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Inkluderande forskning

Vi vet att manniskor som av nagon anledning behover stod fran samhallet fungerar batre
i sin vardag om det finns en dmsesidighet i det stdd som ges. Det innebér att man som
individ och grupp kénner attmanger nagottillbakatrots attman erhaller stod. Vivet ocksa
att manniskor tar till siginformation omden bygger pa vad man anser viktigt och utformas
pa ett sdtt som man forstar. Denna kunskap har pa senare ar lett till att man i forskning
stravat efter att involvera de personer forskningen beror i forskningensalla steg, fran att
bestammasina forskningsfragor till att redovisa resultaten av forskningen.

| CHILD arbetar vi med att forsoka forbattra vardagslivet for bam och ungdomar som &r
i behov av sérskilt stod av nagon anledning. Vi arbetar tvarprofessionellt och forskama
tillhor olika yrkesgrupper. Vara erfarenheter pekar nu pa att det ar viktigt att vi tar tillvara
pa de kunskaper och fardigheter som barnen sjalva, deras anhériga och professionella har
nar vi bestammer vad vi forskar om och hur vi forskar. Da vi letat efter stod i hur vi kan
ga till vaga for att involverabarn, ungdomar och professionella i forskningens alla steg
komvii kontakt med Autism CRC, ett forskningscenter vid Curtin University i Australien
som arbetat fram olika tips och metoder for hur man pa basta satt kan involvera personer
med autism i forskningens alla steg. Arbetet har lett fram till det material du nu l&ser.
Baserat pa detta kompendium och samtal med forskama i Australien har vi 6versatt och
anpassat detta kompendium till svenska forhallanden. Har ar resultatet. Vi planerar att
anvanda detta kompendium for all ny forskning som vi gor i forskningsmiljon CHILD.

Du som lasare far garnaanvanda de guider och checklistor som kompendiet innehaller.
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Att inkludera barn och familjer i den forskning som
sker inom forskargruppen CHILD

Varfor ar detta viktigt?

Tidigare forskning visar att nar barn och familjer involveras i att designa forskning och
instrument for datainsamling, exempelvis enkaéter, s blir forskningen mer anvandbar.
Erfarenhet fran forskning visar att genom involvera barn och familjer forbattras
spridningen av forskningresultaten i samhallet.

Inom CHILD ér strédvan att involvera de individer som forskningen berér, dvs bam,
familjer och professionella for att identifiera forskningsfragor utifran deltagarnas behov.

Genom att involvera barn, familjer och professionella:

 Sakerstalls att fragor som &r viktiga for barn och familjer identifieras och prioriteras
* Finnsdetstdd for spridning av forskningsresultaten.

Farforskarna hjalp att omsatta forskningsresultaten i praktisk handling dar de kan
komma till nytta.

 Sakerstalls att resurser fokuseras pa forskning somar till nytta for och kan paverka
barn, familjer och professionella.

Hur kan barn och familjer involveras?

Det finns olika stt att involvera barn och familjer i forskningen, de kan:

« Delge synpunkter pa prioriteringar inom forskningen.

« Deltairadgivande grupper (referensgrupper) inom forskningsprojekt.
* Granska utkast till enkéter.

* Medverkai fokusgrupper.

* Medverkavid design av forskningsmetoder.

* Deltaipilot-projekt.

* Medverkavid presentation av forskningsresultat.

* Medverkatill spridning av forskningsresultat.

Vad kravs?

En inkluderande atmosfar/kultur innebar att:

+ Forskare arbetar for mangfald, accepterar olikheter och vardesétter barns och
familjers deltagande.

» Ett inkluderande arbetssatt genomsyrar forskningsmiljon och forskamas synséitt.

Strukturer som stoddjer inkluderande arbetssatt inom forskningen

» Tillrackligt med resurser tillsatts i projektens budget, for att ticka kostnaderna for att
involverabarn, familjer och professionella i forskningsprocessen.

* Anvandandet av olika kommunikativa strategier som stoder inkluderande forskning.



«  Kommunikationen dr anpassad och kan forstasav alla involverade, exempelvis
genom att undvika facksprak. Eftersom det ofta &r svart att uppna konsensus
géallande terminologi, sa ar det viktigt att diskutera detta med barn och familjer.

Praxis som stodjer inkluderande forskning

« Barn och familjer farstod och kunskap i forskningsteamet.

* Mentorer kan erbjudas.

* FOrvéntningar och ansvar ar tydliga.

 Forskarteamets kapacitet formas utifran inkluderande forskningspraxis.
* Policydokument for inkluderande forskning utformas.

Granskning

« Bedomning av utfallet och hur det paverkar barn och familjer utfors.

« Framgangar uppmarksammas och firas.

» Granskning av resultat anvands for att sakerstalla kontinuerligt larande.

Vi ska se till att barn och deras familjer spelar en central roll som deltagare i forskningen,
att deras insatser respekteras och deras roster tas tillvara under hela forskningsprocessen.

Vi ska se till att insatserna fran barnen och deras familjer vardesatts och anvands samt att
de kompenseras for deras medverkan.

Den har guiden syftar till att ge forskare férslag om hur vi inkluderar och engagerar bam
och deras familjer vid inkluderande forskning. Eftersom inkluderande forskning ar ett
relativt nytt koncept tillhandahaller vi forst en definition om vad inkluderande forskning
innebar innan vi praktiskt beskriver pa vilka satt barn och deras familjer samt
professionellakan bli involverade i att utveckla kompetens for att delta pa lika villkor i
forskningen.

Definition — inkluderande forskning:

Inkluderande forskning avser att engagera forskare, professionella och individer som &r
slutanvéndare av forskningen (barnet och dess familj), genom hela forskningsprocessen
for gemensamt initierande, utveckling och genomférande av ett forskningsprojekt, analys
av data och delning eller publicering av resultaten. Genom att delta i inkluderande
forskning ar de involverade personerna medforskare.

Fundamenten i inkluderande forskning:

« Barn och/eller deras familjer betraktas som slutanvandare med kunskap, tillgangar,
fardigheter och styrkor.

» Barridarer mellan barn och/eller deras familjer och yrkesverksamma uppmarksammas
och kan undvikas.

« Barnens formagor uppmarksammas och tillvaratas.



 Ett 6msesidigt forhallningssétt innebar ett mervarde for alla involverade individer.
* Professionella natverk och intressefdreningar inkluderas.
 Barn och deras familjer arbetar tillsammans med forskare mot gemensamma mal.

* Barn och deras familjer &r involverade i de aspekter av forskning som bést passar
deras kompetens, intressen och erfarenheter.

(anpassad fran Social Care Institute for Excellence, 2013)

Fordelar med inkluderande forskning

Inkluderande forskning ses alltmer som ett effektivt satt att sakerstalla barns, familjers
och professionellas paverkan pa forskningen (Jung, Harrow, & Pharoah, 2012).
Inkluderande forskning visar att forskning ar ett kollektiv snarare an ett enmans projekt.
Samverkan sakerstaller att fragorna ar relevanta och viktiga for barn och deras familjer
(det vill saga fragor utgar fran dem), svaren soks fran ratt kallor (dvs. ratt personer
identifieras som informanter), och lampliga forskningsmetoder anvands.

Krav painkluderande forskning
Exempel pa grundforutséttningar for att utveckla inkluderande forskning:

(1) Strategiska samarbetspartners for att sdkerstélla att resurserna anvands dar de gor
mest nytta.

(2) Tvarvetenskaplig forskning.

(3) Lyssna, engagera och involvera barnen och/ eller deras familjeri
planeringsfasen, implementering av resultat i praktiken och anpassad information.

Principer for inkluderande forskning

Likabehandling - Allahartillgangar. Ingen grupp eller person ar viktigare an nagonannan
i forskargruppen. Allamedlemmar har fardigheter, férmagor och andra egenskaper. Detta
kraver en balans mellan yrkesverksamma och barn och/eller deras familjer.

Oppenhet - Sékerstiller att alla individer forstar forvantningarna for att delta i
inkluderande forskning.

Mangfald - Mangfald och inkludering ar viktiga varden. Det ar uppenbart att de som
behover sérskilt stod, & mer bené&gna att uteslutas.

Tillganglighet - Tillganglighet ar en forutséttning for att engagera individer pa lika villkor
i inkluderande forskning och en grundlaggande princip foratt individer ska engagerasig
pa lika villkor. Darfor ar det viktigt att informationen ges pa lampligt satt sa att alla kan
delta liksom att det sprak som anvénds ska kunna forstas av alla.
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Omsesidighet - Att se till att alla individerna far nagot tillbaka, att individer kanner sig
uppskattade och behdvda. Alla individer som ar involverade i forskningen har ansvar for
genomforandet av forskningen.

Implementering av inkluderande forskning for barn och deras familjer

Implementering av inkluderande forskning innebdr fyra viktiga aspekter: Att anpassa
forskningen géllande kultur, struktur, praktik och granskning samt forstaelse av enskilda
individers styrkor, bidrag och behov.

Kultur - Organisationens vérderingar och hur det fungerar.

Se till att inkluderande forskning &r forankrad i organisationen.

Se till att kulturen bygger paen gemensam forstaelse for inkluderande forskning och
principer fér genomférande.

Se till att forskargruppen forbinder sig till huvudprinciperna fér inkluderande
forskning.

Utveckla en kultur for att varariskmedveten snarare an riskavvikande. Detta kraver

att forskarteamet &r medvetna om risker, har beredskap och ett planerat
tillvagagangssatt for hantering av risker.

Struktur - hur forskningen &r organiserad

Identifiera och involvera rétt personer fran borjan.

Ersatt personer som deltar i inkluderande forskning — sasom betalning som tacker
resekostnader, forfriskningar mm.

Se till att tillrackliga resurser finns for att ticka kostnaderna for aktiviteter - det kan
vara tidskrévande och kraver resurser.

Se till att det finns en kommunikationsstrategi.

Se till att det anvanda spraket dr begripligt for alla inblandade. Det behgvs flexibla
strategier som anvander en rad olika satt att kommunicera (t.ex. sociala medier).

Bygga pa befintliga strukturer och resurser.

Utférande -hur organisationen och dess forskare utfor sitt arbete.

Se till att barnen far det stod som behdvs genom att inkludera fler barn med samma
funktionsnedsattning i forskargruppen och mentorer om sa krévs.

Sétt upp forvantningar (till exempel villkor for gruppen) och ansvar for narvaro och
engagemang fran borjan sa att arbetsgemenskapen utvecklas.

Se till att alla individer kan kontakta varandra sa att ingen ar utesluten (t.ex. e-post

och kontaktuppgifter).

Se till att alla har tillrackligt med information for att delta i beslutsfattandet.
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Se till att alla inblandade &r informerade om innebdrden av inkluderande forskning
och vad deltagandet innebar.

