer som intervjupersonerna i vara tva delstudier
beskrev).?% Abduktionen hanger ocks& samman med utgangspunkten
att forskare, i likhet med andra ménniskor, bara kan uppfatta och
forsta verkligheten och na kunskap om den genom tolkning. Utifran
en sadan syn pa generalisering, och med sadana vetenskapsteoretiska

20 Sjalv utgick jag i mitt avhandlingsarbete fran den interaktionistiska ansats som
foresprakas av Fay (1996; for liknande metodologiska strategier se den
fallibilistiska ansats som forordas av Seale 1999). Forskningens tolkande karaktér,
att forskaren aldrig helt kan stalla sig utanfor sin egen forforstaelse och sina
teoretiska glasdgon betraktas enligt denna strategi som en ofrankomlig del av
forskningens villkor. Om det finns nagon objektiv struktur utanfor eller oberoende
av vara tolkningar betraktas vi helt enkelt som oférmdgna att avgora. Det innebar
ocksa att bedomningen av en studies kvalitet helt och hallet ligger i manskliga
hander och &r beroende av att en samtida kritisk vetenskaplig diskussion kommer
fram till att undersékningen bidrar med férstaelse och insikter som uppfattas som
Overtygande, relevanta och anvandbara samt beddmer att forskningsprocessen
varit ”Oppen, lyhord for beldgg, ansvarig och kritiksokande” (Fay 1996 s. 221,
min Oversattning; se dven Seale 1999).
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utgangspunkter, ar successiva utvidgningar av teoriers empiriska
tillampningsomrade sasom den utvidgning av Burys teori som vi
bidrog med, fullt méjliga och ocksa onskvérda.
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KAPITEL 6
Att studera funktionshindrades liv 6ver lang tid

— Aldrande forskare och informanter

Eva Jeppsson Grassman

Uno har hunnit bli 66 ar nar telefonintervjun genomfors ar 2011, 30 ar
efter var forsta kontakt. Han namner, nastan i forbigaende, att han
sedan var kontakt 2006 borjat ga i dialys pa grund av sina forstorda
njurar. Dessutom har han tvingats lata amputera ocksa det andra
underbenet. Han later pigg, saklig och nédrvarande. ”Du later lika pigg
som alltid”, séger jag. ”Det &r jag ocksa”, svarar han. ”Hur kommer det
sig”, undrar jag. ”Jag vet inte... kanske &r det att ... jag tycker om
livet”, blir svaret. Denne Uno — sdderkisen som ar blind och som har
drabbats av den ena diabeteskomplikationen efter den andra och vars
liv jag fatt mojlighet att folja — ar lika pigg och lika saklig som forsta
gangen. Den har gangen pratar vi ocksa lite om studien som pagatt i sa
manga ar. Jag fragar om han tror att hans medverkan i studien paverkat
honom och hans liv pa nagot sitt. ”Nej”, svarar han med eftertryck,
”det tror jag inte... faktiskt”.

Det har kapitlet handlar om nagra fragestallningar som sallan belysts
i kvalitativ forskning: Vad betyder aldrandet — inte bara informantens
utan dven forskarens eget aldrande over tid — for kontakten med
informanterna och for inriktningen pa forskningsprocessen nér en
longitudinell studie genomférs? Och vad betyder den historiska
placeringen och tidens gang, inte bara for informantens synsatt utan
ocksa for forskarens perspektiv, prioriteringar och forhallningssatt?
Vad betyder relationen mellan forskare och informant éver tid, for
forskningen men ocksa for deras respektive liv? Prospektiva studier
innebdr att man foljer enskilda individer eller grupper 6ver tid — allt
ifrdn nagot ar till manga ar — i syfte att urskilja och forstd forandringar.
Hér finns en tradition inom kvantitativ forskning dar fokus ofta ligger
pa utfall 6ver tid (Halaby 2003). Kvalitativt inriktade, longitudinella
studier har tidigare varit relativt séllsynta, men under senare ar har
fragan borjat belysas mer systematiskt i metodlitteratur och
longitudinella metoder har tillampats i empiriska studier (Plumridge
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& Thomson 2003; Sandéna 2003; Mc Leod & Thomson 2009). Det
finns dock ocksa en del klassiska prospektiva studier, dar bade
kvantitativa och kvalitativa metoder anvénts (se till exempel Clausen
1993). Men de fragestallningar som har ska diskuteras har inte varit
nagon huvudfraga for forskarna i dessa studier. Kvalitativa
longitudinella ansatser anvands ofta for att studera effekten dver tid
av reformer eller specifika socialpolitiska eller medicinska insatser
(Cordon & Millar 2007; Lewis 2007). Ofta gors uppfoljningar éver
relativt kort tid — ett eller tva ar. Det géller aven inom de omraden
som den har boken behandlar — kronisk sjukdom och funktionshinder
(Lin, Macmillan & Brown 2010; Audulf 2013). Det finns dock
undantag dar studierna omfattar mycket langre tidsspan, till exempel
Goldberg et al. (2003) och Tornblom, Jonsson och Sunnerhagen
(2013). Generellt sett forefaller fokus oftast vara pa utvardering av
forandringar hos individer och grupper men séllan pa processen och
dess utveckling dver tid.

