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Handikapprorelsen
och forskningen

Svensk handikappforskning &r idag ett stort
tvarvetenskapligt forskningsomrade som
inbegriper forskning om savél den
funktionshindrade individens egenskaper
som samhéllets organisation i relation till
dessaindivider.

Dennaforstudie har haft till uppgift att
undersoka vad handikappforbunden anser
om den radande forskningen. Vad &r det for
forskning som bedrivs? Vem har formulerat
fragestallningarna? Vem bestammer utifran
vilket perspektiv en fréga ska belysas? Ar
den forskning som utfors relevant, enligt
handikapprorel sens synsétt? Saknas nagot?

Genom denna forstudie vill Handikapp-
forbundens samarbetsorgan éter lyfta
diskussionen om forskningen kring man-
niskor med funktionshinder. Ambitionen
ar att ge fordag som kan ledatill en for-
béttrad samverkan mellan handikapp-
rérelsen och forskningen.

Inom Handikappftrbundens samarbets-
organ finns en uppdelning dér forskning
kring specifika diagnoser/funktions-

nedséttningar &r de olika medlemsforbund-
ens ansvar. Den mer dvergripande forsk-
ningen som rér manga olika funktionshin-
der &r ett omrade for samverkan. Da
forstudien &r utford av Handikappf érbund-
ens samarbetsorgan ar darfor forslagen i
huvudsak inriktade pa de gemensamma
omradena, aven om det &r svart att altid
dra gransen.

Studien &r finansierad av Allmanna
Arvsfonden och utford av Elin Gardestrom
som har arbetat pa Handikappforbundens
samarbetsorgan sedan 1995. Hon &r journa-
list och har lett flera projekt, till exempel
Nyhetsbyran ikapp. Enkéten &r utformad
och analyserad med hjélp av Karin Anders-
son som &r utredningssociolog och arbetar
pa Handikappforbunden. Forstudiens
internationella utblick & skriven av Su-
sanne Berg, tidigare ombudsman pa DHR,
De handikappades riksforbund, numera
doktorand vid Leeds universitet.

Ett speciellt tack till Barbro Carlsson
som bistatt med textl&sning och goda rad.



1. Sammanfattning

Dennaforstudie, finansierad av Allménna
Arvsfonden, har kartlagt asikternaom den
radande handikappforskningen bland de
organisationer som & medlemmar i
Handikappforbundens samarbetsorgan.
Resultaten av en enkdtundersokning visar
paen stor spridning i engagemanget for
forskning men att handikappforbunden
saknar inflytande och delaktighet i hur
forskningen utférs. Férbunden 6nskar en
betydligt storre delaktighet och har manga
forslag pa omraden dar det finns behov av
forskning.

Forstudien har genomfort intervjuer
med ett tiotal personer i handikapprérel sen
som har speciell kunskap om forskning. |
dessa framkommer missnéje med att det
medi cinska perspektivet inom handikapp-
forskningen &r alltfor dominerande. Forsk-
ningen fokuserar i for hog grad pa den
funktionshindrade individens egenskaper
och hur deras funktionshinder ska botas
eller kompenseras. De intervjuade anser
ocksa att det forekommer mycket ” el andes-
forskning” som enbart beskriver problem.
Forskningen &r inte praktiskt tillampbar.
Samhadllsforskning, det vill séga hur ett
samhaélle interagerar med sina funktions-
hindrade medborgare, har svérare att
komma fram.

Synen pa handikappforskning som
forskningsfélt varierar. En del tycker att
handikappforskning behévs eftersom
fragorna annars inte tas upp medan andra
tycker att det & forlegat med ett speciellt
forskningsomrade om ménniskor med
funktionshinder.

Flera aktiva handikappforskare har
ocksdintervjuatsi forstudien. Nagra av
dem anser det gavklart att de manniskor
som forskningen berdr ska ha ett aktivt
inflytande genom forskningsprocessen.

Andraforskare anser att de som berdrsinte
har tillracklig kunskap for att deltai forsk-
ningen.

| intervjuerna diskuteras de problem
som finns nar tva sd olika vérldar ska
forsbka samarbeta. Nastan alla intervjuade
ar eniga om att det behdvs en béttre dialog
och att forskningen har mycket att vinna pa
om funktionshindrade manniskors prak-
tiska erfarenheter och forskarnas specifika
kunskaper kunde férenasi forskningen.

Forstudien ger ocksa en historisk bak-
grund och beskriver hur handikapp-
forskningen grundlades pa 70-talet som en
del av tidens social politiska utveckling.

Det finns en genomgang av hur staten har
utrett handikappforskningen och hur
handikapprorelsen har forhalit sig.

Dagens situation nar forskningsradet
FAS har ett samordningsansvar for
handikappforskningen beskrivs ocksa.
Forstudien konstaterar att handikapp-
rérelsen och andra representanter for
manniskor med funktionshinder har mindre
inflytande efter FAS tillkomst. Forskarna
har pa egen hand skrivit betydande policy-
dokument som har forandrat inneborden av
vad som betraktas som handikapp-
forskning, vilket inte stémmer 6verens med
Handikappforbundens definition. De
skrivningar om handikappforskning som
finnsi regeringens nationella handlings-
plan for handikappolitiken (Prop.1999/
2000:79) dér man talar om dialog och
samhaéllsforskning har inte efterfoljts.
Utveckling har sedan forskningsradets FAS
tillkomst snarare gatt i motsatt riktning.
Forstudien konstaterar ocksa att FAS aldrig
avsatte 7 extramiljoner kronor till social-
vetenskaplig handikappforskning aren
2001-2002, vilket det finns beslut om i den
nationella handlingsplanen.



Forstudien |amnar fordag till
Handikappforbundens samarbetsorgan om
fortsatt agerande:

* Att Handikappfor bundens samar bets-
organ kraver att handikappforskningen
ska fdljaintentionernai regeringens
nationella handlingsplan for handikap-
politiken.