Behovet kan finnasav en oberoende person (snarare an forskare) for att alla ska fa
sin rost hort. Se till att personen &r accepterad av alla.

Medhjélpare eller mentorer kan hjdlpa barn att engagera sig, det kan innebara:

Identifiera stodpersonal /volontarer.
Hjélpa barnet att forbereda sig for moten.
Hjalpa till med att 6verbrygga sprakforbistringar.

Forespraka for inkluderande forskningspraxis och markera nar kommunikationen
har varit otydlig eller uppgifter har varit orealistiska eller oklara.

Uppmuntra individen i att kommunicera med forskare genom skriftlig och muntlig
aterkoppling beroende pé hans / hennes kommunikativa forméagor och preferenser.

Diskutera med individen efter forskningsmoten.
Se till att det finns policy for inkluderande forskning da forskning startas upp.

Granskning - 6vervakning och bedémning av resultat och effekter.

Overvaka framsteg, markera prestationer och milstolpar (fira dessa), samt identifiera
varifran forbéattringar kan goras.

Samarbeta kring recensioner och utvérderingar.
Anvanda granskningsresultat for att sékerstélla kontinuerligt larande.
Visa pa hur inkluderande forskning kan paverka.

Vilka resurser kan hjalpa till?

Kontaktuppgifter for forskare inom CHILD

CHILD research group: https://ju.se/en/research/research-groups/child.html


https://ju.se/en/research/research-groups/child.html

Process for inkluderande forskning inom CHILD

Spridning Utveckla
genom forsknings-
natverk fragor

Utvardera
utfall och
paverkan

Utveckla
forsknings-
planer

SPRIDNING, INITIERA
UTVARDERA OCH
PLANERA

INKLUDERANDE
Presentera FORSKNING Bedtmning
forskningen 3 anstkan

tillsammans anslag

UTFORA

Inkludera barn
och familjer som
forsknings-
deltagare

Inkludera barn
och familjer i
referensgrupper

Inkludera barn
och familjer
som forskare
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Figur 1. I figuren som bilden visar forklaras processen for inkluderande forskning.
Forsta delen handlar om att initiera och planera, den delen bestar av tre delar: utveckla

forskningsfragor, utveckla forskningsplaner och bedémning av ansokan och anslag.

Den andra delen handlar om utférandet och dven den bestar av tre delar; Att inkludera
barn och familjer som forskningsdeltagare, att inkludera barn och familjer som forskare

och att inkludera barn och familjer i en referensgrupp.

Dentredje och sistadelenhandlar om spridningochattutvarderadeolika delarna. Delama
i den ar att presentera forskning tillsammans, att utvardera utfall och paverkan samt

spridning genom natverk. Alla dessa delar kommer gas igenom i dokumentet.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 1: Involvera
barn och familjer som forskningsdeltagare

Vi vill anvénda oss av processer som sdkerstaller att barn och familjer och eventuellt
professionella r val informerade och villiga att delta samt att de ar respekterade och far
stdd under hela forskningsprocessen.

Vi vill sakerstéllaattbarn och familjer spelar en central roll bade som forskningsdeltagare
och dér det &r lampligt &ven som medforskare, att deras bidrag respekteras samt att deras
rost valideras genom hela forskningsprocessen.

Vi vill anpassa forskningsinstrument, rapporter och processer for att sdkerstélla att de &r
passande for barn och familjer, samt reflekterar mangfalden av barn och familjer.

Syftet med denna guide &r att utrusta forskare med forslag pa hur de kan involverabam
och familjer som forskningsdeltagare, genom att ta hansyn till bade deras styrkor samt
omraden dér de kanske behgdver extra stod. Det ar viktigt att uppmérksamma att vi forskar
med en heterogen grupp. Detta innebar att det kommer finnas olika behov beroende pa
om forskningsdeltagarna ar barn, ungdomar eller vuxna. Dessutom bér hansyn tas till
deltagarnas kognitiva formaga och kommunikativafardigheter samt hur bekanta de ar med
forskarteamet och forskningsprocessen.

Rekrytering av deltagare

For att sikerstalla att rekryteringen inkluderar barn och familjer, som forskningen riktar
sig till kan det vara bra att anvdnda sd manga kanaler som mgjligt for
informationsspridning sasom sociala medier, natverk, organisationer osv.

Information om studien och samtycke

» Sékerstall att den skriftliga informationen om studien och samtycke ar enkel, tydlig
och informativ samt eventuellt anvander visuellt stod da det behovs.

«  Ge mojlighet for barn och familjer att stélla fragor om sin medverkan. Lyssna aktivt
och sakerstall att deltagaren forstar det som ar nodvandigt. Stall fortydligande fragor
for att sakerstélla att deltagaren forstétt. Detta kan ta tid men ar viktigt infor
samtycke/medgivande.

« Anvand ett tydligt sprak for att undvika feltolkningar, bade i muntlig och skriftlig
information.

« Den skriftliga informationen och designen painformationsbrevet ska vara tydlig —
exempelvis inte for mycket text pa varje sida.

» Vartydlig med vad som kommer kravas av deltagarna och var tydlig med att den
muntliga och skriftliga informationen ar samstdmmig.

» Visuelltstod (illustrationer, foto, bilder) kan anvandas for att fortydliga
nyckelomraden.

* Anvand gdrna foton av de forskare som barnen och familjerna kommer méta samt
platsen dar forskningsaktiviteter kommer dga rum.
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Praktiska tips for att schemaldgga forskningsaktiviteter

Overvig att bjudain till en informell traff innan den egentliga datainsamlingen for
att deltagarna ska kunna bekanta sig med forskarteamet och miljén.

For att undvika stress planera traffar utifran barn och familjens behov.

Beroende pa deltagarnas alder, kan det varabra att ta hansyn till mat- och sovtider
samt andra rutiner som barnet och familjen har.

Anvand eventuellt bilder for att visa byggnaden, entréddrren och andra landmérken
for att gora det enkelt att hitta och kdnna igen sig.

Sakerstéll att vagen till motesplatsen ar valskyltad.

Skaffaeventuellt parkeringstillstand till deltagarna samt en kartasom visar
ingangen, parkering och plats for traffen.

Lamna eventuellt ett mobilnummer dar du kan nds med ett SMS eller samtal vid
fragor.

Skicka ett SMS som paminnelse padagen for traffen.

Sakerstéll att barnen och familjen har kontakt med samma person i forskarteamet
samt att de far [6pande information fran forskarteamet.

Tillhandahall en barn- och familjevanlig miljo

Struktur for den fysiska + Sakerstall att miljon ar anpassad efter barn och familjers behov (tex
miljsn avskalad miljé/ombonad milj6). Detta kan varaen hjalp for att
barnet och familjen ska kdnnasig lugn. Barn i behov av sérskilt
stod kan ha sensoriska svarigheter som kanske kraver forandringar
i miljon for att utdka engagemanget och deltagandet.

* QOavsett om du intervjuar, observerar eller inkluderar en deltagare
pa annat satt sa ar det viktigt att miljén i mojligaste man ar
anpassat efter barnet och familjen.

Avledning + Sdkerstall att miljon &r lugn och att det & minimalt med stdrande
moment (&ven en tickande vaggklocka kan vara storande for vissa).

 Beroende pa barnets behov, undvik for manga bilder och planscher
pa vaggarna som kan varastdrande. Ha bara det mest nédvandiga
som behdvs for forskningsaktiviteten.

« Tank pa passande inredning/mabler for barnet.

Ljus Barn i behov av sérskilt stod kan vara kénsliga for ljus, vilket kan
paverkaderas koncentrationsformaga, interaktion och beteende.

« Anvandsa mycket naturligt ljus som mojligt alternativt dimma
ljuset.

Sakerstall att det inte finns nagra blinkande ljus/lampor.
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« Oftast ar det inte ljuset i sig, utan reflektionen av ljuset pa en vagg
eller andra ytor som kan vara ett bekymmer.

* Enkeps eller solglasdgon kan varaett alternativ for ett barn som ar
kénslig for ljus.

Barn i behov av sérskilt stod kan varakansliga for samt distraheras av
ljud, exempelvis galla roster. De kan ocksa bli oroliga av of6rutsedda
hoga ljud.

« Reducerai mojligaste man ljud i miljon.
e Om maojligt, informerabarnet omvissa ljud som kan uppkomma.

* Be barnetatt berétta for dig nér ett ljud blir distraherande eller
direkt smartsamt.

Barn i behov av sarskilt stod kan reagera olika pa temperatur. De kan
aven vara ké&nsliga mot olika material, dar det blir obekvdmt med vissa
klader.

« Dadetinte alltid ar mojligt att anpassa rumstemperaturen, sa
informera barnet och familjen om detta, sa de eventuellt sjalva kan
ta med sig extra klader.

Doftersom kanske inte uppfattas avandra, kan upplevassom besvérande
av personer som ar kansliga for dofter.

* Anvand inga starka parfymer, aftershave eller liknande.

« Nagra kan aven vara kénsliga for dofter fran mat, vilket kan vara
bra att ha i atanke vid val av lokal.

+ Sékerstall att det finns vantrum for familj och syskon, samt att det
finns leksaker, bdcker osv.

 Tillgangtill familjevanlig toalett, anpassat for eventuella
hjalpmedel.

+ Om datainsamlingen &r omfattande, kan det vara braatt ta en paus
sa att deltagaren kan vila.

» Sékerstall att deltagaren vet vad som ska handa (vem kommer
narvara, hur lang tid kommer det ta osv.). Om deltagaren inte vet
vad som ska handa kan oro skapas och paverka datainsamlingen.

¢ Anvand eventuellt visuellt stod.

+ Detkan vara lampligt att anvanda ett tidsschema eller en checklista
med alla aktiviteter. En beloning eller paus kan hdja motivationen
om det &r manga aktiviteter.
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Attanvandaen timereller klocka kan vara en hjalp for vissabam
att halla koll, medan det for andra kan medfora stress och oro.

For vissa barn kan det vara en hjalp att anvanda skyltar med
rod/stop; gron/ga; ta en paus. Ett visuellt tecken kan vara enklare
och béttre fOr bamet att anvanda &n att de sjélva ska berétta nar de
behdver en paus.

Anpassa ditt sprak och informationen till deltagarens kognitiva
formaga. Inhamta information fran en foralder, larare eller annan
narstaende gallande basta sattet att kommuniceramed barnet och
familjen.

For att inte missuppfatta en deltagares formagor, kan det eventuellt
vara bra att anvanda bilder i forskningsmaterialet.

Sakerstall att deltagaren har forstatt dina fragor/instruktioner. Stall
eventuell enklaoch fortydligande fragor.

Anvand eventuellt narstdende/foralder for att assistera dar det
behovs samt for att pilot-testa fragor.

Anvind regelbundna och korta e-mails med nyhetsbrev for att halla
kontakten med deltagare.