I den humanistiska, kvalitativt inriktade forskningstraditionen
betonas dock sa gott som alltid forskarens aktiva roll som medskapare
i forskningsprocessen. | kontrast mot det naturvetenskapliga idealet
om den “objektivt iakttagande” forskaren utgar kvalitativa, tolkande
ansatser fran att forskaren, i alla led, fran intervjudialogen till
tolkningens olika delar, & med och styr, skapar — ger mening — at de
erfarenheter som kommer att blir den nya kunskapen. Inom kvalitativ
forskning finns ett implicit antagande om att egenskaper hos
forskaren har betydelse for vad informanten berattar i en intervju och
for hur det tolkas. Men det har antagandet tydliggors inte sa ofta. Man
kan fraga sig vilken roll likheter och skillnader mellan forskaren och
informanten spelar, exempelvis socioekonomisk bakgrund hos de
bada parterna. Maste man som forskare sjalv vara funktionshindrad
for att kunna genomféra bra intervjuer med funktionshindrade
informanter? Och vad betyder alder och aldersskillnader? Det ar
emellertid fragor som tagits upp av vissa forskare med olika
metodologiska utgangspunkter (Bjorkman 1979; Tanur 1992;
Shakespeare 2006). Inom den kvalitativa forskningen har under
senare ar det som kallas autoetnografiska metoder utvecklats, det vill
sdga metoder dar sjalvbiografiska inslag anvénds tydligt i
forskningsprocessen, som del i datainsamling och/eller med fokus pa
forskarens mycket medvetna och tydliggjorda sjalvreflektivitet som
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instrument i analysprocessen (Ellis & Bocher 2000; Anderson 2006;
Chang 2008). Men det intresse for, och den kunskap som finns om
forskarens roll, baseras som regel pa retrospektiva studier, dar man
genomfort intervjuer vid ett tillfalle, dven om det finns vissa undantag
(se till exempel Eriksson 2013). Egenskaper ar dock inte bestdndiga
— varken hos informanter eller hos forskaren. Over tid forandras
informanten, men det gor ocksa forskaren. Samtidigt forandras
samhéllet. Det & med dessa utgangspunkter som jag vill dela med
mig av nagra erfarenheter fran den prospektiva studie jag genomfort
och som strackt sig over 30 ar. Det har kapitlet bygger pa mina
iakttagelser genom aren men ocksa pa reflektioner Gver min egen roll.
Analysen knyter i s motto an till autoetnografisk metod. De fragor
som berdrs ar svara att studera i traditionell bemarkelse. Efter en
presentation av studien reflekterar jag forst 6ver studiens historiska
lokalisering och tidens betydelse for forskningsprocessens inriktning.
Jag forsoker ocksa urskilja aldrandets olika betydelser i
forskningsprocessen. Avslutningsvis reflekterar jag dver fragan om
relationen informant/forskare och dess betydelse for forskningen men
ocksa for informantens och forskarens respektive liv.

En studie 6ver 30 ar

De erfarenheter som redovisas i det har kapitlet bygger pa en studie
som ingétt i FALK-projektet. 2% | den har férandring och den Ianga
tiden statt i fokus. Jag féljde i studien en grupp méanniskor med
kronisk sjukdom och svar synskada eller blindhet under just 30 ar,
och gjorde intervjuer vid sex tillfallen (Jeppsson Grassman 2012).
Den forsta intervjun genomfordes ar 1981, nagot ar efter det att
intervjupersonerna drabbats av sin svara synskada. Ursprungligen
bestod informantgruppen av 14 personer, som da var i aldern 30-45
ar, fem kvinnor och nio méan. Darefter har jag genomfort intervjuer
aren 1985, 1988/89, 1998/99, 2006 samt 2011, den sista intervjun i
form av en telefonintervju.?? Syftet med studien var ursprungligen att

21 Funktionshinder, livslopp och aldrande” (FALK). For en beskrivning, se
kapitel 1i denna bok.

22 Det har ibland argumenterats for att telefonintervjuer ger data av samre kvalitet
an personliga “face to face”-intervjuer. Jag har inte tillrckligt underlag for att dra
nagra jamforande slutsatser i den fragan. Men en intressant erfarenhet fran det
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studera hur arbete och arbetsliv paverkas av svara funktionshinder.
Fokus kom dock ganska snart att vidgas till att ocksa omfatta andra
livsomraden och riktas mot att studera hur manniskor lever under
manga ar med kronisk sjukdom och funktionshinder och hur den
forandrings- och  anpassningsprocess som  sjukdom  och
funktionshinder medfor gestaltar sig inom livets olika omraden.
Fragor som jag utforskat genom aren ar bland annat: Vad ar det som
gor att man kan behalla delaktighet i viktiga livssammanhang 6ver
tid, trots omfattande funktionshinder? Vilken betydelse har den langa
tiden for de strategier som valjs? Vilket varde har tillhérigheten till
arbetsliv och andra arenor i livet? Hur tdnker man kring sin framtid
och sitt aldrande? Hur ser férandringarna ut inom olika omraden éver
tid, inte minst nar det galler halsa och funktionsformaga?

Samtliga intervjuade har i ung vuxenalder eller i medelaldern tvingats
genomleva den stora omstallning som det innebdr att drabbas av
blindhet eller grav synskada. Alla har dessutom under storre delen av
sina liv levt med kronisk sjukdom i nagon form. Flertalet (11) hade
diabetes sedan unga ar och synskadan ar en av ett flertal
forekommande komplikationer till grundsjukdomen.?® Vissa har
senare ocksa drabbats av ytterligare funktionsnedsattningar.
Dramatiska forandringar har salunda intraffat for de intervjuade i
halsa och funktionsformaga. Ur ett langsiktigt perspektiv star det klart
att den kroniska sjukdomen é&r ett ledmotiv for hur livet utvecklat sig.
| sina arbetsliv liksom i privatliv har de tvingats till stora
omstallningar. Det ar svart funktionshindrade personer det &r fraga
om. Vid uppfdljningen ar 2006, det vill sdga 25 ar efter det forsta
intervjutillféllet, var tio av de 14 personer som ursprungligen ingick i
informantgruppen kvar i livet. Uppféljningen ar 2011 visade att

aktuella tillfalle da telefonintervjuerna genomfordes &r att i ett avseende blev det
en mer jambordig intervju: flertalet av mina informanter &r blinda eller mycket
gravt synskadade — de kan inte se mig, medan jag ju alltid kunnat se dem. Den hér
gangen kunde ingen av oss se den andra, ndgot som méjligen bidrog till det jag
uppfattade som en sérskild nérhet i samtalet.