 Att Handikappfor bundens samar bets-
organ arbetar for att fa ha representan-
ter i deforskningsrad och andra organ

som beslutar om for skningsanslag samt
att fa medverkai utformningen av de

policydokument som ror forskningen.

* Att Handikappférbundens samar bets-
organ tar upp en intern diskussion om
hur handikappforskning ska definieras
och av vem. Ett férslag &r att arbeta for
att etablera den akademiska disciplinen
Disability studiesi Sverige.

 Att Handikappférbundens samar bets-
organ arbetar for att starta ett stérre
projekt med intentionen att 6ka
brukarnasinflytandei for skningen samt
att finna praktiska former for samver-
kan med for skarvérlden.



2.Handikappforskningens
bakgrund och utveckling

2.1 Kort historik

Det har férekommit forskning langt bak i
tiden som har berdrt manniskor med funk-
tionshinder. Under olika tidsepoker har
olika vetenskapliga discipliner styrt savél
samhadll sdebatten som forskningen runt
manniskor med funktionshinder. Fran
1800-talet och langt fram pa 1900-talet var
det medicinska perspektivet dominerande.
Det fanns &ven viss pedagogisk forskning
till exempel om hur déva skulle l&rastala
Under andra hélften av 1900-talet utveckla-
des ett psykologiskt perspektiv i forsk-
ningen. !

Mycket av den tidiga forskningen om
manniskor med funktionshinder har fatt en
hard dom av eftervarlden. Det kan récka
med att namna olika behandlingsmetoder
for mental patienter som détidens veten-
skapsman tog fram. Ambitionen var ofta att
normalisera de avvikande. Historiskt sett
har manga méanniskor med funktionshinder
blivit utsatta for fortryck i vetenskapens
namn.

Aven betydligt mer samtidainsatser fran
forskarvarlden har blivit kritiserade. De
barn som foddes med skador efter modrar-
nas anvandning av neurosedyn blev utsatta
for storainsatser fran protesforskarna,
nagot som de som vuxna har varit kritiska
mot. De fick inte bo hemma och proteserna
var ibland mer ett hinder &n en hjélp.2

Nér handikapprorelsen relaterar till
forskningen finns denna historiska erfaren-
het med i bakgrunden. Samtidigt finns
oerhdrt manga positiva landvinningar
forskningen har gjort som har kommit
funktionshindrade manniskor till del.

De senaste 30 aren har den politisering
som skett av de forhallande som rér mén-
niskor med funktionshinder avspeglatsi
forskningen. En social modell har véxt
fram, detta med ursprung i England, dér
den medicinska kunskapen om vad som &r
normalt ifrégasattes. Fokus hamnade pa att
avlagsna hinder bade pa en personlig och
paen socia nivafor att manniskor skulle
kunnalevaintegrerat i samhéllet.

2.2 Handikappforskningen
I Sverige

| borjan av 70-talet samlades handikapp-
rérelsen kring sitt program ” Ett samhélle
for ala’. Det blev en plattform som svet-
sade samman handikapproérel sen. Istéllet
for att se pa varje funktionshinder for sig
borjade man se vad de hade gemensamt
och man fick da ett gemensamt intresse av
en handikappolitik. Resultatet blev ett nytt
politikomréde. Déarefter blev det naturligt
att tanka sig forskning pa detta omrade och
en sadan borjade vaxa fram pa 70-talet.

Nér handikapprorel sen politiserades
paverkade det ocksa synen pa forskningen
och den ifragasattes pa ett nytt sitt. Nils-
Olov Johansson, forfattare till boken Atti-
tyder till handikappade, var verksam i
handikapprorelsen under dennatid. Han
minns att han var kritisk till att forskarna
inte lyssnade pa funktionshindrade mannis-
kors synpunkter.

Statens Handikapprad fick ansvar att
folja och framja forskningsbehovet pa



handikappomradet. Pa 70-talet uppmark-
sammade man att Gverblicken var ddlig om
vilken forskning som utfordes. Statens
Handikapprad gjorde 1979 en analys av
forskningsomradet och utredde behoven.® |
samband med det Internationella
handikapparet 1981 kom forskningsfragor
upp till diskussion.

— Man frégade sig varfor forskarnainte
forskar om det vi behdver, beréttar Sonja
Calais van Stokkom, en veteran inom
handikappforskningen i Sverige och dess-
utom aktiv i handikapproérel sen.

Med hjalp av ett projekt gjordes en
inventering bland handikappférbunden om
vad de efterfragade for forskning. Det
visade sig att man efterlyste mer praktisk
tillampbar forskning.

Forskningsradsnamnden, FRN, bildade
1980 en arbetsgrupp for handikapp-
forskning som bland annat ordnade
forskarseminarier. Arbetsgruppen féreslog
att en speciell handikappforskningsgrupp
skulle bildas med deltagare fran savé
forskarvéarlden, handikapprorel sen och
statliga myndigheter.* 1981 kom WHO:s
klassifikation som befaste det miljorelativa
perspektivet, vilket paverkade forskningen.
Det gjordes ocksa en svensk Gversattning
och tolkning av den som blev betydelse-
full >

FRN fick 1985 regeringens uppdrag att
utreda hur handikappforskningen skulle
organiseras. FRN kom fram till att
handikappforskningen inte skulle vara en
speciell sektor utan utspridd pa olika
vetenskapliga discipliner.® Utredningens
forslag genomfordes och med detta kan
man saga att handikappforskningen fick en
mer fast organisation.

Socialvetenskapliga forskningsradet,
SFR, fick samordningsansvar for
handikappforskningen. Barbro Carlsson,
tidigare ordférande i davarande
Handikappforbundens centralkommitté,
HCK och chef pa Statens Handikapprad,
var under manga ar samhéllsrepresentant i
SFR:s styrelse och deltog dai arbetet att

dela ut forskningsanslag. Hon minns att
arbetet fungerade bra. Aven om hon hade
sina duster med forskarna sa respekterades
hennes synpunkter om vad som var rele-
vant forskning.