Att skicka personliga hélsningar kan varaett satt att hjalpa vissa
deltagare att vara involverade i ett projekt.

Kylskapsmagneter med kontaktuppgifter kan varaen hjélp for
vissa.

Det viktigt att vara tydlig med upplagg och uppdatering var i
forskningsprocessen deltagarna befinner sig. Forvamanér
processen narmar sig slutet.

Uppfaljning med ett tack via e-mail, post eller pa annat lampligt
satt.

Ge aterkoppling gallande resultatet.

Ge mojlighet for att stalla fragor om resultaten, exempelvis vid en
traff eller via e-post.
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Inkluderande forskning. Praktisk Guide 2: Rad till
forskningsgrupper dar barn och familjer deltar

Vi vill anvénda processer som sakerstéller att barn och familjer &r informerade deltagare
som respekteras och stdds genom hela forskningsprocessen.

Vi vill sékerstalla att barn och familjer spelar en central roll bade som deltagare i
forskningen och, dér det &r mdjligt, som “med-forskare”. Vi vill &ven sdkerhetsstélla att
barn, familjer/professionellas synpunkter skatillvaratas och respekteras genom hela
forskningsprocessen.

Forberedelser
Planera tid for att forbereda dig sjalv och deltagarna infor motet.
Skicka ut fragor som du 6nskar besvarade i god tid fore motet till deltagarna.

Ge deltagarna mojlighet att besoka métesplatsen infor datainsamlingstillfallet, om
de dnskar att bekanta sig med miljon samt hur de tar sig dit.

Forbered material till datainsamlingstillfallet for varje deltagare.

Det kan vara braatt anvénda visuellt stdd s& som foto, bilder osv som stod till
texten i underlagen.

Se till att motesplatsen &r anpassat efter barnets behov gallande ljud, ljus, doft
0oSV.

Anvénd bilder exempelvis av byggnaden, entrén for att hjalpa deltagarna att hitta
till motesplatsen.

Sékerstéll att det finns skyltar som visar vagen.

N N 8§ B8 HEX

Forbereda for kommunikation under motet

Du som forskare maste avsétta tillrackligt med tid for att prata med varje deltagare. En del
kanske uttrycker sig verbalt, medan andra kan vara begransade i sin verbala formaga. Om
du som forskare inte & bekant med deltagama sedan tidigare kan det vara bra att du borjar
med att inhamta bakgrundsfakta sa som namn, alder osv.

Faststalla behov av stod

Lyssna och stall fragor for att sékerstélla att deltagarna kan uttrycka sina individuella
behov.

Vid datainsamling
Utga ifran Guide 1.

M Var tydlig med vad som forvantas, samt att du haller dig till den information
/struktur som planerats.

1 Forutsitt “formaga”, men sikerstill att du anvéinder hjalpmedel som behdvs for
att stédja barnet och familjeni att delta.



M

M

18

Sattav tid i borjan for information om vad som forvantas av deltagaren. Anvénd
ettenkelt sprak.

Vid datainsamling i grupp som exempelvis gruppintervjuer, ar det viktigt med

riktlinjer for hur strukturen for intervjun ar - exempelvis i turordning eller pa
annat satt.

Om datainsamlingen sker i grupp, kan en del kdnna sig obekvédmamed att prata (notera
kroppssprak och fraga om barnet foredrar att prata forst eller sist). Detta tillvagagangsétt kan
skapa forutsattningar for varje deltagare att ge respons pa ett “icke-hotande” stt.

M
M

M

Prata langsamt.

Om du anvéander specifika termer eller definitioner, kan du behdva forklara dessa
och ge exempel.

Avbryt inte deltagarna, ge god tid for respons. Ju tydligare du fragar desto enklare
ar det for deltagarna att svara. Undvik att ge for manga valmojligheter, utan
foresla majliga val.

En del deltagare kan kommunicera pa ett satt som involverar mer an baraord —en
langre tystnad kan vara ett uttryck for forvirring eller att deltagaren inte far fram
orden. Erbjud visuellt stod dér det behdvs och ar mojligt.

Tank pa att det kan distrahera deltagarna om du gar runt i rummet.

Efter motet/datainsamlingen

M

M

|

Du kan foljaupp med ett skriftligt tack viae-post eller brev beroende pa hur
barnet och familjen foredrar att kommunicera. Om det ryms inom studiens
tidsramar och metod, kan du erbjuda deltagarna att ge aterkoppling eller
ytterligare kommentarer i efterhand om de kénner sig obekvamamed att gore
detta i anslutning till métet/ datainsamlingen.

Lamna aterkoppling inomen rimlig tid om detta &r en del av 6verenskommelsen
med deltagarna.

Ge mojlighet for deltagarna att stélla fragor.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 3:
Samarbete med barn och familjer genom
referensgrupper

Var forskning ska vara baserad pa samarbete mellan forskare, barn och familjer samt
professionella.

Vart syfte ar att producera forskning som ar meningsfull och anvandbar for bam och
familjer och som snabbt kan omsattas i praktiken. Syftet &r ocksa att utveck|la redskap och
resurser som malgruppen enkelt kan fa tillgang till och anvanda.

Vi vill sakerstallaattbarn och familjer spelar en central roll bade som forskningsdeltagare
och, dar det &r passande, &ven som samarbetspartners (medforskare), samt att deras
medverkan (input) respekteras och att deras synpunkter tillvaratas och respekteras genom
forskningsprocessen.

Vi vill sékerstélla att forskningen kommer till nytta for barn och familjer samt bidra till
storre inkluderande av malgruppen i olika sammanhang.

Vi vill sakerstélla att deltagarnas medverkan i forskningsprojekt véardesétts, samt att de i
mojligaste man kompenseras for sin medverkan i projekten.

Rad for att inkludera barn och familjer i referensgrupper for att ta tillvara pa deras styrkor
samt synliggdra omraden dar de kan behdva extra stod:

(1) Efterfragamedverkan och input fran barn och familjer genom att erbjuda dem
deltagande i referensgrupper till forskningsprojektet.

(2) Erbjuda mojligheter att medverka vid design av enkéter, formuleringar i text,
datainsamling och analys.

(3) Diskutera mojligheter och tillvagagangssatt for spridning av resultaten.

(4) Deltagande i relevanta grupper och sammanhang, exempelvis
intressefdreningar.

Det ar viktigt att vara uppmarksam pa att bam och familjer inte &r en heterogen grupp och
att forslagen och exemplen inte nddvandigtvis passar alla.

Att rekrytera barn och familjer till referensgrupper

For att sékerstalla inkluderande rekrytering ar det viktigt att anvénda olika kanaler for ait
kommunicera och sprida informationen géllande deltagande i referensgrupper

Att sékerstalla att miljon ar anpassad for barn och familjer

Nagra dvervaganden for att géra miljon dar forskningen ager rum meranpassad for bam
och familjer:

1 Skapa en lugn och férutsagbar miljé och undvik distraktion, avbrytande och
Overraskningar.
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Satt eventuellt en skylt pa dérren med “stor ej” for att minimera risken att bli
stord.

Undvik for mycket dekoration pa vaggarna samt annat som kan vara visuellt
storande.

Kontrollera tillgangen till toalett i narheten av moétesrummet. Erbjud eventuellt en
mojlighet att motas for att barnet och familjen kan fa bekanta sig med miljon infor
motet i referensgruppen.

Om ni ska traffas flera ganger, forsok att halla alla méten i sammarum néar det ar
mojligt. Om ni maste byta plats, férsok ge den informationen sa lang tid som
mojligti forvag. Omdet &r en sistaminuten andring, erbjud er att mota personen
pa en kand plats och foljamed dem ttill den nya platsen.

Anvand eventuellt visuellt stod under traffen for att fortydliga budskap

Om det forvantas bli en lang traff kan det vara braatt Gvervéaga att delaupp tiden
med en rast.

Virtuella moten

Ibland halls méten i en virtuell miljo dar deltagarna ar med via en motesplattform. Om det
finnsolikaméjligheter for deltagande, kontrollera medbarnet och familjenvad som passar
dem bast.

| de fall, dar deltagarna ar med viaett virtuellt mote ar forskarens/métesledarens roll extra
viktig for att skapa bra forutséttningar for diskussioner samtattarbeta siggenom och halla
sig till agendan for motet.

Boka moéten

M

Anvand bilder exempelvis av byggnaden, entrén for att hjalpa deltagarna att hitta
till motesplatsen.

Sakerstall att det finns skyltar vid entrén, hissen, | korridorer osv.
Erbjud om majligt parkeringstillstand

Delge ett mobilnummer dér du kan kontaktas.

Var noggrann med att halla tiden for motet.

Stddja medverkan av barn och familjer/professionella

M
M

M

Sakerstall att agenda och underlag for méten distribueras i god tid innan motet.
Skapa mojlighet for barn och familjer att kontakta forskargruppen innan métet om
det skulle finnas fragor eller annat som behdver fortydligas.

Kontrollera med barnet och familjen om sarskilda atgéarder behdver vidtas
gallande anpassning av miljon eller annat i samband med tréffen.

Juflerbarn och familjer somforstar syftet med métet och vad somforvantas av demdesto
storre chansatt de kan vara delaktiga och engagerade i motet.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 4:
Att aterkoppla forskningsresultat till barn
och deras familjer

Dennaguide syftartill att ge forskare forslagpa hur forskningsresultat kan aterkopplasttill
barn och deras familjer med beaktande av deras styrkor samt omraden dér de kan behtva
mer stod.

Vi stravar efter att utfora forskning som ar meningsfull for barn och deras familjer som
snabbt kan omséttas i praktiken och &ven utveckla verktyg och resurser som kan komma
till nytta bade forbarnen, familjen och de professioner som traffar familjen.

Aterkoppling om resultat till barn och deras familjer

1 Ge aterkoppling paresultatet om detta ingar i din 6verenskommelse med bamet
och familjen
Ge majlighet att stalla fragor muntligen eller skriftligen via e-post.

Om du ger muntlig aterkoppling, kontrollera att barnen och deras vardnadshavare
har forstatt din information. Uppmuntra dem att kommentera och stalla fragor.

Se till att spraket i rapporten/ artikeln ar begripligt respektfullt och positivt.
FOlj upp med ett telefonsamtal om information skickas viae-post.

NN KA

Se till att du har barnet/ och/ eller vardnadshavarens medgivande att rapportera
resultatet till andra parter ’tex, foretag, andra forskare och professionella.

Allman aterkoppling
1 Overviga flera arenor for att ge feedback, t.ex. genom nyhetsbrev, podcast, video
och /eller YouTube-klipp.

M1 | skriftliga rapporter Overvaga att anvanda bilder, fotografier, ikoner som anvénts
i studien och som deltagarna ar bekanta med.

1 Tank pa lasbarheten av skriftligt material foralla i gruppen.

Kom ihag att detta inte ar en akademisk aterkoppling av resultat utan en sammanfatting
av viktiga resultat for de personer som forskningen beror mest.