28 Ar 1979 var synskada som komplikation till grundsjukdomen diabetes den
vanligaste orsaken till synskada i aldersgruppen 16-59 ar (Socialstyrelsen 1979;
Feudtner 2003). Idag, med forbattrade behandlingsmetoder och férebyggande
insatser for diabetessjuka, har forekomsten av svéra synskador inom denna grupp
minskat.
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samtliga tio Overlevt ytterligare fem ar. De yngsta var nu i 60-
arsaldern: Birgitta 60, Gosta 60 och Krister snart 60 och Siv ar 64.
Nagra var litet &ldre: Uno ar 66, Erik 67, liksom Ingrid. De aldsta var
omkring 70 ar: Ulla och Karin &r 70 &r och Bjérn snart 72. 2

Det upprepade analysarbetet har dels inneburit en mdjlighet till
jamforelser dver tid mellan de intervjuade. Nagot som forenar dem é&r
i hog grad det faktum att alla har manga ars erfarenheter av att leva
som funktionshindrade och har ofta tvingats forhalla sig till likartade,
svara situationer. Dels har det varit mojligt att gora jamforelser 6ver
den langa tiden betraffande en och samma person. Har framkommer
tydliga monster av individuella skillnader. Mitt analytiska fokus har
varit installt pa forandringsmonster. Nar jag blickar tillbaka pa de 30
aren ar det darfor hisnande att inse att jag nog redan fran borjan fick
syn pé en ”grundpersonlighet”. Visserligen utvecklades den dver dren
i varierande grad, men jag upplevde den i huvudsak som densamma
ndr det géller egenskaper och forhallningssitt och 1 att ”vara jag” —
vid varje tillfalle och aven efter 30 ar: Unos saklighet och stillsamma
optimism, Ullas hardféra envishet, Kristers kansliga formaga till
entusiasm och sorg infor tillvaron — det ar saddana egenskaper jag
upplevde redan fran bdérjan och som jag motte ocksa ar 2011. Med
sorg i hjartat maste jag darfor ocksd konstatera att jaget och
personligheten kan knackas: Lars som avled ar 2003, 63 ar gammal,
var den mest uppfinningsrika av dem alla nér det gallde att hitta
I6sningar, och han var engagerad i livet med stor frenesi. Men till slut,
efter mycket svara sjukdomskomplikationer, knacktes ocksa de
egenskaperna. Mot bakgrund av sadana iakttagelser kan jag inte lata
bli att fundera Over: Hur &r det med mig sjalv? Hur har min
”grundpersonlighet” paverkat studien och vad har hant med den 6ver
tid? Det ar fragor som ar svara att svara pa.

Var gemensamma historiska placering och vart gemensamma
aldrande

Vad betyder den historiska placeringen och tidens gang for informant
och forskare? Jag och mina informanter har genomlevt 30 ar av
gemensam historisk tid och vid ungefar samma alder. Var relation har

2 Namnen é&r fingerade.
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aldrats i samma temporala kontext. Livslopp anvéands som ett
samlande begrepp for att beskriva en metodologisk orientering, dér
forskaren pa ett medvetet sitt bygger in en tidsdimension i sin
forskningsdesign och analys (Giele & Elder 1998; Jeppsson
Grassman, 2001, 2003; Jeppsson Grassman & Whitaker 2013). Min
studie har i hdg grad handlat om tid, och om tidens olika innebdrder.
Jag har arbetat utifran ett livsloppsperspektiv. En central fraga i
livsloppsforskning &r just den historiska tiden. VVad &r det for historisk
epok som de intervjuade lever i? Och som jag lever i? Under vilka
historiska villkor har informanterna och jag vuxit upp och framlevt
vara liv? Den underliggande utgangspunkten ar har att individens
biografi har formats genom ett samspel mellan hennes individuella tid
och handelser och forhallanden relaterade till den historiska tid och
utveckling under vilken hon lever. Hennes lokalisering i historien
antas fa stor inverkan pa hur hennes liv kommer att gestalta sig och
pa hur hennes varldshild kommer att se ut. Férhallanden sasom kon
och klass liksom geografisk placering bidrar till att kontextualisera
det individuella livsloppet (Fossland & Thorsen 2010). Livsloppet
paverkas ocksa av normer kring livets faser och aldrar, om hur man
”ska vara” vid en viss alder och vad som dr “normalt” (Ndrvénen
2004). Resonemanget illustrerar tidsbegreppets mangdimensionella
betydelser. Kohortbegreppet &r dessutom centralt och det avser
individers historiska tidsplacering, det vill sdga en kohort ar en grupp
individer som &r fodda vid ungefér samma tidpunkt och vars livslopp
ar forankrade i samma historiska tid (Alwin & Mc Cammon 2003).

Jag och mina intervjupersoner har levt véldigt olika liv. Men vi har
manga beroringspunkter nar det galler lokalisering i historien. De
manniskor jag intervjuat ar i huvudsak ”40-talister” och ’50-talister”.
Som 40-talist tillhor jag samma alderskohort som ett flertal av dem,
dven om nagra ar lite yngre &n jag och nagra lite aldre. Alla var vi
barn i en efterkrigstid karaktériserad av kvarvarande fattigdom och
socioekonomiska klyftor, men véxte upp — var tonaringar eller unga
vuxna — under “1968-epoken” och under vélfirdssamhillets
fenomenala expansion och dynamik. Arbetsmarknaden behdvde
arbetskraft. Praglade av den tidens framstegsoptimism, tror jag att vi
hade likartade forvantningar, normer och ideal inom en del omraden,
forsta gangen vi traffades.
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1981

Den centrala utgangspunkten for min studie som inleddes ar 1981 var
arbetslivet — Vad hander med arbetslivet om man drabbas av en sa
genomgripande funktionsnedséttning som synskada? Det var &mnet
for min avhandling.?> Amnesvalet praglades sannolikt av tidsandan.
Nar jag paborjade studien och traffade mina informanter for forsta
gangen var det ater hogkonjunktur, efter en tillfallig ekonomisk
nedgang. Det var nu fullféljandet av den fulla sysselsattningens tid
och ideal skulle &ga rum, och det var mal som nastan gick att
forverkliga i socialdemokratins Sverige. Aldrig har heller diskursen
om “handikappades ritt till arbete” varit mer framtridande in da.?
Ett urvalskriterium for att fa vara med i min studie var just att
informanten hade haft ett arbete nar synskadan intréffade.