Ute pa universiteten borjade det nya
forskningsomréadet organiseras. 1988
skapades Centrum for handikappforskning
vid Uppsala universitet. Tanken var att
forskare fran olika amnen behévde en
motesplats. 1dag finns &tta centrum-
bildningar och fem nétverk kring
handikappforskning pa olika universitet
och hogskolor i landet. Fleraav dem som
till exempel HAREC har en brukarpanel
déar méanniskor med egna erfarenheter
medverkar. Det finns &en samarbetsfor-
mer utanfor universitetsvarlden.
Handikappforskning i vast, HafV, &r en
forening som forsoker samlatre huvud-
aktorer, brukarna, forskarna och professio-
nen, for att samarbeta om forskning och
utveckling kring funktionshinder och
handikapp.

P& universiteten i Orebro och Linkoping
universitet bildades ar 2000 I nstitutet for
handikappvetenskap, IHV, som
introducerade handikappvetenskap som ett
nytt tvarvetenskapligt &mnei forskarutbild-
ningen. Syftet med att anvénda begreppet
handikappvetenskap var att gora &mnet mer
akademiskt legitimt och darigenom kunna
etablera en plattform for framtida utveck-
ling av handikappforskningen i Sverige.

Idag har Forskningsradet for arbetdliv
och socialvetenskap, FAS, ett nationellt
samordningsansvar for forskning om
funktionshinder. Ar 2004 beviljades totalt
narmare 37 miljoner kronor till forskning
om funktionshinder och handikapp. Knappt
halften (46 %) finansierades av FAS.
Resten kom fran andra forskningsrad,
enskilda stiftelser och fonder samt fran
statliga myndigheter.

Handikappforskning &r idag pa manga
sétt ett svarfangat och spretigt forsknings-
falt dar asikterna gar isar om vad som ska
inbegripas. Manga som forskar pa omradet



kallar sig 6ver huvud taget inte for
handikappforskare utan verkar inom sitt
speciella amnesomrade medan andra ser
det som en gdvklar akademisk identitet.

| skriften Handikappfor skning pa
tillvaxt som FAS gav ut 2003 redovisas
den pagaende diskussionen pa omradet.
Forskaren Erland Hjelmqvist beskriver dar
att handikappforskningen har tva ben. Det
ena benet bestar av forskning inriktad pa
individen och dennes egenskaper och syftar
till att bota, lindra, kompensera funktions-
hindret. Det andra benet utgors av forsk-
ning om samhéllsorgani sation, om medbor-
garskap, manskliga réttigheter och synen
panormalitet. Erland Hjelmqvist gor ingen
vardering mellan de tvainriktningarna utan
konstaterar att bada behdvs. FAS forsk-
ningsprogram ger ocksa stod &t de tva
inriktningarna men konstaterar att de é&ven
konkurrerar med varandra. De tva perspek-

tiven kan kommai konflikt.”

2.3 Politiken och
handikappforskningen

Handikappforskning har berértsi flera
statliga utredningar och rapporter.

Delegationen for social forskning som
var knuten till Socialdepartementet
foreslog i ett handlingsprogram 1986 att
forskningen skulle styrasin pa bland
annat handikappframkallande processer i
samhaéllet, attityder till handikapp och
arbetets roll .8

Handikapputredningens sl utbetan-
kande (SOU 1992:52) féreslog att en
nationell programgrupp foér handikapp-
forskning skulle skapas som var éverord-
nad forskningsraden. | denna grupp
skulle handikapporgani sationerna och
foretrddare for olika samhall ssektorer
varai majoritet gentemot forskarna.
Programraden skulle gora prioriteringar
sa att obeaktade forskningsomraden
lyftes fram. De statliga forskningsraden
skulle vara tvungna att ta hansyn till
programradets riktlinjer nar de beviljade
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andag till olika forskningsprojekt pa
handikappomradet. Forslagen genomfor-
des dock inte.

| utredningen Lindgvist nia—nio
vagar att utveckla bemétandet av
per soner med funktionshinder (SOU
1999:21) kallad bemdtandeutredningen,
péatal ades flera olika angel gna forsk-
ningsbehov, bland annat om bemétande,
diskriminering, interkulturella aspekter
samt om skolan. Utredningen var ocksa
kritisk mot att den befintliga handikapp-
forskningen i alltfor hog grad utgick fran
professionens perspektiv. Alltfor séllan
utgick forskningen fran funktionshindra-
de méanniskors erfarenheter och att forsk-
ningen nastan aldrig hade sin utgangs-
punkt i medborgarskap och manskliga
réttigheter. Bemotandeutredningen ville
ocksa forstarka handikappforskningen
finansiellt.

Propositionen Fran patient till med-
bor gare — en nationell handlingsplan
for handikappolitiken (1999/2000:79)
angl6t sig till det som framfortsi
bemétandeutredningen och féreslog att ett
nationellt forskningsprogram skulle tas
fram. Detta program skulle formulera hur
funktionshindrade personers erfarenheter
skulle kunnatastillvara av forskningen.
Dessutom behtvdes fler forskare pa
omrédet och i synnerhet forskare med
funktionshinder. Man uppdrog &t FAS att
ansvara for att information om
handikappforskning kunde spridas. Dess-
utom att finna former for att forskare,
handkapprorel sen och representanter for
olika samhallssektorer skulle kunna
tréffas och utbyta erfarenheter.®

| den nationella handlingsplanen finns
beslut om att forstérka den social-
vetenskapligt inriktade handikapp-
forskningen under aren 2001-2002 med 7
miljoner kronor. Pengarnatillfordes FAS
anslag men kom av olika skél inte att
forstérka handikappforskningen utan
forsvann i FAS generella andag, vilket
forstudien aterkommer till i slut-
diskussionen.