Overvég att ge aterkopplingen till en grupp eller till ndgra barn och familjer som kan
representera gruppen och somi sin tur kan sprida resultatet.

Ytterligare 6vervaganden

Det kan vara lampligt att 6vervaga andra sétt att aterkoppla studiens resultat:

« Distribution av resultatet pa skolor eller olika arenor i samhallet relaterade till din
forskning.

* Visuella bildskarmar, inklusive affischer och broschyrer.

* Medverkavid offentliga evenemang / konferenser dér barnen och deras familjer kan
delta.

» Distribution via webbplatser med nedladdningsbara PDF-filer som presenterar
resultatet
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» Lankatill online-resurser, féreningar och forum.

* Bedinareferensgruppsmedlemmar och/eller enskildabam och deras familjerom
forslag om hurdinaforskningsresultat kan vara anvéndbara for dem och andra, ta
vara pa derasidéerom lampliga satt for spridning

Kommunikation och media

Diskutera din kommunikationsstrategi med berdrda foreningar/ eller representanter for
grupper, som eventuellt kan hjélpatill med material for presentationer.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 5:
Rekrytera barn som forskningsdeltagare i
longitudinella studier

Vi kommer att anvénda processer som sékerstaller att barn och deras familjer &r
informerade och villiga att delta samt respekteras och ges stod under alla stadier av

forskningsprocessen.

Vi ska se till att barn och deras familjer spelar en central roll bade som deltagare i
forskningen och som medarbetare. Deras insatser ska respekteras och deras asikter skall
tillvaratas under hela forskningsprocessen.

Vi kommer att anpassa forskningsmetoder, rapporter och processer sa att de ar lampliga
for barn och deras familjer.

Vi kommer att se till att insatserna fran barn i forskningsprojekt erkanns och vérderas och
att de kompenseras for deras bidrag till forskningsprojekten.

| 6verensstammelse med CHILD:s intentioner om inkluderande forskningspraxis syftar
den har handledningen till att ge forskare forslag pa hur man engagerar barn och foraldrar
som forskningsdeltagare, med beaktande av deras styrkor saval som omraden dér de kan
behdva mer stod. Da barninte ar en heterogen grupp kan det finnas olika krav beroende
pa deras niva av kognitiv formaga och kommunikationsformaga samt hur val fortroget
barnet &r med forskargruppen.

Baserat pa resultaten fran en studie med 167 australiensiska deltagare som genomforts av
Haas, Costley, Falkmer, Richdale och Sofronoff (2014) for Autism CRC, rekommenderas
foljande atgarder och tillvagagangssatt for att optimera deltagarnas rekrytering och att de
finns med helavégen i longitudinella projekt.

Visa forstaelse for individuella behov och preferenser
fran alla deltagare

Att forsoka faindividerna att kanna sig komfortabla och néjda med att delta i studien:

1 Formellt utforma och genomfora studien sa att forskargruppen ar uppméarksam pa
alla deltagares olika kommunikations-, sociala och kognitiva fardigheter och
preferenser, fysiska forutsattningar, livsstil och sensoriska behov. Ta hansyn till
att barn har olika forutsattningar att fungera i grupp.

Praktiska rekommendationer fér att ta hansyn till deltagares olika individuella behov och
preferenser: Valja en plats for studien som ar anpassad till barn med sensorisk kéanslighet
till exempel de som upplever obehag med buller, ljus och folksamlingar.

1 Erbjuda alternativ for datainsamling som inte kraver resor eller personliga moten.

1  Ge mojlighet for deltagama att fordjupa sina svar pa fragor.

1 Ge mojlighet for deltagama att ge feedback till forskargruppen angaende
forskningsmetoder, rapporter och processer.

1 Vartydligi kommunikationen, anpassa spraket till malgruppen, undvik
exempelvis abstrakta formuleringar.
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1 Skapa fortroende med barnet i samband med rekrytering eller datainsamling.
1 Ge mojlighet att genomfdra datainsamlingen i hemmiljé fér barn som har behov
av det.

1 Paminn och ge information om héndelser och aktiviteter.

Dessutom &r det Iampligt att alla forskare och annan personal som &r involverad i design
och administrationav forskningsprojekt har utbildningioch/eller kunskap om behovoch
forut-sattningar hos de barn som deltar i studien.

Optimera mdjligheten for deltagare att engagera sig i forskningen.

Maximera utbudet av alternativ som dr tillgdngliga for deltagarna for att de ska kunna
engagera sig i projektet kommunicera dessa tydligt till exempel:

e Geinformation om hur, nar och var man ska delta.

» Erbjudaett urval av metoder som ger mgjlighet att kunna valja sociala interaktioner
eller ej.

* Ge mojlighet till alternativ form av kommunikation och material t.ex. digitalt /
utskrift, telefon/email / post / personliga moten.

«  Ge mojlighet att vélja/valja bort att fa beléningar och incitament.
* Erbjuda olikatyper av beldningar och incitament.

 Erbjud ytterligare alternativ for deltagande i forskningsprojektet baserat pa
deltagarnas intressen, kapacitet och kompetens.

Skraddarsy rekryteringsmetoder for att pa basta satt
naolika grupper av deltagare

For att pa ett effektivt satt na och tilltala varje enskild kategori av deltagare, skraddarsy
nétverk for gemenskap, metoder, kommunikationskanaler och meddelanden som anvands
for att rekrytera deltagare.

o Rekrytering kan ske via sociala medier, genom nétverk, intresseorganisationer for
olika grupper, supportgrupper och tjinsteleverantérer vilket kan varaett effektivt
forsta steg i rekryteringen.

o Effektiva metoder for vidare rekrytering ar:

o ldentifieranyckelpersonerinom gruppen som studeras. Personer som ar
aktiva foresprakare for gruppen kan varatill hjalp vid rekrytering.

o Sndbollseffekten, uppmuntra barn och foréldrar som redan har anslutit sig
till studien att informerasin slakt och sina vanner for att ocksa ga med.

¢ Identifiering kan ske via omsorg, skola, fritids och korttidshem.
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Kontrollpersoner/ Typisktutvecklade barn

De barn utan funktionsnedséttning som behovs som ”’kontroll” i studien skulle kunna vara
barn ur den allmannabefolkningen som har en relation till ndgon person som tillhor en
kategori som forskningenhandlar om. Dessa bam ar sannoliktde somé&r mestintresserade.

Tva metoder som visat sig vara effektiva vid rekrytering av barn i kontrollgrupp ar:

* Rekryteringskommunikation viasociala medier, via natverk, supportgrupper och
tjansteleverantorer.

* Snobollseffekten, genom att uppmuntra de deltagare som redan ar rekryterade till
studien for att locka in sina sléktingar och véanner for att delta i studien som
deltagare.

For samarbetsprojekt rekommenderas att utveckla en enda uppsattning kommunikations-
material, med konsekvent text, innehall, meddelanden och visuella bilder och dariggnom
en tydlig och distinkt projektbeskrivning kombinerad med en samordnad strategi och
schema for rekryteringsmetoder. Detta sékerstaller en kostnadseffektiv anvandning av
resurser vid rekrytering.

Nyckel till deltagarnas motivation och engagemang

M Tydlig kommunikation av syfte och resultat till deltagarna

1 Erbjud en mojlighet for kontinuerliga uppdateringar om forskningsprojektets
framsteg och en slutrapport om studieresultatet. Visa pa praktiska
implementeringar av forskningsresultatet for att stodja den aktuella gruppen.

Ge feedbacktill deltagarna om hur derasmedverkan bidrar till forskningen inom omradet.
1 Ge deltagarna en mojlighet att lara sig om forskningsomradet.

Majligheten att inkludera barn och deras familjer som deltagare 6kar om informationsbrev etc
ar utformade sa att det blir motiverat att delta i projektet.

Undvik/var forsiktig med att erbjuda beloningar for deltagande

Om bel6ningar anvénds ska detta ske i liten utstrdckning och som bekraftelse och uppskattning
av deltagarens bidrag till projektet.

Erbjud ersattning for resor

Erbjud deltagarna reseerséttning for varje resa de gér som &r knuten till forskningsprojektet.

Erbjud mdajlighet till en trygg gemenskap for deltagarna

Tidigare forskning visar att personer med funktionsnedsattningar sannolikt uppskattar att
tillhéra en gemenskap med likasinnade personer med liknande intressen dér de kan utbyta
information, idéer och dela sina livserfarenheter.

Detta kan tillhandahallas genom en séker webbplats inom projektet som:
« Tillhandahaller samlad projektinformation, kommunikation och aktiviteter

* Geren kansla av tillhérighet och medlemskap, och
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Ger mojlighet till online interaktion mellan deltagare, och &ven med forskargruppen.
Uppgiftsinriktade forum, diskussionsgrupper och sociala grupper dar deltagare kan
interagera med varandra och ges majlighet att traffa och hora fran forskargruppen,
med fokus paamnen som ror barnen.

Inbjudningar att deltai exempelvis sociala evenemang som drivs av
intresseorganisationer, sasom utstéllningar och underhalining / forestallningar.
Forskarna kan 0vervdga att erbjuda deltagarna antingen gratis eller subventionerat
tilltréde som tack for deras medverkan i projektet.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 6:
Utvardering av forskningsresultat och
konsekvenser

| enlighet med CHILD:s intentioner angdende inkluderande forskningspraxis syftar den
har guiden om inkluderande forskning till att ge forskare férslag pa hur man engagerar
barn och familjer vid utvarderingen av forskningsresultat och dess effekter. Utvérdering
av forskningsresultat &r ett viktigt men ibland bortglomt stadium av forskningsprocessen.

Denna process innebér att jamforade resultat som uppnatts i projektet relaterade till de
forutbestamda malen. Det handlar ocksa om att dra slutsatser och utvérdera aktivitetens
progression, vad det kan innebéra for barn och familjer samt 6vriga deltagare. Processen
att mata och utvardera olika delar av ett forskningsprojekt ska vara pagaende och ge
information som gor det mojligt fér forskargruppen att utvardera, andra, forbattra och
rapporteraom vérdet av sina anstrangningar pa kort och langre sikt.

Det &r en fordel att ta fram en utvarderingsplan fran borjan av forskningsprojektet, for att
kunna dokumentera progressionen. Denna plan kan ses dver vid regelbundna forsknings-
gruppsmaten. | ett senare skede kan forskningseffekterna utvérderas i forhallande till
vardagspraxis, politik, processer eller tjanster.

Utvarderingsplaner

Dessa planer (1) beskriver hur projektresultat ska matas, (2) dokumentera slutsatser for
att mojliggdrainsyn och ansvar (3) styragenomférandetoch (4) lagra data. Vid utveckling
av en utvarderingsplan bor denna vara anvandbar (bista med beslutsfattande,
resursfordelning), genomforbar (realistisk och praktisk), etiskt hallbar.