Men det var kraschade karridrer jag kom att belysa och den
modosamma, heroiska vagen tillbaka till ett arbete, oftast med mycket
lagre kvalifikationsgrad an det man haft tidigare — och, s& smaningom
—végen ut ur arbetslivet. Arbetet ansags vara ett centralt livsvérde och
vid det forsta intervjutillfallet handlade n&stan alla mina
intervjufragor om arbete, inte minst om arbetsmiljons roll i
rehabiliteringsprocessen. Det var det moderna miljoparadigmets tid
pa arbetsmarknaden och i handikappolitiken. Mina informanter
tillndrde den forsta generationen funktionshindrade som, genom
forandrad lagstiftning, hade en formell rattighet att stanna kvar pa
arbetsmarknaden, trots sina funktionsnedsattningar. Med ratt
miljoinsatser antogs rehabiliteringen fungera. Jag var en relativt ny
doktorand som mutade in ett forskningsfalt. Utan att reflektera sa
mycket Over det utgick jag nog ifran att jag sjalv hade ett langt
arbetsliv framfor mig.

1985

Redan vid andra tillfallet i min studie, fyra ar senare, tog emellertid
forskningsprocessen av i en delvis annan riktning. Studiens
forankring 1 tidens arbetsnormer “sprack” pa nagot sétt. Det blev en

% Jeppsson Grassman, E. (1987) After the Fall of Darkness. Three Studies of
Visual Impairment and Work. Stockholm: Stockholm University. Stockholm

Studies in Social Work 3.

% Se till exempel SOU 1978:14. Arbete at handikappade. Stockholm: Fritzes.
Delbetankande fran Sysselsattningsutredning.
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viktig erfarenhet i min forskarkarriér. Jag drabbades, 6verrumplades,
av berattelser om sjukdom och av kroppens forfall och
oberaknelighet. Det var en uppskakande erfarenhet pa manga vis. Det
hidr var minst tio ar innan “kroppen” pa allvar blev ett erként
forskningsobjekt inom samhallsvetenskapen. For de 11 informanter
vars grundsjukdom var diabetes var det den kroniska sjukdom som
orsakat synskadan som var det stora bekymret. Det hade nu blivit sa
tydligt att synskadan bara var en av flera svara komplikationer som
de intervjuade kunde drabbas av. Nagra hade redan fatt ytterligare
diabetesrelaterade skador. Sjukdomens oberéknelighet ndmndes av
flera som oerhort pafrestande vid det har tillfallet. Ett tema som nu
ocksa tycktes centralt i de intervjuades beréattelser gar att beskriva
som en ny medvetenhet om risken for att sjukdomen sannolikt skulle
forkorta deras liv. Uttryck som férekom i intervjuerna var “ett kort
liv’, och tid kvar”. Att intervjun skulle komma att handla om
funderingar kring doden var definitivt inte nagot jag hade forutsett,
de funderingarna lag dd ganska langt bort fran min privata
forestallningsvarld. Det visade sig dessutom att tankarna kring “det
korta livet” ocksd paverkade de intervjuades planering infor
framtiden, till exempel nér det géllde arbetets betydelse. Ett uttalande
fran den har tiden illustrerar vél sadana funderingar:

Krister (da 34 ar) menade att han skulle vilja fortsatta att utbilda sig, ga
pa universitet, fa ett battre jobb. ”Men d&”, sade han, "kommer tankar
over mig, om min diabetes. Ar det verkligen vart det? Jag kiinner ofta. ..
ar det verkligen vért att kimpa for, nir man inte vet...”

Flera hade ocksa erfarenheter av att ny rehabilitering behovdes ”gang
pa gang” for att mdta nya nedséttningar i funktionsformagan. Redan
vid detta andra intervjutillfélle borjade jag inse att det jag studerade
var en langre omstéllningsprocess som paverkades — formades — av
det langsiktiga  forloppet av  kronisk  sjukdom  och
funktionsnedséttningar och de anpassningsinsatser som dessa kravde.

1988-89

Vid det tredje intervjutillfallet, aren 1988-89, bekraftades detta
monster. Funktionsférmagan tycktes inte fa den stabila karaktar vid
nagon tidpunkt som jag kanske forvantat mig, inte minst utifran, och
med stdd av, tidens handikapp- och rehabiliteringsforskning. Det
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miljorelativa synsdtt och den sociala modell som kommit att
dominera forskningsdiskursen pa det har omradet verkade inte racka
till for att tolka och forsta de forhallanden som jag fick ta del av. Gang
pa gang tvingades bade de intervjuade och deras arbetsplats att
forsoka astadkomma anpassning till de (nya) problem som uppstod.
De foranderliga aspekterna av funktionsnedséttningar blir sarskilt
tydliga om man studerar dem ur ett longitudinellt perspektiv.
Processen i arbetslivet slutade i de flesta fall forr eller senare med en
for tidig pensionering. Redan i slutet av 1980-talet hade detta skett i
ett antal fall:

Lars (49 ar vid detta tillfalle) ansag att efter en underbensamputation
gick det helt enkelt inte for honom att fortsatta att arbeta. Redan fore
amputationen hade han betalat ett hogt pris for att fa vara i arbetslivet.
Att arbeta heltid som blind krédvde en anspanning till det yttersta,
menade han. Han var sa trott att han stupade i sang pa kvallarna. Efter
amputationen tog dock allting annu langre tid: arbete — hushall —
skdtsel av hygien och sjukdom — det blev oméjligt helt enkelt.

Mot bakgrund av mina resultat borjade jag pa allvar ifragasatta
arbetets  absoluta  varde  for  manniskor med  svara
funktionsnedséattningar och gjorde mig impopular i vissa kretsar, inte
minst inom handikapprorelsen. Samtidigt blev jag allt mindre
tvarsaker pa var min studie egentligen hade sin tyngdpunkt.
Funderingarna kring livets korthet visade sig aterkomma i
intervjuerna, men nu jag fragade ocksa mer medvetet om dem. Jag
hade definitivt fatt syn pa tidens manga inneborder i manniskors liv.