De politiska intentionernatill trots har
handikappforskningen centralt allt mer
kommit att styras av forskarsamhaéllet och
allt mindre av representanter for
funktionshindrade méanniskor. Utveck-
lingen har gatt mot att handikapp-
forskningen har blivit inordnad bland
ovrig forskning. Det innebér att den ingar
i samma system for finansiering som &r
huvudmodellen for all forskning. Fors-
karna & i majoritet i de forsamlingar som
beslutar om anslag. FAS beddmer
forskningsansokningar i olika
prioriteringskommittéer och dérefter tar
styrelsen beslut om vilka projekt som ska
famedel. En majoritet av ledamoterna
(7+7 ersdttare) utses av forskarsamhaéllet.
Resterande ledamoéter (5+5 erséttare)
utses av regeringen som sa kallade sam-
hallsrepresentanter. Ingen av de utsedda
samhadllsrepresentanternai FAS kommer
fran handikapprorelsen eller har annan
brukarerfarenhet. De innebér att synpunk-
ter fran handikapprorel sen pa forskning-
ensrelevans inte beaktas ensi den
prioriteringskommitté dér de flesta
handikappforskningsprojekt bedoms
(kommittén omsorg och sociaarelatio-
ner). Tidigare var Reumatikerforbundets
davarande ordfdérande Lena Ohrsvik
ersittare i FAS styrelse.

Nér FASi enlighet med handlings-
planens intentioner & 2001 utarbetade ett
nationellt forskningsprogram for omradet
ingick enbart forskare i den arbetsgrupp
som tog fram forskningsprogrammet.
Dettaledde till kritik nér programmet gick
paremiss. Socialstyrelsen ansag att det
var anmarkningsvart att ingen foretradare
for handikapprorel sen funnits med i
arbetsgruppen for programmet.1°

Sjdlvaforklarar FAS det med att den
kortatid under vilken programmet skulle
tas fram var anledningen till att man
utesl 6t handikapprorelsen. Man skulle da
inte kunna bli klar under féreskriven tid.
Sedan fick arbetet med forskningspro-
grammet anda sin tidfrist forlangd. Pa
FAS tog man dock till sig kritiken och

anstrangde sig for att fa med funktions-
hindrade manniskor pa en stor konferens
2003. | samband med konferensen invente-
rade FAS vilka framtida forskningsbehov
som fanns pa omrédet. Det inkom 118
forslag fran olika forskare. Handikapp-
rérelsen och andra brukarrepresentanter
fick inte deltai inventeringen av framtida

forskningsbehov. &

2.4 Handikappférbundens
samarbetsorgan och forsk-
ning

Handikappforbundens samarbetsorgan har
43 medlemsforbund av varierande storlek
och inriktning. Det storsta forbundet har
Over 60 000 medlemmar och det minsta
runt 500 medlemmar. Det finns medicinskt
inriktade forbund. Det finns forbund for
rorelsehindrade, for horsel skadade, for
flera osynliga funktionshinder, for psykiska
funktionshinder, for dovblinda, for HIV-
positiva, for de med forvarvade hjarnska-
dor och savidare. Det & en mycket hetero-
gen samling organisationer som valt att
samverka kring gemensamma fragor. All
forskning kring funktionshinder &r inte
foremd for samarbete. Det finns en upp-
delning mellan den diagnosinriktade forsk-
ning som &r férbundens enskilda ansvar
och gemensamma forskningsfragor som
kan tas upp i Handikappférbundens samar-
betsorgan.

Handikappforbundens samarbetsorgan
har antagit ett handlingsprogram i
Forsknings- och utvecklingsfrégor.*?

Dér uttrycks att:

Handikappr orelsen vill for battra for sk-
ningens resur ser.

Handikappr orelsen vill initiera for sk-
ning parelevanta omraden.

Handikappr6relsen vill bli en intressant
och kunnig samverkanspart for forskar-
varlden.
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Handikappr 6relsen vill pa ett systema-
tiskt sitt kunnatatill vara och fora ut
de kunskaper som for skningen ger.

De gemensamma handikappolitiska
forskningsomrédena &r av generell och
Overgripande natur och av intresse for
manga forbund. Nagra sadana omraden
som beskrivsi handlingsprogrammet &r:

* Studier av konsekvenser av samhélls-
forandringar for méanniskor med funk-
tionshinder till exempel omstrukturering
av vafardspolitiken, internationalise-
ringen och det 6kade Europasamarbetet
samt teknikutvecklingen.

* Fragor kring demokrati, inflytande och
trygghet.

« Attityd och véarderingsfragor
« Etiska frégor

« Arbetsmarknadsfragor

* Sociala processer

« Fritidsfragor

* Situationen for kvinnor med
funktionsnedséttningar.

« Situationen for invandrare med
funktionsnedséttni ngar

2.5 Enskilda handikapp-
forbunds engagemang i

forskning

En genomgang av medlemsférbundens
hemsidor visar att dessa anvander ordet
forskning och inte handikappforskning i
sinabeskrivningar. 28 av medlems-
forbunden har egna forskningsfonder.
Négra férbund som till exempel PSO,
Psoriasisforbundet och Astma- och
Allergiforbundet har flerafonder.
Forbundens fonder ger anslag for att
stimulera forskning om de funktions-
nedséttningar som forbunden organiserar.
| deflestafallen handlar det om att stimu-
leraren medicinsk forskning. FBIS,
Forbundet blodargukai Sverige har till
exempel Aroseniusfonden som &r en
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medicinsk forskningsfond.

Det finns dock en variation i fondernas
inriktning beroende pa vilket funktionsned-
séttning det handlar om. FUB, Forbundet
for utvecklingsstorda barn, ungdomar och
vuxna, har en av de dldsta forsknings-
stiftelserna, ALA, som har forskat mycket
om utvecklingsstérda manniskors livsvill-
kor och delaktighet.

Aven nér den medicinska forskningen &
| fokus ger fonderna dven andlag till annan
mer social forskning. Det gor till exempel
bade Reumatikerfonden och NHR-fonden
(Neurologiskt handikappades riksforbunds
fond).