Viktiga punkter att diskutera:

* Vilket ar forskningsprojektet forvantade utfall?

+ Vilka specifika fragestallningar forvantas att leda till forandring?

* Vilka ar indikatorerna fér férandring och hur méts de?

* Hurserett lyckat projekt ut?

» Hur ska utvarderingsdata samlas in och analyseras?

+ Vilken paverkan kommer forskningen ha for den som forskningen beror?
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Guide for att skapa en utvarderingsplan

1. Engageradem som forskningen ber6r och andra intressenter

Kontinuerlig kontakt och uppféljning med deltagare ar viktiga moment. Det &r viktigt att
forsta olika perspektiv och integrera dessa i planen. De autentiska behoven hos de som
forskningen berdr och hur de kommer att paverkas maste formuleras. Vad blir battre?
Andras? Och hur?

Detér viktigtatt fortydliga barnensfdérvantningar, engagemang och ansvar, vid behov kan
nagon ur familjen eller annan vardnadshavare stodja barnet i detta.

2. Skapande av utvarderingsplan

Det ar viktigt att identifiera vilka resurser och tillgangar som finns for att bidra till det
forvéntade utfallet i projektet.

Projektets resurser hanvisar till de tillgangar som gruppmedlemmar och samarbets-
partners bidrar med till forskningsprojektet, till exempel finansiering, (t.ex. tillgang till
databaser, olika verksamheter, sasom skolor, halso-sjukvardskliniker intresseféreningar
m.fl.) samt egna erfarenheter av fenomenet som studeras.

Forskningsverksamhet &r de aktiviteter som bedrivs inom forskningsprojektet, inklusive
utbildning, kommunikation och nétverkande.

Utfall av projektet kan vara produkter, sasom popularvetenskapliga skrifter, utbildnings-
paket, kunskap som formedlas vidare viatex doktorander eller utbildade larare.

Forskningens anvandbarhet hanvisar, till exempel hur manga elever som utbildats,
professionell utveckling hos larare och hélso- och sjukvardspersonal. Vemoch hur manga
"anvande " produkter som framtagits inom projektet, tex utbildningsmaterial ?

Forskningens tillampning och utfall hanvisar till vad som hénde till foljd av projektets
resultat och aktiviteter. Dessa kan innefatta forédndringar i beteende, attityder, politik,
skolpraxis och finansieringssystem.

Det kan handla om forskningens vérde och nytta. Dessa kan omfatta hélsovinster, pro-
duktivitets-vinster, 6kad skol- eller sysselséttningsgrad och det ekonomiska och sociala
vardet/ nyttan av dessaresultat. Varje projekt kommer att ha sitt eget sétt att specificera
sannolika forskningseffekter.

Samférstand bor uppnas bland forskargruppen baserat pa input fran radgivande grupper
relaterat till projektets mal, vad som forvéntas forandras och vilken paverkan detta
kommer att fa.
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3. Utvardera anvanda metoder

Forskningsdeltagama kan ge forskare viktiga perspektiv och kritik pa matning av
forskningsresultat och deras anvéndbarhet, ur det levda erfarenhetsperspektivet
Forskningsdeltagama kan ocksa ge olika perspektiv pa metoder for datainsamling som ar
l&mpliga inom den grupp av barn som studeras och tolkning av fynd som man forsoker
forsta.

4. Tilldela ansvar for genomférande

De olika aktcrernas roller och ansvarsomraden maste beskrivas foransvarsskyldighet och
rapportering.

5. Satta mal

Mal som faststalls med deltagarnai projektet gor det mojligt for alla att forsta vad planen
forvantas uppna. Dessa maste vara realistiska, och flexibla nar det galler forandringar i
riktning 6ver tiden. Det kan bli nédvéndigt att reagera pa nya handelser, majligheter och
problem med tiden.

6. Definiera rapportering, spridning och utnyttjande av resultat

De barnprojektet galler maste sékerstélla utnyttjandet av resultaten fran forsknings-
projektet. Prelimindra resultat kan presenteras vid strategiskt tidsbestdmda anvéandar-
maten / workshops, sa att de skraddarsys for specifika intressenters intressen och behov.
Det &r viktigt att identifiera lampliga arenor for information och spridningsmetoder med
beaktande av synpunkterna fran de grupper forskningen genomfors tillsammans med och
medforskarna.

Matning av forskningens paverkan och nytta
Exempel pa detta ar indikatorer som visar:

« Forandring och 6kad forstaelse for forskningsfragan i olika faser i livet
» FoOrbéttring av hélsa och valbefinnande hos bamen som medverkar i studien

» Bidragtill kunskapsbasen till nytta for barnen och deras familjer, professionella
inom olika verksamheter.

« Forandringi klinisk, diagnostisk, pedagogisk och forskningspraxis

« Genomforande av forandringar inom politik och lagstiftning inom omraden som ut-
bildning, sysselsattning, hélsa, funktionshinder.

» Ekonomiskafordelar
« Omfattning av tvarvetenskaplig forskning
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Samarbetsmonster

Vetenskaplig inverkan

Forskningsproduktivitet

Publiceringspraxis

Citationspaverkan (antal ganger forskare citeras i andra publikationer).

Synliggodrande av projektets utfall i olika verksamheter

Byqgg relationer och nétverk tillsammans med grupper med samma karaktaristika
som de som forskningen berdr och bedrivs med.

Stddja individer med kunskap inom a@mnet och framja deras idéer nétverk och
relationer.

Se till att kommunikationsvagar for paverkan ér aktiva fore och under ett
forsknings-projekt samt efter avslutat projekt.

Utveckla expertis och tillfrlitlighet inom forskningsomradet som finnstillganglig.
Adressera omraden av politiskt intresse.
Fa beslutsfattare involverade i forskning.

Ga med i relevanta kommittéer/ natverk och se till att dina fynd finns med néar beslut
fattas.

Strava efter att publicera forskningsresultat sa tidigt som majligt.
Presentera forskningsresultaten.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 7:
Spridning och anvandning av forskningsresultat

Vi arbetar med processer som sakerstéller att barn och deras familjer samt professionella
stdds under alla stadier av forskningsprocessen.

Vi stravar efterattbarnenochderasfamiljer skaspelaen central roll som bade forsknings-
deltagare och i férekommande fall som medforskare, att deras synpunkter respekteras och
deras roster hors under hela forskningsprocessen.

Den hér guiden syftar till att ge forslag till spridning av forskningsresultat. Spridning av
forskning ar ett ansvar alla forskare har med fokus pa att na ut till de malgrupper som
kommer att dra nytta av forskningen. Det ar viktigt att spridningen sker s& att s manga
som mojligt far tillgdng till resultaten, sdsom forskningsdeltagare, familjer /
professionella, verksamheter som berdrs, beslutsfattare och vardgivare. Spridning ar aven
ett villkor fran vissa finansierings-organisationer.

Planering for spridning av forskningsresultat

Spridningen fungerar béast nar den planeras fran bérjan av projektet. Darfor ar det klokt
att utvecklaen publikationsplan eller strategi tillsammans med hela forskargruppen for
detta.

Denna plan maste ses Over regelbundet eftersom forskningen som genomférs kan
fordndras under tiden.

Olika publiceringsmajligheter maste beaktas, inte bara for de vetenskapliga resultat
(veten-skapliga tidskrifter) och konferenser, men ocksa for hur spridningen sker till bam
och deras familjer, professionella, myndigheter, skolor eller andra verksamheter som kan
fa nytta av resultaten.

Innehall i en spridningsplan?
Att géraenspridningsplan kanunderlattaimplementeringen av forskningen till praktiken.

En plan involverar foljande:
1. Forskningsresultat - vad ska spridas?

2. Vem ska resultatet anvandas for - for vem (barn, familjer, professionella) kommer
detatt galla eller vem kommer att tillampa det i praktiken?

3. Spridningspartner - genom vilka individer, organisationer och natverk kan resultatet
spridas? Har har radgivande gruppmedlemmar (referensgrupper) en riktigt viktig
roll.

4. Kommunikation - hur kommer forskningsresultat att férmedlas?
Arbetsplan for spridning - var skavi borja?
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Skriftlig
information

Muntlig information

Visuella presentationer

Ovriga spridningsméjligheter

artiklar / tidningar Allméanna férelasningar Posterpresentationer Konst och kulturella aktiviteter
/ rapporter (lek, dans, poesi, musik)
Bokkapitel Presentationer pa Utstallningar

konferenser
Nyhetsbrev Popularvetenskapliga Video

presentationer for

berérda malgrupper
Websidor Sociala medier Powerpoint-

(Youtube) presentationer

Film
Sociala medier Seminarier

Bloggar

Policy-dokument

Vem ska vi sprida resultatet till?

Finns det olika malgrupper?

Det ar viktigt att forst identifiera malgruppen/ grupperna och darefter 6vervaga hur
resultaten bastkan férmedlas. Attvara tydlig for malgruppen/gruppernasbehov, formagor
och intressen. For att fa kunskap och insikt om detta kan deltagare fran de specifika
malgruppernaradfragas.

Hur véaljer jag ratt form for spridning av forskningsresultatet?

Identifieramalgruppen /malen

Tank pa individernas behov, formagor och intressen

Identifiera de viktigaste resultaten for specifika malgrupper - det ar troligt att det kan
skilja sig mellan grupper, tex for barn och deras familjer, respektive professionella.

Vad kommer att fa mest effekt?

Samarbete mellan forskare och malgrupp for att faststélla satt att sprida

Anpassa utifran individen tex alder / laskunnighet och kunskapsniva

Snabb spridning av resultat

Publicering i vetenskapliga tidskrifter tar tid, darfor kan enklare rapporter eller andra
spridningsmojligheter ge snabbare aterkoppling till malgruppen




33

Nagra av dessa inkluderar:

* bloggar

* sociala medier
* webbplatser

*  Youtube

* nyhetsbrev

» konferenser

* presentationer
» workshops

N&r man Overvéger att anvanda dessa snabbare sétt att sprida forskningsresultat ar det
viktigt att beakta effekterna av att anvanda dessa pa framtida publicering i tidskrifter,
kapitel, formella skriftliga rapporter och sa vidare.

Spridningsmetoder

Spridningingarihuvudsakitvatyper, i vetenskapliga rapporter och popularvetenskapliga
texter och aktiviteter tillsammans med gruppen forskningen utférs med.

Resultatet fran forskningen ar fokuserat pa att Oversatta kunskap till effektiva
kommunikationsverktyg och sprida dem till en viss publik och presentera fardigstalida
resultat. Dessa kommer efter forskningen &r avslutad.