1998

Nar jag genomforde intervjuer fjarde gangen, ar 1998, hade det
hunnit ga tio ar till. Mina informanter var tio ar aldre och det var jag
definitivt ocksa. Det svenska samhéllet hade genomgatt forandringar
under dessa ar. En svar ekonomisk kris under 1990-talets forsta halft
medforde Okad arbetsloshet som verkade ha kommit for att stanna.
Det socialdemokratiska samhallsbygget tycktes skorare i en situation
som utmarktes av avregleringar och privatiseringar. Arbete var en
plikt men var det fortfarande en réttighet? Sarskilt nar man blev litet
aldre? Arbetsmarknaden foreféll inte behdva sd manga manniskor
Overhuvudtaget langre. Flera av de intervjuade menade dock att det
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var lattare nu, nar de blivit tio ar dldre, att vara utan arbete — inte bara
for att de sjdlva borjade bli pensionsmaéssiga”, nir det gillde élder,
utan ocksa for att kompisarna borjade bli det (Jeppsson Grassman
2001). Den radande arbetslosheten bidrog ocksa till deras upplevelse
— manga manniskor stod nu utanfor arbetsmarknaden och darmed var
informanterna sjalva inte heller sa avvikande. Deras liv framstod
darmed som mer i linje med det férvantade. Detta hade betydelse for
deras sjélvbild och for pensionérstillvaron for dem som var
pensionerade. Det gallde flertalet. Men aldern och aldersnormer
tycktes ocksa ha viss betydelse for en forandrad syn pa arbetslivet
som varde dverhuvudtaget: det var eventuellt inte lika viktigt nar man
blev &ldre. De intervjuade hade faktiskt, i viss bemarkelse, stod av
aldersnormerna. Nagra av de intervjuade som tidigare, under aratal,
gjort stora anstrangningar for att kunna behalla sina arbeten, tycktes
nu vid nagon punkt i processen inte langre beredda att géra dessa
anstrangningar.

| ett antal publikationer fran olika tidpunkter har jag patalat hur
flertalet intervjuade, med tiden, och mot bakgrund av sin arbets- och
halsosituation, kom att se pa det som kan beskrivas som viktiga
livsteman pa andra satt an vad de gjort i borjan av sin
omstéllningsprocess (exempelvis Jeppsson Grassman 1991, 2001,
2003, 2008b). Det var tydligt att, alltefter som aren gick, var det inte
arbetet som forst och framst fokuserades i berattelserna. Vara samtal
kom istéllet att handla om sjukdomsprocessen, om kroppen och de
tilltagande skadorna och om osakerheten nér det géllde framtiden —
om dbdden och om meningen med livet. Det var tydligt att den
kroniska sjukdomsprocessen i véldigt htg grad dominerade den
dagliga tillvaron for manga av informanterna. Tre av de ursprungliga
14 informanterna hade détt av sina skador och nagra av de
overlevande var ganska sjuka. Jag fragade allt mindre om arbetslivet.
Detta hade ocksa att gora med de nya fragestallningar som generades
ur resultaten fran gang till gang. Men var det sa? Ja, jag tror det, men
det var nog inte hela sanningen. Tank om det var jag som inte langre
var tillrackligt intresserad av de intervjuades svarartade eller
havererade arbetsforhallanden och stallde andra fragor? Sadana som
hade med kroppen, aldrandet och med existensen att géra? For att det
var sadant jag sjalv var alltmer mer upptagen av? Nar jag tanker
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tillbaka tror jag att det delvis kan ha varit sa. Som man fragar far man
svar.

Tiden med funktionshinder och kroppens tillstand tycktes emellertid
ocksa ha betydelse for vilka teman som de intervjuade tog upp. Men
deras tid med funktionshinder var i viss bemarkelse ocksa min tid —
kontakten under de har aren hade gett mig ny kunskap och styrt mina
forskningsvagar. Vi mottes dver vissa teman, trots att vara respektive
liv, konkret och dver tid, gestaltade sig olika: vi var nog ganska langt
ifran varandra vid intervjutillfallet i slutet av 1980-talet. Aldrig har de
intervjuade beskrivit sig som si off time” som just denna ging — sa
annorlunda i forhallande till seende jamnariga och till normer om hur
man borde vara i 40-arsaldern. Inte minst avvikande var att flertalet
var sa upptagna av att de kanske skulle fa ett kort liv pa grund av alla
skador. Jag, ddremot, sdg mig nog sjélv som “on time” — nu disputerad
sedan nagra ar, med nytt jobb, man och barn och med en fullspackad
agenda och ett langt liv framfor mig. Néar vi talade om ddden var det
underforstatt deras dod vi talade om.

Tio ar senare, nar vi sags fjarde gangen, 1998, tror jag att vi hade
blivit mer “’lika” 1 vissa avseenden. Vi var ju omkring 50 nu. Inte bara
kdnde sig de intervjuade mer ”som alla andra”, nagot som troligtvis
underlattade i intervjusituationen mellan oss, de hade ocksa 6verlevt
i tio ar till. Som 6verlevare” uttryckte flera en viss forsiktig optimism
om att, trots tilltagande skador, kunna bli atminstone 65, en alder som
jag nog tog for givet att jag ocksa skulle uppna. Vi talade nog om
livet, framtiden och om ’tid kvar” pa lite mer jamstélld fot och lite
mer i allmanhet nu. Inriktningen pa intervjuerna paverkades
formodligen ocksa av att vi, i kraft av var alder och vara erfarenheter,
forholl oss lite friare till normer om hur man skulle varai en viss alder,
inte minst betraffande arbetslivet.

Samtidigt, och det &r viktigt att understryka, praglades tidsandan nu
av en tydligare individualism &n tidigare. Att reflektera Over
existentiella fragor forutsatter viss personlig formaga. Alla
informanter har inte denna formaga i samma omfattning. Icke desto
mindre tror jag man kan hédvda att en manniskas
individualiseringsprocess kraftfullt utvecklas fran 50-arsaldern
ungefar, och detta kan ha paverkat bade fragor och svar i
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intervjusituationen. Nu talade vi ocksa en del om aldrandets
inneborder. Sa uppfattade jag det och minns det. Men var det s&?