Fondernastillgangar & av varierande
storlek. Tillgangarna kan hérrora fran
testamenten och donationer och de flesta
har 90-konton. Nagon fond kan ge forsk-
ningsansag pa uppemot 10 miljoner kronor
per & men for de flestaror det sig om
betydligt mindre belopp. Franvaron av en
egen forskningsfond &r inte detsamma som
ointresse. En del forbund véljer andra
vagar. DHB, Riksforbundet for dova,
horsel skadade och sprakstorda barn, har
istéllet ett mal program for forskning.

Tvaav medlemsférbunden, TF,
Tandvardskadeférbundet och Eléver-
kangligas riksforbund &r i konflikt med
delar av forskningen. Dessa forbund har
manga gemensamma medlemmar dar
problemen med amalgam och el6ver-
kanslighet & kopplade. For bada forbunden
ar forskning en hogt prioriterad intressepo-
litisk fraga.

Eloverkandligas riksférbund argumente-
rar mot den forskning som inte erkénner
deras problem och dess orsak. Forbundet
jamfoér sig med andra sjukdomar, till exem-
pel asbestos, som vetenskapen inte heller
till en borjan erkénde. Elbverkansligas
riksférbund vander sig mot de
provokationstester som en del forskare
anvander sig av. Forbundet anser att dessa
tester & bristfalliga och inte méter deras
tillstand pa ett tillforlitligt satt.'3

Tandvardskadeforbundet har stod av
viss forskning men &r i konflikt med annan



forskning. De vill hasina skador av amal-
gam erkanda. Forbundet anser att de har
fatt stod for sina standpunkter i Dental-
material utredningen (SOU 2003:53).
Utredningen ser att med hansyn till milj6-
medi cinska riskanal yser och den forskning
som har gjorts finns starka skél att miss-
tanka att amalgam kan ledatill eller bidra
till gukdomar hos kéndliga individer.

! Andersson, Olav, Handikappvetenskap —
finns det. En diskussion om handikapp-
vetenskap, handikappforskning och
handikappkunskap. FUB Utveckling,
Kunskapsmapp, feb 2003.

2 paulsson, Karin, Dom sager att jag se mer
normal ut med benproteser — om samhalls-
krav kontra barns behov. (Stockholm 1995).

3 Forskningsbehov pa handikappomradet,
beskrivningar av problem och problem-
omraden av olika slag — underlag for vidare
arbete med forskning inom handikapp-
omradet. Statens handikapprad 1979.

4 Forskning om handikapp. Forslag till
prioriteringar och insatser, Forskningsrads-
namnden 1982.

5 Sgder, Marten, Handikappbegreppet: en
analys utifran WHO,s terminologi och svensk
debatt, Beredningsgruppen for internatio-
nella handikapparet 1981, Social-
departementet 1982.

6 En utvecklad handikappforskning — forslag
fran en utredargrupp. Forskningsrads-
ndmnden 1986.

" Program for forskning om funktionshinder
och handikapp, FAS 2001, s. 25.

8 Handlingsprogram inom handikapp-
forskningsomradet. Forslag fran initiativ-
gruppen inom handikappforskningsom-
radet. Delegationen for social forskning
1986.

° Fran patient till medborgare, 1999/
2000:79, s.99.

10 Handikappforskning pa tillvaxt? red. Mal-
ena Sjoberg, Forskningsradet for arbetsliv
och socialvetenskap (2004) s.32.

11 Konferensen 2003 och aven inventering
av framtida forskningsbehov inom omradet,
de 118 idéskissera finns dokumenterade i
skriften Handikappforskning pa tillvéxt? red.
Malena Sjoberg, FAS 2004.

12 Handikapprorelsens handlingsprogram i
FoU-fragor, Antaget 1994 av Handikapp-

forbundens samarbetsorgan samt av DHR
och SRF.

13 En dversikt av forskningen ges i Om
eléverkanslighet, Hélene Astrup-Samuels,
Eléverkansligas riksforbund 2005. FAS har
ett regeringsuppdrag att bevaka forskning
om el6verkénslighet och ska vart annat ar
informera om kunskapslaget. Se Forskning
om eldverkanslighet och andra effekter av
elektromagnetiska félt, FAS 2004.
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3. Enkatundersokning

Som tidigare beskrivits & det en heterogen
samling handikappforbund som har fatt
svara paen enké om handikappforskning
som skickades ut i oktober 2005. Tre
medlemsforbund har avbdjt och i slutdndan
inkom 35 medlemsférbund med svar.X* Av
dem som har svarat har 24 forbund egna
forskningsfonder. Det interna bortfallet ar
obetydligt och s gott som alla har besvarat
enkétens samtliga fragor. PA merparten av
fragorna bestod svarsalternativen av en
skalafran varde noll till tio. Vardena for
respektive fraga har summerats och daref-
ter har medelvardet anvants som grund for
dataanalysen och i resultatredovisningen. |
de fall da spridningen av vérden varit extrem
pa nagon fraga kommenteras dettai text.

3.1 Resultat om
forskningen i stort

Medlemsforbunden har fétt svara pa fragan
om de generellt anser att de manniskor
forskningen handlar om ska ha inflytande
over hur forskningen utférs. | svaren gors
en vardering i en skalamellan 0-10. Ett
medelvarde pa 7.9 har uppnétts mellan
polerna”inte alls’ och i mycket hog
grad’. Det visar att forbunden anser att de
manniskor som &r objekt for forskningen
bor ha stort inflytande 6ver hur den utfors.

Medlemsférbunden har fatt vardera de
tva huvudinriktningarnai dagens
handikappforskning, den individbaserade
och samhéllsbaserade forskningen kring
funktionshinder. De har i olika grad fatt
instammai tva pastaenden.

1) "Forskningen ska varainriktad pade
situationer och processer i samhéllet som
gor funktionshindret till ett handikapp.”

2) "Forskning ska |6sa medicinska

14

problem och ge bot och lindring och hjé p-
medel till méanniskor med funktionshinder.”

Svaren visar pa ett starkt stod for bada
inriktningarna. Vardenablir 9 respektive
9,4 da 10 stér for "instammer helt”.