Integrerade tillvdgagangssatt mojliggér mer innovation och &r effektiva i att
implementeras i verksamheter och hos malgrupper som forskningen berér.

| alla forskningsprojekt ar det viktigt att bestimma resurser for spridning eftersom vissa
spridningsmdjligheter kan vara dyra och kréva specifik expertis (videor, filmer,
utstallningar) tank pa resursatgangen. Det ar viktigt att det ar strategiskt for att resultaten
ska na ut till s& manga som mojligt inom respektive malgrupper (t.ex. boklanseringar pa
konferenser, workshops, policyméten).

Deltagare (barn och familjer, professionella) i forskningsprojektet kan varatill hjélp for
att skriva och granska forskningen utifran deras intresse och dagliga liv. De kan ocksa ge
idéer for spridning genom att informera forskargruppen om kommande evenemang och
aktiviteter, nyhetsbrev och mojligheter att fa kontakt med organisationer och natverk.
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Inkluderande forskning. Praktisk guide 8:
Att presentera resultatet

Dérbarn och deras familjerhar deltagiti forskningsprojektet kommer viatt ge mojligheter
for dem att vara delaktiga i presentationen av forskningsresultaten. Vi ska se till att
insatserna fran barnen och deras familjer i forskningsprojektet uppmarksammas samt att
de kompenseras for sina bidrag.

Delaktighet kan bidratill en 6kad kunskapsdéverforing och attitydférandringar hos de som
forskningen berdr. Den har praktiska guiden syftar till att ge forskare forslag pa hur vi
engagerar barn och deras familj med hansyn till deras styrkor och omraden dar de kan
behéva mer stod. Dessa forslag ar relevanta for individer med och utan
kommunikationssvarigheter. Det ar dock troligt att ytterligare 6vervaganden kommer att
behovas for att stodja de som behdver alternativ kommunikation.

Innan presentationen:

1 Setill att betalning av konferensregistreringsavgifter (om det behdvs), transport
och andra utgifter &r betalda for den/de som ska presentera

Overvig erséttning for presentatorens tid

Diskutera med presentattren gallande rollen i presentationen och i vilken
omfattning de vill involveras.

Ge stod vid framtagning av bilder (om det behdvs), till exempel mallar, hjalp med
att skriva och lagga till bilder / videoklipp.

Ge tydliga anvisningar angaende layout, innehall av bilder och tid for
presentationen (t ex maximalt tre punkter per bild).

Ge mojlighet for presentatdren att ge feedback géllande det material ni
tillsammans presenterar.

Ge mdjlighet att trdna presentationen

Diskutera med presentatoren, vilket stoéd som 6nskas under presentationen (t ex
skrivet manus, visuella stod som klocka / timer).

K R & 8 H MK

Diskutera med presentatéren, hur fragor fran auditoriet ska hanteras. (t.ex. under
presentationen, i slutet, ge tid att 6vervaga svar pa fragor, skicka fragor genom att
presenteras fore presentationen for att mojliggora forberedelser).

K

Se till att presentatoren vet vad som kan forvantas pa presentationsdagen (plats for
presentationen, var ni kommer att traffas, vem som kommer att delta, var det finns
ett lugnt utrymme de kan ga till fore och efter presentationen).

Diskutera med personen om hur hen vill bli introducerad.

Diskutera med personen om de vill haen féresprakare / stodperson narvarande
under presentationen.

Skicka ett meddelande kvallen fore eller morgon for presentationen somen
paminnelse.

K K HHE

Fraga presentatdren om den kan bli stord av till exempel ljud, ljus och diskutera
satt att minimera dessa eller om det finns andra f aktorer som kan utlosa stress hos
individen.
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Pa platsen

M

|

M

Om maoijligt, ha ett genrep av presentationen pa platsen for forelasningen med den
utrustning som finns dér.

Kontrollera om belysningen eller andra funktioner i miljon behover dndras pa
nagot satt.

Se till att presentatoren vet var lokalen for presentationen &r och var
forfriskningamaar.

Under presentationen

M

M

Hall dig till planen du har gjort med presentatoren (t ex de kommer att ha ett
mycket storre behov av struktur och sdkerhet &n erfarna presentatdrer). Det ar for
sent att flytta eller &ndra saker i sista minuten!

Om presentatdren dnskar att haen stddperson med sig (férutom dig), forsakrar att
stodpersonerna presenteras for publiken och se till att de tillsammans har utarbetat
signaler om nér stod behovs etc.

Erbjud en e-postadress i slutet av presentationen sa att fragor kan skickas till dig.

Efter presentationen

M

NE HHE

Ge aterkoppling till presentatoren om deras presentation och foljaupp med ett
mail.

Tacka presentatdren for deras bidrag och tid och f6lja upp skriftligt.

Vidarebefordra eventuell positiv aterkoppling till presentatcren efter
presentationen viae-post eller telefon.

Se till att det finns transport hem latt tillgangligt efter presentationen.

Gor en avstamning om presentattren ar villig att presentera i framtiden och
efterfraga forbattringsforslag infor framtiden.
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Checklista 1:

Tillvagagangssatt som stoder deltagande i forskning for barn och familjer

CHILD syftar till att stoédja deltagande av barn och deras familjer som deltagare i
forskningsprojekt. Denna checklista hjalper forskare att uppmarksamma viktiga aspekter
som kan 6ka delaktigheten i forskning for barn och familjer.

1. Rekrytering
Rekryteringsyftartill attengagera de personer sommatcharprojektets inklusionskriterier.

Anvander ni flera olika kommunikationskanaler
for att rekrytera informanter?

Om ni anvander media eller sociala medier, har
ni kontaktat ordférande i den lokala
intressefdreningen for att fa hjalp?

2. Tillvagagangssatt for att ge information om studien och att fa
samtycke

Nar ni ger information for att fa samtycke har ni tankt pa barnets och vardnadshavares
formaga att lasa och skriva och hur informationen uppfattas hos barn och familjer.

Har ni tankt p& hur spréket anvands? Ar spraket
enkelt, klart och tydligt?

Har olika former av kommunikation diskuterats
med barn och familjer tex mail, sms, bildstod?

Har ni kontrollerat begripligheten och givit
mojligheter for att stalla fragor?
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3. Planering av projekt-traffar

Projekttraffar bor planeras sa att de méjliggor medverkan hos barn och familjer utifran
varje persons individuella forutsattningar.

Har ni tagit med mdjligheten av att tréffas och
bekanta sig med varandra, innan projektet
startar, dar behovet finns?

Har ni tagit hansyn till tiden och planeringen av
traffarna med tanke pa barn och familjens
ataganden, plats etc?

Har ni tagit hansyn till tillganglighet till
byggnaderna, vagbeskrivning,
parkeringstillstdnd och ev. bildstod for detta?

Har deltagarna fatt mobilnummer till
projektansvarig/koordinator?

Har ni sékerstéllt att samma teammedlemmar
moter deltagarna varje gang for att minimera
forandringar for barn och familjer?

4. En tillganglig miljo for barn och familjer
Hénsyn har tagits till att de fysiska och sensoriska aspekterna i forskningsmiljon &r
utformade for bam och familjer.

Har de fysiska och sensoriska aspekterna i
miljon blivit beaktade?

Har distraktioner tagits bort?

Finns det familievanliga arrangemang, ex.
amningsrum, lekrum for syskon etc?

Finns det badrum i nérheten utan hégljudd
handtork?

Finns det en plats for att koppla av och
aterhamta sig?
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5. Stdd till forskningsaktiviteterna

Om barnet och familjen har sérskilda behov, behovs dessa tas hansyn till for att det ska ga
smidigt att genomfora forskningsverksamheten.

Ar det klart fér barn och familjen vad som
kommer att hédnda?

Anvands visuellt stod dar det ar nédvandigt for
att hjalpa till med att forsta hur uppgiften skall
slutféras?

Ar raster for fika/toalettbes ok schemalagda?

Ar spraket som anvéands av forskningsteamet
paen sadan niva att det kan forstas av barn
och familjen?

Anvands alternativa satt att kommunicera nar
det ar nédvandigt?

Har ni kontrollerat att instruktionerna har
forstatts?

Har ni lagt intid for barn och familjer att
processa och fundera 6ver sina svar, speciellt
nar komplexa fragor har stallts?

6. Uppfdljning

Det finns adekvat uppfoljning efter traffarna.

Har ett tecken pa uppskattning skickats efter
traffen pa det satt som barnet och familjen
foredrar?

Har feedback eller forskningsresultat
aterkopplats om s& ar 6verenskommet?

Har ni regelbundet kontrollerat med barnet
och familjen om feedback frdn méten och hur
bekvama de ar under traffarna?

Har det funnits en mojlighet att stalla fragor
om de specifika forskningsresultaten?
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7. Tillhandahallande av forskningsresultat till barn och familjer

Barn och familjer fartillgang till forskningsresultat pa ett latt tillgangligt sétt sa att de far
kdnnedom om vad studien har kommit fram till.

Har olika tillvagagangssatt anvants for att
tillhandahalla studieresultat — podcast, video,
nyhetsbrev om studien?

Har ni anvant visuella hjalpmedel for att
presentera forskningsresultatet?

Har ni 6vervagt hur nivan pa spraket ar pa det
skriftliga materialet?

Har ni dvervagt skriftstorlek och anvandning
av radavstand?

Har ni forsakrat er om att ni skriver pa ett
lattforstaeligt satt?

Har ni 6vervéagt i vilka sammanhang resultatet
ska fdras ut? Tex vid natverksmoten och
konferenser

Har ni 6vervagt media eller sociala media?
Har ni kontaktat ordférande i de lokala
foreningarna?
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Checklista 2:

Tillvagagangsatt for att inkludera bam och deras familjer i forskningsprojektet

All verksamhet som sker i forskningsgruppen tar tillvara varje individs bidrag och visar
en forstaelse for vardet av barn och familjers medverkan fér att nd malet med
forskningsprojektet. Denna checklista kan anvéndas som ett hjalpmedel for att granska att
ditt forskningsprojekt inkluderar barn och familjer.

1. Expert

Experter &r forskare som ser fordelar med inkluderande forskning och som arbetar for att
inkluderabarn och deras familjer i sin forskning.

Har du forskare i ditt team som &r aktivt
engagerade for att inkludera barn och deras
familjer?

Foresprékar och arbetar dina forskare for
forstdelsen av slutanvandarnas medverkan i
ditt team och i hela organisationen?

2. Omsesidig respekt

Barn och deras familjer ska vara respekterade for sina bidrag. Deras asikt ar aktivt
efterfragad, lyssnad pa och dvervagd.

Visar samtliga i forskargruppen (barn,
foraldrar, forskare och professionella) respekt
forvarandras expertis?

Soker man aktivt efter, lyssnar pa asikterna
fran barn och deras familjer och tar dessa
synpunkter i beaktande?

Har du som forskare givit tid och tillfalle for
alla gruppmediemmar att bidra?




3. Jamlikhet
Barn och deras familjer &r jamlika medlemmar i gruppen.

Anser forskarna och de professionella i ditt
team att bidragen fr&n barn och deras familjer
ar av lika stort varde som andra
gruppmedlemmars?