2006

Nar vi traffades igen den femte gangen, ar 2006, deltog de tio
informanter som Overlevt, ytterligare en informant hade dott. De
kvarvarande hade saledes fatt langa liv trots sjukdom och
funktionsnedsattningar. Det var sarskilt patagligt nar det gallde de
intervjuade som har diabetes. De tillhor verkligen den generation av
“overlevare” ddr sjukdomen, for inte sd& manga decennier sedan,
nastan alltid var forknippad med en for tidig dod (Feudtner 2003).
Men det hér betydde inte noédvandigtvis att de var friskare. |
varierande grad hade de &ven fortsdttningsvis drabbats av
sjukdomskomplikationer — njursvikt, hjart- och kérlproblem,
nervskador och andra problem. Karin (da 65 ar) och hennes situation
ar ett exempel pa detta:

Sedan vi sags senast hade hon opererat hander och fotter och fatt by-
pass-operationer i benen pa grund av dalig blodcirkulation. |
forbigdende namnde hon ocksa att hon, ett par ar tidigare, brutit
larbenshalsen och en axel nar hon ramlade till foljd av ett insulinkoma.

Informanterna levde nu pensionarsliv och det blev ett viktigt tema i
intervjuerna den har gangen. Jag var inte pensionar men jag hade ett
par ar tidigare fatt uppleva hur sjukdomstemat och framtidens
osakerhet krupit nara inpa mig och i min egen familj. Fragan om livets
korthet och ’tid kvar” forekom inte alls i samma utstrdckning i de
intervjuades utsagor. De var ju Overlevarna, “undantagen”. Jag,
daremot, var personligen ganska upptagen av dessa teman. Kanske
var det sé att jag till och med ”prackade pa dem” fragor kring existens
och dod den har gangen? Pa grund av att jag nu kande mig nagot
narmare deras erfarenheter? Ett mycket centralt tema vid detta
intervjutillfélle blev daremot betydelsen av anhdrigskap och hjélpen
fran anhoriga. Aldrig tidigare hade jag fatt sa klart for mig hur
betydelsefulla de var och sannolikt varit i informanternas hela liv.
Hade de blivit viktigare med aren? Eller hade jag aldrig tidigare fragat
mer djupgaende om deras betydelse? Kanske ar bada tolkningarna
relevanta. Sa mycket ar dock klart att tva forhallanden i mitt eget liv
som préaglat aren mellan 1998-2006 skéarpt min uppmarksamhet pa
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anhorigskapets betydelse: Jag hade varit forskningsledare for ett brett
upplagt projekt, med ett flertal studier, som just utforskat de anhérigas
omsorgsroller. Men jag hade ocksa sjalv fatt erfara vad det innebar att
vara en anhorig med omsorgsansvar under en narstaendes svara
sjukdomstid. Som man fragar far man svar.

2011

Allt gar inte utfor och alderstrappan blir inte alltid i praktiken sa som
den dystra dalmalningen gestaltar den. Inte ens for manniskor med
kroniska sjukdomar och svara funktionsnedsattningar har processen
alltid ett nedatgaende forlopp. Livet ar mer komplext &n sa. Det fick
jag erfara nar jag intervjuade mina informanter, ar 2011, for sjatte
gangen, 30 ar efter den forsta kontakten. Nagra hade drabbats av
ytterligare sjukdomskomplikationer, men alla hade 6verlevt fem ar
till. P& det hela taget verkade de flesta ha det battre nu an fem ar
tidigare, och i vissa avseende battre &n i slutet av 1980-talet. Det fanns
ett lugn i deras beréttelser, det var som om de vilade i sin alder. Flera
gav uttryck for mer tilltro till den egna formagan, mer sjalvfortroende.
Arbetslivet var langt borta, annat fyllde deras liv. En intervjuad som
fem ar tidigare hade haft en tillvaro i hjartskarande ensamhet hade nu
fatt nya sociala kontakter och var pigg och glad. En annan tycktes ha
slutat grama sig Over sitt forstorda arbetsliv och kunde njuta litet av
tillvaron. ”Jag har ingen framtid”, menade en, "men jag lever ganska
bra dnda”. Deras utsagor forundrade mig. Jag hade ju haft anledning
att fundera dver min egen framtid under nagra ar fore intervjun, da
jag sjalv varit svart sjuk. Men det avstod jag mycket medvetet fran att
ta upp, trots att vi i visst motto darigenom stod ndrmare varandra an
tidigare. Flera intervjuade formedlade tydligt hur det allra svaraste lag
bakom dem. De h&r samtalen kom att handla mindre om sjukdomar
och mer om aldrandets inneborder i mer basal bemarkelse och, i
ganska hog grad, med positiva fortecken. VVardagen och nuet var det
som var det viktigaste.

En betydelsefull relation mellan forskare och informant?

En relation har ocksa ett livslopp — den skapas, underhalls och
utvecklas i ett samspel mellan tva parter som var for sig aldras, i en
historisk kontext som ocksa forandras. Det galler aven i en prospektiv
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studie som min. Det har varit ett slags enskilda samtal som utspelat
under 30 ar mellan den intervjuade och mig och dér jag forsokt ta upp
traden vid varje ny intervju — delvis kring samma teman, men ocksa
kring nya teman, betingade av det som hant sedan sist men ocksa av
att vi bada aldrats och forandrats, inte minst jag sjalv. Sa har jag
kommit att se pa mitt arbete. Nar jag ser tillbaka pa studiens tematiska
monster 6ver tid gar det nog att havda att de gatt fran tydligt fokus
pa faktiska forhallanden, inte bara arbete utan ocksa andra
forhallanden sasom kropp och sjukdom, till att handla om framtid,
aldrande och existentiella fragor — ibland aktualiserade av
informanterna, ibland av mig — for att till sist, efter 30 ar, landa i de
basala fragorna. Men dessa har ju existentiella inneborder. Vad ar det
som gor livet meningsfullt? ”Om man far hjélp”, svarade en
informant, en annan “Att i alla fall kunna réra sig fritt ute”. Det
handlade om relationer och autonomi — nagra av livets centrala
vérden!