3.2 Resultat om for-
bundsspecifik forskning

De flesta av enkatens fragor undersoker
forbundens synpunkter pa den radande
forskningen om de funktionsnedséttningar
deras medlemmar har. Férbunden anser sig
ha en nagorlunda 6verblick pa den forsk-
ning som berér dem, medelvarde &r har
cirka 6. Hur forskningsfragor prioriteras
inom respektive forbund har fatt ett medel-
varde pa drygt 6 men har finns en sprid-
ning i svaren. Attaférbund har angett att
forskningen har hog prioritet medan dei tio
forbund har 18g prioritet. Daremellan finns
en grupp pa sex forbund som har svarat
néra medel véardet.

De flesta férbunden anser att det forskas
alldeles for lite om deras medlemmars
funktionsnedsattningar. Har uppnas ett
medelvarde pa drygt 3 mellan polerna” helt
otillréckligt” och "fullt tillrackligt”.

Forbunden har fatt svara pa fragan:

" Anser ni att den befintliga forskningen
som berdr er & inriktad pafor er relevanta
omraden”. | svaren uppnas ett medelvarde
pastrax éver 5 mellan polerna”inte alls
relevant” och ”i hdg grad relevant”.

Forbunden anser att den forskningsin-
formation de tar del av ar nagorlunda
begriplig med tanke pa spraklig framstall-
ning och pedagogiska beskrivningar av
forskningen. Har & medelvérdet drygt 6
mellan véardena 1="mycket obegriplig” och
10="mycket begriplig”.



Forbunden har bra erfarenheter av de 3.3 Hur man har det och hur
forskarkontakter de har haft. Medelvardet pa man skulle vilja ha det

nojdhetsskalan &r har drygt 7 dar 10 star for
"mycket bra” Har finns ocksd kommentarer | ett antal frégor har férbunden fétt svara hur
om att det &r forskare som &r intresseradeav  de upplever situationen idag och sedan i en
deras perspektiv som & ocksd & desomtar  annan fréga fétt beddma hur det skulle viljaha

kontakt. det. Resultaten redovisasi foljande diagram:
Inflytande
10
9
8
7
6
5 I
Diagram 1. Férbundens nuvarande 4
uppfattning om i vilken grad de anser | ,
sig ha inflytande Over den forskning 5 |
som bedrivs om deras egna grupper i 1 -
jamforelse med hur de skulle onska o ‘

att situationen var. nuvarande m=2,6 énskade m= 8,6

Information

[
o

Diagram 2. Férbundens nuvarande
uppfattning om i vilken grad de anser
att deras forbund far ta del av informa-
tion om forskning som berdr dem i
jamforelse med hur de skulle 6nska att
det var.

o H N W M U1 O N O O

nuvarande m=5,9 6nskade m=8,6

Forskningsresultat

-
o

Diagram 3. Férbundens nuvarande
uppfattning om i vilken grad de
anvander sig av forskningsresultat i
sitt intressepolitiska arbete i jamférelse

med i vilken grad de skulle 6nska gora ‘
detta nuvarande m=6,2 onskade m= 8,8

o H N W M U1 O N O ©O
R T R T R R
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Forskarkontakter

-
o

9

8

7 I
6

5 4

4 4

3

2

1

0 - T

nuvarande m=6,7 onskade m= 8,5
Brukarmedverkan

10

9

8 -

7 4

6 p

54

4

3

2 p

1 p

0 - :

intresse for dkad mdojlighet att genomféra
brukarmedverkan m=8,0 m=5,8

Sammanfattningsvis ar det tydligaste
resultatet av enkaten att medlemsforbunden
onskar ha ett betydligt storre inflytande
Over forskning som berér dem.

Forbunden vill &en hamer information
och fler kontakter med forskare én de har
idag. Devill i storre utstréackning kunna
anvanda forskningsresultat i sitt intresse-
politiska arbete. Férbunden ar i hdg grad
intresserade av att engagerasig for en
storre brukarmedverkan i forskningen. P&
fragan om de tror att deras forbund har
mojlighet att engagera sig for detta, med
tanke paresurser och andra prioriteringar
inom respektive forbund visar det sig att
viljan & négot hogre an den uppskattade
formagan.
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Diagram 4. Forbundens nuva-
rande uppfattning om i vilken
grad de har kontakt med fors-
kare som bedriver forskning om
dem i jamforelse med hur de
onskar att det var.

Diagram 5. Férbundens intresse av
att engagera sig for en ékad
brukarmedverkan i forskningen i
jamforelse med hur detta gar att
genomfora med tanke pa resurser,
kunskaper och andra prioriteringar
inom respektive férbund.

3.4 Resultat av Ovriga

fragor

Forbunden har ocksa haft mojlighet att i
nagra frégor med Oppna svar beskriva
vilken forskning som &r viktig fér dem och
vad de saknar. 31 férbund har nyttjat den
mdjligheten och svaren redovisasi sin
helhet i en bilagalangst bak i denna skrift.
| svaren framkommer 6nskemd om mer
medicinsk forskning om de funktions-
nedséttningar férbunden organiserar.

Det framkommer ocksa behov av att
veta mer om hur manniskor lever sinaliv i
samhallet. Manga namner forskning om
livskvalitet, livssituationer och levnadsvill-
kor som viktig och menar att detta ofta ar



nagot som saknas. Riksférbundet for
njurguka, RNJ, skriver: ” Forbundet tycker
det pagér intressant forskning inom det
medicinska omradet men saknar forskning
om njursjukas livskvalitet, paverkan pa
sexualiteten hos njursjuka samt forskning
som ror ddre njurgukas situation.”

FMLS, Forbundet funktionshindrade
med |&s- och skrivsvérigheter skriver: " Det
finns enbart kunskap om hur de enskilda
individerna har det. Det saknas forskning
om livsvillkoren for personer med 1&s- och
skrivsvarigheter och om de sekundéra
handikappande effekter som brist pa las-
och skrivférmaga ger.”