Kanner barn och deras familjer att deras
bidrag ar av lika varde?

4. Kommunikation

Forskare, professionella, bam och deras familjer bér kommunicera pa ett satt som framjar
kunskap, forstaelse och 6msesidig respekt.

Kommunicerar de professionella/forskarna
med barn och deras familjer pa ett satt som
tar hansyn till deras speciella behov?

Kommunicerar de professionella fforskarna
med barn och deras familjer effektivt bade i
och utanfor gruppen?

5. Miljbaspekter
Den fysiska och sensoriska miljon och hurden paverkar barn och deras familjer beaktas.

Har ni beaktat den fysiska och sensoriska
miljon och hur bra den ar foér barn och deras
familjer nar ni valjer plats for moten?

Har ni fragat barn och familjer om saker i
miljon som kan paverka deras medverkan?

Har ni beaktat virtuella méten sa att ni kan
forsakra att barn och familjer kan delta pa lika
forutsattningar?
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6. Stod for deltagande av barn och deras familjer

Stod till barn, deras familjer ochbehovhartagits i beaktande s att de kan deltai forskning
och fokusgrupper.

Har ni upprattat former for utskick av
agendor, métesprotokoll, regler,
forvantningar sa att alla medlemmar ar
inforstddda med arbetsséttet?

Har ni regelbundet efterfragat aterkoppling
fran barn och familjer om hur
motesstrukturen fungerar?

Har ni beaktat mojligheter med att ha en
medhjélpare som stddjer barn och deras
familjer vid moten?

Har ni hjalpt barn och deras familjer att
forbereda sig for méten?

Har ni schemalagt méten pa en tid som
passar barn och deras familjer?
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Checklista 3:

Tillvagagangsatt som framjar inkludering av barn och familjer i referensgrupper.

Malet &r att hjalpa bam och familjer att anvanda kunskapen utifran deras erfarenheter och
att kunna vararepresentanter for sina och andras synpunkter. Gruppmedlemmar kommer
alltid att vara pa olika utvecklingsnivaer och ha olika erfarenheter vad det galler
medverkan i referensgrupper.

1. Slutanvandares erfarenheter

Slutanvandare har erfarenhet, antingen som professionell, familjemedlem eller individer
med egen erfarenhet.

Har slutanvandare en personlig erfarenhet av
det fenomen som ska studeras?

Tillf6r era slutanvandare ett nyttoperspektiv
pa sin medverkan i referensgruppen?

Sprider era slutanvandare information och
kommer med feedback till och fran sina
natverk?

1.0m du har bockat i “inga” kan ni behdva ge mer stod eller utbildning till
medlemmarna i era radgivande grupper.

2. Slutanvandares motivation

Slutanvandare bér vara motiverade att medverka och kanna engagemang for att forbéatira
resultatet for andra.

Ar era slutanvandare motiverade att bidra och
forbattra era forskningsresultat?

Ar era slutanvandare utvalda i en process
som matchar deras férmaga gentemot
uppgiften?




3. Slutanvandares formaga att passai miljon

Slutanvéandare bor mota de krav som kommer med rollen.

Ar era slutanvéandare stottade och tranade i
gruppdeltagande?

Ar era slutanvandare motiverade att utveckla
sin formaga?

4. Slutanvéandares forstaelse av kontexten

Slutanvandare utvecklar en forstaelse for den kontext de &r involverade i, (exempelvis

hélsa, funktionsnedséttning, utbildning, arbetsmiljo)

Har era slutanvandare en forstaelse for
kontexten av er forskning?

Forstar era slutanvandare de olika roller som
de har och méjlighet att vara involverade i?

5. Slutanvandares st6d och natverk

Slutanvandare soker stdd genom kontakter med intresseorganisationer, natverk och

stodfunktioner.

Erbjuds era slutanvandare hjalp med avgifter
forresa, boende och andra utgifter?

Har era slutanvandare kontakter med natverk
och intresseorganisationer utanfor era
kontakter?
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6. Kombinerat larande och professionell utveckling

Slutanvéndare har gemensamma aktiviteter for larande och professionell utveckling och
lar fran varandras kunskaper och erfarenheter.

Har era slutanvandare haft aktiviteter for
professionell utveckling tillsammans?

7. Mentorskap for slutanvandare

Slutanvandare stoder andra att aktivt delta och utvecklas i rollen som slutanvandar-
representant.

Stdder era slutanvandare varandra genom
nagon form av informellt mentorskap?

Uppmuntrar era slutanvandare deltagande
fran andra grupper sominte ar val
representerade?

Adapted from Cancer Australia, National Frameworkfor Consumer Involvementin
Cancer Control. Consumer Involvement Toolkit. Inclusive Groups Checklist.
(http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-
lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-

10 checklist sharedfocuschecklist.pdf ) and

Capable Consumer Checklist
(http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-
lib/accessible/service managers/m3.1-
6_checklist_capableconsumerchecklist.pdf )

See Inclusive Research Practice Guide 3: Partnering with Individuals on the Autism
Spectrum and their Families on Advisory Groups or Committees.


http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf
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Checklista 4:

Tillvagagangssatt som stoder presentation av forskning tillsammans med barn och
familjer

Malet &r att stodja medverkande barn och deras familjer i presentationer av forsknings-
resultat pa konferenser, méten och vid andra forum. Att presentera forskningsresultat
tillsammans leder oftatill ett 6kat engagemang hos lyssnarna.

Den hér checklistan hjalper er att reflektera ver erfarenhet och att kontrollera om ni har
tankt pa vad som kravs for att na ett lyckat resultat med gemensamma presentationer.

1. FOre presentationen

Det finns ett antal saker som behdver tankas pa fore presentationen.

Fragor Ja Nej Oséaker

Betala konferensavgifter, transport och andra
eventuella kostnader

Diskutera era olika roller i presentationen

Forbered ev stdd tex power-point eller annat
illustrationsmaterial

Ge klara instruktioner om vad som kravs

Ge en majlighet for att 6va presentationen

Diskutera vilket stod ( ev. stodperson)
individen énskar ha under presentationen,
diskutera aven hur ni hanterar frdgor och
storande ljud

Forbered er tillsammans genom att ga
igenom konferensprogrammet

Forbered er om det finns ndgot somkan
trigga oro och hur ni ska hanterar detta
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2. Pa platsen
Nagra enkla tips kan hjalpa till sa att det gar bra vid presentationen.

Fragor Ja Nej Oséaker

Hall er till den uppgjorda planen

Kontrollera miljdaspekter som kan upplevas
vara problematiska for individen

Ova pa presentationen pa plats

Minimera stérningar

3. Efter presentationen

Fragor Ja Nej Oséker

Behover individen lugn och ro och avskildhet
efter presentationen

Ge feedback om presentationen och tillat
individen att ge feedback till er. Fér ocksa
vidare den positiva feedback till individen som
ni fick efter presentationen

Tacka individen for deras medverkan

Hijalp till s att individen kan lamna platsen och
forsakra dig om att de har transport

Kontrollera hur individen upplevde
presentationen och om individen skulle vara
intresserad av att presentera vid fler tillfallen
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Checklista 5:

Stddjande funktioner for barn och familjer som mojliggor att medverka i inkluderande
forskning

Maletar atthjalpabarn och familjer att fa mojlighetattanvanda sin kunskap ochatt kunna
framforasina asikter. Fragorna beror forskarnas ansvar samt hur kapaciteten hos bam och
familjer tillvaratas.

1. Barn och familjers egna erfarenheter
De bam och familjer som inkluderas har egen erfarenhet av forskningsomradet.

Har de barn och familjer som inkluderas i
forskningen egna erfarenheter av det omrade
som studeras?

Har medverkande barn och familjer ett eget
intresse i det omrade som studeras?

For medverkande barn och familjer ut
informationen och aterkopplar till sina
natverk?

2. Motivation hos medverkande barn och familjer

Medverkande barn och familjer & motiverade att delta i projektet for att forbéttra for
andra.

Ar era barn och familjer motiverade att delta
och bidra till projektet.

Ar barn och familjer valda genom en process
som i mojligaste man har sakerstalltatt de
har kapacitet for sin roll?




3. Barn och familjers kapacitet att anpassasig till den roll de har i
projektet

Barn och familjer utvecklar sina féardigheter och kapacitet for att méta kraven i sin roll.

Har barn och familjer fatt adekvat information
for att kunna engagera sig i
forskningsprocessen?

Finns en plan for att ha mentorer for att
stddja barnen och deras familjer?

4. Barn och familjers forstaelse av forskningskontexten
Barnen och familjerna utvecklaren forstaelse for kontexten dar forskningen sker.

Har barnen och familjerna en forstaelse for
kontexten i projektet?

Har barnen och deras familjer fatt information
om olika séatt att vara engagerade i projektet?

5. Tillganglig information och stéd

Barn och familjer utvecklar tillsammans med forskama tillganglig
information/anvéndning gallande resultatet av forskningen.

Har ni ett system for att involvera barn och
familjer i vidareutvecklingen av projektets
resultat?

Ar barn och familjer involverade i projektet
fran bérjan?

Efterfrdgas barnens och deras familjers
asikter vad det galler anvandbarheten och
kunskapsoverforing?
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6. Forskning och utvardering

Barn och familjer &r involverade i designen, utférandet, kunskapsdverforingen och
utvérderingen av resultaten.

Ar barnen och familjerna involverade i
processen att bestamma projektets
prioriteringar?

Deltar barnen och familjerna i design,
utveckling, implementering och utvardering
av projektet?

Arbarnen och familjerna involverade i
utvardering av kunskapsoverféring och
resursanvandning?

Har ni utvarderat barnen och familjernas
medverkan i projektet?

7. Stoéd och natverk for barn och familjer

Barnen och familjerna stker stod genom kontakt med intresseorganisationer, nétverk och
stodgrupper.

Erbjuds barnen och familjerna hjalp med
avgifter, resor och boende kostnader?

Har barnen och familjerna kontakt med
natverk och intresseorganisationer?




8. Mentorskap for barnen och familjerna

Barnen och familjemastdoder andrabarn och familjer att aktivt delta och utveckla rollen
som representanter i projektet:

Stdder barnen och familjerna varandra
genom nagon form av formell eller informell
kontakt?

Uppmuntrar barnen och familjerna
deltagande av grupper sominte ar
véalrepresenterade sa som de med
intellektuell funktionsnedsattning och
kommunikationssvarigheter?

9. Larande och utveckling gallande forskning

Barnen och familjerna anvander befintliga méjligheter att utvecklas i sin roll som experter
i projektet och bidrar vid konferenser och i tidskrifter for att dela med sig av sin expertis.

Erbjuds barnen och familjerna majlighet till
regelbunden professionell utveckling
tillsammans med de andra medlemmarna i
projektet?