Vilken betydelse har relationen mellan forskare och informant éver
tid, for forskningen, men ocksa for deras respektive liv? Har denna
aspekt av forskningen nagon betydelse 6verhuvudtaget? Som redan
papekats, finns detta knappast belyst i nagon metodologisk litteratur
som tar upp longitudinella ansatser. Som forskare paminns vi dock
ofta, allmant sett, om den paverkande roll som forskningskontakten
och intervjun kan ha pa den intervjuade och de etiska implikationerna
av detta. 2’ Men paverkar vi s& mycket? Det ligger kanske nara till
hands att vi dverskattar var roll, inte bara i intervjusituationen utan i
informanters liv dverhuvudtaget, liksom betydelsen av relationen.
Vid det sista intervjutillfallet, som genomférdes under ar 2011,
stallde jag for forsta gangen nagra fragor som hade att gora med det
faktum att studien pagatt i 30 ar och om betydelsen av relationen
under de har aren. Jag fragade till exempel om informanten tyckte att
det var konstigt eller dverraskande att jag dok upp igen — gang pa
gang? Flera skrattade at frdgan och paminde mig om att jag ju sagt
flera génger att ’det hér blir sista gangen” och ”’sd blev det inte det i

27 Inom etiska provningar av forskningsprojekt har kraven blivit allt striktare nar
det géller att eliminera risker for otilloorlig paverkan under forskningsprocessens
olika led. Se vidare Lagen om etikprévning (2003:460) samt Gustafsson,
Hermerén och Petersson (2005).
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alla fall”. Min studie var inte planerad som en prospektiv studie. Mitt
kunskapssokande hade drivit mig att komma tillbaka. Men var det
kanske inte bara fraga om vetenskapliga utan ocksa hogst personliga
kunskapsbehov?

Studiens betydelse i vara liv

Det visade sig vara svart att fa informanterna att reflektera kring
intervjutillfallen som lag langt tillbaka i tiden. Minnet svek dem ofta.
Det betydde inte att de saknade minnen fran den tiden. Men det var
andra minnen, andra beréttelser. Jag hade ju 1 viss bemirkelse “facit”
genom alla transkriberade intervjuer som genomforts under aren. Jag
kunde pdminna dem om “hur det var” i1 vissa situationer. Men
paminnelser om nagot som hant exempelvis i mitten av 1980-talet kan
uppfattas som ointressant, kanske till och med hotfullt. Och vad &r
minnen av handelser egentligen? Den fragestéllningen ar komplex
och marklig och &r vérd ett kapitel i sig.

Annu svarare var det att f4 informanterna att reflektera dver studiens
langa tidsperiod och dess betydelse i deras liv och éver var relation.
Hade det betytt ndgot for informanten och i hennes/hans liv att ha
varit med i den héar studien? Vilken fraga! Varfor skulle det gora det?
Nagra stéllde sig frdgande infor mina forsok att diskutera de har
aspekterna av studien. En informant svarade artigt att visst kunde det
vél ha betytt ndgot”, medan ytterligare nagra direkt svarade nej, till
exempel Uno (66 ar): ”Nej det tror jag inte... faktiskt”. Bjorn (72 ar),
som hade stora svarigheter under 1980-1990-talen, menade att de
allra forsta intervjutillfallena hade haft en viss betydelse for honom
”det var skont att fa berdtta om hur bedrovligt livet var... att fa hdva
ur sig, da hinde det att jag tankte en del pa dig”.

Gosta (60 ar) var den enda som faktiskt menade att fér honom hade
det betytt ndgot mer personligt att medverka i intervjuerna: "I vanliga
fall tanker jag inte s mycket pa vem jag ar och vad jag gor”, sade
han, ”’sd att vara med i det hir har vl vackt en del funderingar hos
mig”. Karin (70 &r), & andra sidan, hade svéart att forstd hur den
mojlighet till funderingar Over det egna livet som intervjuerna
inneburit skulle kunna ha haft nagon betydelse for henne personligen.
Men, bedyrade flera, det betydde inte att de ansdg att studien var
betydelselds. De visste ju att ”jag skrev rapporter” om materialet och
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det ké&ndes viktigt att beratta for att det kanske kunde komma till
anviandning, hjélpa andra, “kanske kan det till och med foréndra
samhallet”.

Hur var det da med syftet och studiens fragor — visste de intervjuade
vad deras medverkan handlade om? ’Det var ju det hiar med jobbet
och hinder pa arbetsmarknaden, fast det var ju i borjan...”, menade
nagon, som inte riktigt visste vad studien darefter syftat till. Av svaren
forstod jag att, trots att jag nog alltid forsokt vara tydlig med vad
syftet med studien var, inte lyckats sarskilt val. Sa gott som ingen
tycktes veta riktigt vad det bestod i, sarskilt inte nar det géllde vara
moten under senare ar. Detta stamde kanske Gverens med hur det
faktiskt varit — att jag tillatit ett allt vidare syfte som kommit att handla
om ”livet”, mer Oppet, &ven om jag trott mig styra intervjuerna till
olika fraigeomraden. ”Allt jag vet dr att du varit véldigt engagerad och
det har liksom riackt for mig”, menade en informant. Om man inte vet
vad syftet med studien &r torde det vara svart att ha synpunkter pa
frdgorna som stélls och om de varit de mest relevanta. ”Fragorna har
varit bra”, svarar nagra pliktskyldigt. Men egentligen var det
Oppenheten som hade varit bra:

”Bra, maste jag siga... det har varit véldigt, vildigt 6ppet allting, det
ar vél den storsta fordelen sé dér... att man kan prata om allting” (Uno
66 ar).

Bjorn (72 ér) gick sa langt som till att séga att ”jag upplever inte att du
stallt ndgra fragor alls, du har bara 14tit mig berétta”.