Forskning om ménniskors sociala
situation och konsekvenserna av att leva
sitt liv med olika funktionshinder efterlyses
av flera. Horsel skadades riksférbund, HRF,
skriver: " Saknar social forskning om att
leva som horsel skadad” .

Ett forbund dér den sociala forskningen
ar i centrum &r Riksforbundet for social
och mental hédlsa, RSMH. Viktig for dem &r
bland annat stigma/hinderforskning; det
vill ségaforskning om vilka strukturer och

processer i samhéllet som naglar fast
manniskor i ukdom.

Empowerment-forskning namns som
viktig av ndgra forbund med lite olika
betydelser, fran att starka patientens roll till
att studera hur handikappféreningar starker
manniskor och hur individerna kan 6ka sin
egenmakt.

Foreningen Forum kvinnor och handi-
kapp & en kvinnoor ganisation vars med-
lemmar & handikapporgani sationer, en-
skilda kvinnor med funktionshinder samt
stddmedlemmar.

De har pa eget initiativ besvarat enkaten
men har inte réknats med i resultaten
eftersom de inte & medlemmar |
Handikappforbundens samarbetsorgan. |
enkatsvaren efterlyser de mer genus-
forskning kring funktionshinder. Den vill i
likhet med de flesta medlemsforbunden ha
en storre delaktighet i hur forskningen
utfors.

14 Enkatformuléaret finns som bilaga i denna
rapport.
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4. Intervjuundersokning

4.1 Presentation av de in-
tervjuade

11 personer med anknytning till
handikapprorel sen har intervjuats under
perioden maj till september 2005. Perso-
nerna har valts ut for sitt engagemang i
handikappforskning, alltsa att de har ett
engagemang i forskning kring funktions-
hinder som &r generell och av mer Gvergri-
pande natur. Ambitionen har aven varit att
famed olika ddrar, vilket motiverar att en
person tillhorig Unga synskadade har
intervjuats. Allahar i stort sett fatt svarapa
samma fragor.

Sex av de intervjuade har genom sitt
engagemang i handikapprorelsen blivit
intresserade av forskningsfragor. Ingrid
Dalén har ett |angt engagemang i
handikapprorel sen och aven i forskning.
Hon var ansvarig for att utforma
Handikappforbundens handlingsprogram
for FoU-fragor. Susanne Berg sokte sig till
forskningen da hon som ombudsman pa
DHR stéllde sig év frégor kring sin egen
roll och identitet som hon ville ha svar pa.

— Det fanns mycket konstiga attityder
kring vad jag var, inte vem jag var, beréttar
hon.

Finn Hellman blev intresserad eftersom
han ser forskningen som en del av politi-
ken.

Reumatikerforbundets tidigare ordf6-
rande Lena Orhsvik hade erfarenhet genom
forbundets egen forskningsfond och var
under ndgra & ledamot i styrelsen for FAS,
Forskningsradet for arbetsliv och socialve-
tenskap.

Elisabeth Wallenius sokte kontakt med
handikappforskningen som ett led i att
bygga upp handikappférbundet Sallsynta
diagnoser dér hon &r ordférande. Elaine
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Johansson, tidigare ordférande i FUB, har i
manga ar arbetat for att hitta sasmverkans-
former. Detta har resulterat i foreningen
Hafv — Handikappforskning i vast, dar ett
stort antal aktOrer gatt samman for att
framja ett gransoverskridande samarbete
mellan brukare, verksamhet/personal och
forskare.

Tvaav intervjupersonerna, Sonja Calais
van Stokkom och Karin Paulsson, & bada
etabl erade handikappforskare men har aven
|angvariga engagemang i handikapp-
rorelsen. Dessa tva personer kommer dven
citerasi avsnittet langre fram i forstudien
som handlar om handikappforskare.

Tre & doktorander. Sven Olof Johans-
son har en bakgrund som socialdirektor
och har ett |angvarigt engagemang i RFA,
Riksféreningen Autism. Anna Ramstedt &r
ledamot i RSMH:s styrelse och skriver en
avhandling om delaktighet och inflytande
for personer med psykiska funktionshinder.
Susanne Berg blev under férstudiens
utférande antagen vid Leeds universitet.
Intervjuad & ocksa Jan Bagge som &r
anstalld som forskningssekreterare pa
Reumatikerforbundet. Han har en gedigen
kunskap pa omradet och intervjuades vid
sammatillfalle som Lena Ohrsvik.

4.2 Synpunkter pa
forskningsomradet

Asikterna om att kalla forskningsomrédet
for handikappforskning gar isér. Nagra
tycker det &r fullt anvandbart men merpar-
ten &r tveksamma och ett par personer vill
ta bort begreppet. Anna Ramstedt ser det
som en slags nisch som forskare kan rora
sig i och som ofta & mycket problemorien-



terad. Ingrid Dalén menar att begreppet ar
forlegat.

Ett problem &r att skilja ut vad som ar
handikappforskning mot den medicinska
forskningen. Karin Paulsson ger uttryck for
en vanlig uppfattning. Hon drar gransen att
om det t ex handlar om forskning om ett
lakemedels inverkan pa kroppen, da &r det
medicinsk forskning. Om det handlar om
hur livskvalitén paverkas av ett |akemedel
eller av annan medicinsk behandling, da ar
det handikappforskning.

Andra menar att det inte gér att gor
n&gon avgransning och att det inte &
viktigt med granser. Jan Bagge pa
Reumatikerforbundet ser att medicinsk och
annan forskning kan vara sammanf|&tade.
Reumatikerforbundet stodjer mest rent
medicinsk forskning men pa senare ar har
Reumatikerfonden i nagot 6kande grad
kommit att stédja forskning som handlar
om reumatikers livssituationer. Detta beror
pa att yrkesgrupper som sjukgymnaster och
arbetsterapeuter har borjat forska och de
har ett annat perspektiv an lakarna. Detta
ser Jan Bagge som mycket positivt.