Har barnen och familjerna erbjudits att delta i
konferenser eller att vara medforfattare i
artiklar?

10. Policyutveckling
Barnen och familjerna deltar i policyutveckling d&r projektets resultat tillvaratas.

Hjalper barnen och familjerna till att
bestdmma prioriteringar i utvecklingen av
policys?

Ar barnen och familjerna involverade i att
utveckla policyforslag?

Granskar och utvarderar barnen och
familjerna policy-program och initiativ?
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11. Utvardering och kvalitetsforbattring

Barnen och familjernautvecklar tillsammans med forskarna prestationsmatt for att bamen
och familjernas medverkan skall vara effektiv och for att underldtta mojligheter for
utvérdering och kvalitetsforbattring.

Ar barnen och familjerna involverade i
utvecklingen av atgarder for utvardering av
deras medverkan?

Adapted from Cancer Australia, National Frameworkfor Consumer Involvementin
Cancer Control. Consumer Involvement Toolkit. Inclusive Groups Checklist.
(http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-
lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-

10 checklist sharedfocuschecklist.pdf) and

Capable Consumer Checklist
(http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-
lib/accessible/service managers/m3.1-

6 checklist capableconsumerchecklist.pdf)



http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-%20lib/accessible/service_managers/m8-44m3.1-10_checklist_sharedfocuschecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf
http://consumerinvolvement.canceraustralia.gov.au/sites/default/files/doc-lib/accessible/service_managers/m3.1-%206_checklist_capableconsumerchecklist.pdf

Checklista 6:

Rekrytering av barn och familjer som forskningsdeltagare i longitudinella studier
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Syftet dr att hjélpa forskare att anvanda den erfarenhetsbaserade kunskap som bamen och
deras familjer har angdende deltagande i longitudinella studier. Denna checklista
kompletterar andra forskningsverktyg for att hjalpa dig att reflektera dver rekryterings-

processen i longitudinella studier.

Lyhordhet i rekrytering av barn och familjer med tanke pa
halsoférhallanden, sensorisk kanslighet, kommunikation och

kognitiv féormaga.

Inte alls

Till viss del

| stor

utstrackning

I vilken utstrackning har forskarna stravat efter att
tillgodose behov av komfort och tillfredsstallelse for
barn och familjer som deltar i studien?

| vilken utstréckning har den personal som ar
inblandad i utformningen och administrationen av
forskningsprojektet utbildat sig i och / eller tillagnat
sig kunskap om barnen och familjernas olika
behov?

| vilken utstrackning har forskarna dvervagt
halsoforhallanden, sensorisk kanslighet,
kommunikation och kognitiva formagor hos barn
och familjer?

Tydlig kommunikation géllande mojligheter for barn och familjer att

engagera sig i projektet.
Fragor

I vilken utstrackning har forskarna funderat pa hur
och nar barn och familier kan engagera sig?

Inte alls

Till viss del

| stor
utstrackning

I vilken utstrackning har forskarna angett olika
mojligheter hur barn och familjer kan delta: som
intervju, fokusgrupp, undersokning, online, ansikte
mot ansikte, telefon etc?

I vilken utstrackning har forskarna funderat pa
alternativ for presentationer och format for
kommunikation och material?

I vilken utstrackning har forskarna funderat kring
beldningar och incitament?
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Skraddarsy rekryteringsmetoder

Rekryteringsmetoderna &r skraddarsydda for att mota barn och familjers behov med
avseende paderas néatverk och kommunikationspreferenser.

Inte alls Till viss del | stor

utstrackning

| vilken utstrackning har forskarna dvervéagt behoven
av t.ex. kommunikationspreferenser hos
yrkesverksamma samt barnen och deras familjer?

Har forskarna utvecklat kommunikationsmaterial med
konsekventa meddelanden och visuella bilder och
klar marknadsforing av projektet?

Har forskarna utvecklat en konsekvent
rekryteringsstrategi?

Barn och familjers motivation for medverkan

Deltagarnas motivation for medverkan i projektet har beaktats vid utformning av
rekryteringsstrategi och 6vervigande av incitament.

Fragor Inte alls Till viss del | stor
utstrackning

| vilken utstréackning har forskarna kommunicerat
projektets syfte till barnen och deras familjer?

| vilken utstréckning har forskarna évervagt att
tillhandahalla uppdateringar, slutrapporter och
resultat pa ett satt som barn och familjer forstar?

I vilken utstrackning har forskarna gett méjlighet for
barnen och deras familjer att lara sig om projektet?
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Ersattning

Ersattning for deltagande beaktas noggrant med alternativ som ar anpassade till
malgruppen.

Inte alls Till viss del | stor

utstréckning

Om forskarna anvander ersattningar for
deltagande, har ni 6vervagt att erbjuda
olika alternativ somt.ex. presentkort?

Har ni anpassat erséattningen till
malgruppen?

Har ni forsakrat er om att ni ger ersattning
for resekostnader och parkering somen
standard?

Séaker och trygg projektmiljo

Sékerstdlla en trygg miljo som under forskningsaktiviteter hjalper barnen och familjema
att tillhoéra en grupp av likasinnade med olika livserfarenheter som arbetar tillsammans
med forskama.

Fragor Inte alls Till viss del | stor
utstrackning

I vilken utstrackning har forskarna funderat pa
miljon och hur ni skapar grupper och uppgifter for
att sékerstalla att deltagarna upplever en kénsla av
tillhdrighet i projektet?

| vilken utstréckning har forskarna funderat kring
sakerheten kring en gemensam projektwebbplats
samt majligheter till online diskussion mellan
deltagare?

I vilken utstrackning har forskarna funderat pa att
bjudain barn och deras familjer till méten dér
resultat av forskningen presenteras?
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Checklista 7:

Underlag for utvardering av projektet

CHILD stodjer barns ochfamiljers deltagandeiutvarderingav projektet. Dennachecklista
syftar till att hjalpa forskare att sékerstdlla att barn och familjers erfarenheter av
forskningen framkommer i utvérderingen av projektet.

1. Overvaganden infor uppstarten av projektet, fragor till forskarna
(inklusive barn och familjer)

Infor uppstarten, stall fragor relaterade till projektets utfall/hypoteser, troliga paverkan
och utvérdering?

Vad skulle du vilja &ndra och hur?

Vad ar de specifika omraden i projektet som
kan leda till férandringar?

Vad &rindikatorerna for forandring och hur
kan dessa matas?

Hur kan projektets framgangar se ut?

Hur kommer data fran utvarderingen att
analyseras?

Hur kommer forskningen att kunna paverka
barn och familjer?

2. Utveckla en plan for utvardering

Engageradem som forskningen berdor samt uppdragsgivare

Planerar du for regelbunden, kontakt med de
som forskningen ber6r (utéver deltagarna i
referensgruppen) samt uppdragsgivare?

Har du efterfragat projektets paverkan for
dessa grupper?

Har du dvervégt vilka behov av forskning
som finns for barn och familjer relaterat till
projektet?
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Utveckla en plan

Har ni identifierat erfarenheter och bidrag
som referensgruppen tillfér projektet?

Ar forskningsaktiviteterna som pagar i
projektet identifierade sa som utbildning och
kommunikation?

Har projektets utfall identifierats exempelvis i
form av traningsprogram, utbildning osv?

Ar nyttan med projektet identifierad, s& som
vilka och hur manga som kommer kunna ha
nytta av resultatet?

Ar det sakerstallt att barn och familjer fatt
mojlighet att bidra med sin erfarenhet till
projektet?

Utvardera metoden

Finns det en samstammighet kring den
metod som anvands i projektet nar det galler
datainsamling, analys och rapportering?

Har barn och familjer bidragit med sin
erfarenhet till projektet gallande utfallet och
anvandbarheten?

Ar resultatet speglat genom barns och
familjers perspektiv?

Anvisa huvudansvar och satt mal

Ar barn och familjers deltagande tydligt?

Har barn och familjers roller och ansvar
beskrivits i projektet?

Armal och tidsramar éverenskommet i
samrad med barn och familjer och
eventuella uppdragsgivare?
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Rapportering och anvandbarhet av resultaten

Har informationen fran barn och foraldrar
tagits tillvara for att sékerstalla
anvandbarheten av resultatet?

Finns adekvata kanaler for att méta
behoven hos barn och familjer som
forskningen berér samt uppdragsgivare
Overvagts?

Ar spraket, stilen och utformningen
anpassad for att méta behoven hos barn
och familjer samt eventuella
uppdragsgivare?

Ar tekniska termer och komplexa
formuleringar anpassade for barn och
familjer?




60

Checklista 8:

Praktiska rad som stodjer spridning och nyttjande av
forskningsresultat

Malet &r att stodja delataktighet for barn och deras familjer i spridning och nyttjande av
forskning. Denna checklista kommer att hjalpa forskare att tillvarata viktiga aspekter
utifran barn och familjer med erfarenhet av omradet som studeras.

1. Planering for spridning

Att gora forskningsresultat offentliga &r det enda séttet att se till att de kan anvéndasi
praktiken, men for detta krdvs mer &n att bara gora fakta offentligt.

Overvégs spridning av resultat fran borjan av
projektet?

Ar det tydligt vilka méjliga vagarna som finns
for spridning av detta projekt

Forutom att évervaga vetenskapliga
tidskrifter och konferenser har andra vagar
identifierats for spridning?

Planeras for majligheter till att presentera
fynd / resultat tillsammans med barn och
foraldrar?

Kan myndigheter eller andra organ dra nytta
av resultaten?

2. Komponenter for spridning

Former for spridning

Finns det en plan for att sprida forsknings-
resultatet skriftligt?

Finns det en plan for att sprida forsknings-
resultatet muntligt?

Finns det en plan for att sprida forsknings-
resultatet visuellt? (t.ex. affischer,
utstéllningar, visuella sammanfattningar)?

Finns det andra sétt att sprida forsknings-
resultaten (t.ex. poesi, spel, konst, dans,
musik) som kan vara battre fér en viss
publik?
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Ahoérare/mélgrupp

Ar en malgrupp identifierad?

Har det identifierats vilka resultat som bast
passar for vilken malgrupp?

Har behoven, intressen och forméagan hos
malgrupp 6vervagts och hur de bastkan
engageras?

Har nyckelmeddelanden som behdver
adresseras till en viss malgrupp identifierats
(om relevant)?

Har det 6vervagts vem som ar bast pa att
presentera for viken malgrupp? Har
medpresentation beaktats?

Spridningsmetoder

Har det i projektet identifierats eventuella
risker med spridning via sociala medier,
bloggar, tweets, Facebook och / eller
YouTube-videor?

Har barn och familjer med den upplevda
erfarenheten bidragit till spridningsstrategin?

Ar projektet integrerat (t ex i verksamheter)
efter avslut?

Ar resurserna for spridning realistiska (t.ex.
budget och personal)?