Relationen

Var kontakt da — vilken betydelse hade den haft? Kanske hade jag
hoppats att nagon eller nagra skulle beskriva vara kontakter i termer
av en personlig eller betydelsefull relation. Det var det ingen som
gjorde. Personliga relationer har man bara med manniskor som man
traffar oftare, hivdade Krister (60 ar). ”Du var akademikern och ett
namn och du kom och gjorde intervjuer”’, menade Bjorn och
sammanfattade darmed ganska val det allménna omdémet. ”’Du skrev
en avhandling sen”, papekade ndgon. Jag hade tydligen varit den
akademiker som jag naturligtvis avsett att vara och den rollen tycktes
jag ha behallit i 30 ar, trots att studien fatt en alltmer personlig
innebord for mig sjalv. Hur ska man forsta detta? For mig har
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relationen till de intervjuade varit betydelsefull. De har bidragit till att
jag kunnat genomfora en unik studie pa vilken jag lagt ned omfattande
arbete. Jag har ocksa varit engagerad i informanternas dden pa ett
personligt satt och deras berattelser har manga ganger fatt mig att
reflektera 6ver centrala existentiella fragor och 6ver mitt eget liv. Men
var relation och min studie har inte betytt sarskilt mycket for dem.
Mina forestallningar om mig sjalv som forskare och om var relation
tycktes inte bekréaftas och i efterhand framstar de som skrattretande.
Kanske véxte mina fragor om studiens och relationens betydelse fram
ur en motsagelsefullhet hos mig sjalv: en 6nskan om att bade vara
anonym enligt vetenskaplig norm och korrekt pa det personliga planet
och om att fa vara en person och personlig i deras liv. Enligt mitt eget
satt att se det, har jag styrt min studie utifrdn genomtankta
overvaganden. Den bild som informanterna frammanade ar snarast
den av en ratt tillbakalutad lyssnerska som inte forsokt styra deras
berattelser, men som inte heller berattat ndgot om sig sjalv.

Mina informanter visste nastan ingenting om mig, visade det sig,
mindre &n vad jag kanske trott: ”Vad jag vet om dig? Absolut
ingenting”, svarade en av de intervjuade. Darfor vet de inte, eller
tanker inte pa, att under den tid som de levt med sina funktionshinder
och aldrats har jag ocksa aldrats. De vet till exempel inte att jag, efter
det att studien inletts, fick ytterligare ett barn, bodde i olika lander,
gjorde akademisk Karriar, forlorade mina bada fordldrar och sa
smaningom tvingades uppleva hur néra anhoriga drabbades av svara
sjukdomar och sedan sjalv blev langvarigt sjuk i en allvarlig sjukdom
som jag aterhamtat mig fran, och att jag snart ska ga i pension. Det
visste inte ens hur gammal jag var. Sjélv dr jag 6vertygad om att dessa
forhallanden i mitt liv paverkat studien, men hur jag vet inte sékert.
Kanske blev jag 6ver tid mer inlevelsefull, mindre paverkad av tidens
normer och battre pa att leva mig in med det som de varit med om?
Eller var det tvartom? Trott och utsliten hade jag kanske fatt allt
mindre formaga att engagera mig och snarare blivit mer distanserad
for att skydda mig fran identifieringens smirta? Négon “recension”
kunde jag tydligen inte forvinta mig fran informanterna. "Men jag
har litat pd dig”, sade en av de intervjuade. Det dr vél dérfor jag har
fatt komma tillbaka varje gang...
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Avslutning

| det hér kapitlet har jag forsokt dela med mig av nagra metodologiska
reflektioner som jag gjort 6ver en 30-arig forskningsprocess. De
galler betydelsen av inte bara informanternas sjukdom och aldrande
utan ocksa mitt eget aldrande och av min studies historiska placering
for dess inriktning och utveckling. Jag har ocksa reflekterat 6ver
vilken betydelse relationen mellan forskare och informant har for
studien men ocksa for deras respektive liv. Nagra av de viktigaste
iakttagelserna kan nog sammanfattas pa foljande vis: Den historiska
lokaliseringen av min studie hade sannolikt stor betydelse for studiens
initiala upplaggning, fragestallningar och forsta fas. Men i den
fortsatta processen “sprack” denna forankring, inte minst pa grund av
de 6verrumplande resultaten som delvis gick stick i stdv med tidens
normer kring miljorelativitet och rehabilitering. Normer, tid och
tidsanda fick i forskningsprocessens senare delar en mer komplex
funktion. Nya fragestéllningar generades ur resultaten men den
processen hade inte bara att géra med sjukdom och aldrandet hos
informanterna. Forskaren — mitt eget aldrande, och de erfarenheter
som det inneburit — paverkade ocksa fokus och de fragor som stalldes.
Detta framgar av den sjalvbiografiskt inriktade analys som
presenterats. Resultaten framstar dock vid en tillbakablick som
flytande, standigt under férandring. Aldrande &r tid och tid ar
forandring i kontext.

Med stod i en forskningsprocess pa 30 ar finns det anledning att
problematisera egna och andras tvérsakra tvarsnittsresultat som ju
bygger pad nedslag i manniskors liv vid ett tillfalle. Forskaren
overdriver sannolikt ocksa ofta sin betydelse for informanterna och
deras liv, det ar en reflekterande slutsats som kan dras. |
metodlitteraturen patalas ofta asymmetrin mellan forskare och
informant och dar informantens underlage tas forgivet. Det langa
tidsperspektiv. som min studie haft visar hur mangtydig och
foranderlig denna asymmetri kan vara.

I mitt liv har informanterna varit mycket viktiga under de 30 aren och
studien har varit en slags central struktur i min forskning. Men, visade
det sig, de intervjuade upplevde inte att studien hade lamnat nagra
avtryck i deras liv och relationen till mig uppfattades pa det hela taget
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inte som sarskilt betydelsefull. Andra férhallanden har lamnat avtryck
och helt andra relationer har varit betydelsefulla. S& maste det
naturligtvis ocksa vara.
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