Manga av de intervjuade anser att den
medi cinska vetenskapen har tendens att
dominera och att det ar ett problem. Elaine
Johansson & mycket kritisk och menar att
den medicinska forskningen gar utanfor sitt
egentliga kompetensomrade, tranger sigin
i manniskorsliv till den grad att dei det
narmaste inhagnas av diagnoser. Susanne
Berg tycker inte att ndgon medicinsk och
teknisk forskning ska réknas som
handikappforskning. Att forskningens
tyngdpunkt sa mycket ligger pa det medi-
cinskt-, tekniskt-, biologiska omradet far
negativa konsekvenser for manniskor med
funktionshinder. Fokus hamnar pa att
atgarda funktionshindret istéllet for att
acceptera manniskor som de &r.

—Var skadet sluta? Skavi allabli
botade sd att vi kan skitai att forandra
samhdllet, séger Susanne Berg.

Elisabeth Wallenius tror att en forkla-
ring till den medicinska forskningens
dominans &r att den altid har varit mer

glamords an till exempel handikapp-
forskningen. Det finns en hjélteroll for
forskaren som kan vara attraktiv.

— Nagonstans tror jag att det ar |&ttare,
bada att vilja forska om och fa pengar till
det, for att " befria oss fran denna fantas-
tiskasmarta’, om du forstar vad jag menar.
Daplockar vi bort lidandet, da har vi |6st
det!

4.3 Forskarnas inflytande
for stort

Intervjupersonerna & dverlag bekymrade
Over att alltfor for lite kunnainverka pa
vad det ska forskas om. Béde Anna
Ramstedt och Finn Hellman tycker att
forskningen styrs av " de friskas’ perspek-
tiv. Finn Hellman berattar om en studie pa
KTH som gick ut pa att utveckla ledstrak.

— Jag har aldrig tréffat ndgon synska-
dad som efterfragar ledstrék. Det &r en
seende tanke. Jag skulle vilja ha forskning
om varfor seende tycker det & sa viktigt att
utveckla ledstrak at synskadade. Det ar
synd att ungatekniker &gnar sig at detta nar
det finns viktigare ting.

Susanne Berg tycker inte om perspekti-
vet som den svenska handikappforskningen
har. Hon har studerat vid Centre of
Disability Studiesvid Leeds universitet.
Denna forskning utgar fran en social mo-
dell som ser funktionshinder som ett utryck
for en ingtitutionell diskriminering och
samhaéllelig utestéangning och inte som
resultatet av fysiska och mentala skillnader
mellan manniskor. Forskningen forutsétter
att forskaren samverkar med funktions-
hindrade manniskor och deras organi satio-
ner, att parterna har ett delat inflytande
Over forskningsprocessen.

— Amnet och perspektivet de har i
L eeds passar mig. | Sverige skulle jag
aldrig viljalésa, sdger hon.

Sonja Calais van Stokkom som gjalv &r
forskare och har arbetat i manga ar med att
forsbka upprétta en béttre kontakt mellan
brukare och forskare. Hon ser att detta
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fortsétter att vara ett stort generellt pro-
blem. Manga ganger saknar forskningen
praktisk relevans ur brukarnas perspektiv.
Hon skulle vilja ha 6kade krav pa att
forskningen ska vara praktiskt tillampbar.
Som ett jamférande exempel beskriver hon
hur |&kemedelsindustrin arbetar. Dér finns
alltid en strikt kommersiell logik som
innebdr att all forskning ska kunna vara
praktiskt tillampbar och leda fram till
produktion av ett |akemedel. Sadana krav
patillampbarhet saknas oftainom
handikappforskningen, anser hon.

Jan Bagge & kritisk till att det kan vara
en enstaka inflytel serik forskares intressen
som kan pragla vad det forskas om. Beho-
ven borde styra mer. Lena Ohrsvik berattar
att den reumatol ogiska forskningen ibland
kan fokusera pa fel saker. Det forskas
mycket om sméarta medan reumatikerna
gédva oftaanser att trottheten ar ett storre
problem.

— Jag skulle vilja styra forskningen
mer, men det f&r man inte sagal Man far
kalla det att stimulera forskarna och fadem
intresserade, sager Lena Ohrsvik.

Sven- Olof Johansson tror pa att bygga
allianser med intresserade forskare som
handikapprorel sen ocksa kan hjalpamed
forskningsfinansiering. Elaine Johansson
anser att problemet ligger i att den akade-
miska vérlden & samhéallets mest konserva-
tivadel, till den grad att den har blivit en
black om foten for forskningen. | ett sddant
system kan inte behoven och brukarnas
perspektiv tastill vara. Forskningen maste
flyttaut i samhéllet och hitta nya drifts-
former, anser hon.

4.4 Den har forskningen

gillar vi inte

Sonja Calais van Stokkom och Karin
Paulsson &r inte ensamma om att vara
kritiskactill forskning som alltfor ensidigt
syftar till att beskriva att nagot &r forfarligt.
Elandesforskning och " Hur kanns det
forskning” provocerar fleraav de inter-
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vjuade. Susanne Berg kallar dennatyp av
forskning for social voyeurism och anser
att den borde bannlysas. Det finns dalig
respekt for funktionshindrade manniskor
integritet, vilket ar ett allmant problem i
samhdllet. Varfor ska forskningen fortsétta
paden linjen? | varstafall kan sddan
forskning forstéra for gruppen och bli
stigmatiserande, anser flera. Problem-
beskrivningar kan gain i den egna salv-
bilden.

Anna Ramstedt gillar inte heller forsk-
ning dar pendeln svangt for langt & andra
hallet och handlar om hur braallting &r.

— Allt som & normalt for andra méan-
niskor blir en behandlingsmetod for
funktionshindrade méanniskor.

Anna Ramstedt ser detta som en paver-
kan frén den medicinska forskningens
metoder. Kultur blir enligt ett medicinskt
synsétt en sorts terapi, teater blir ett 1ake-
medel. Genom ett sddant synsatt menar
Anna Ramstedt att man forstor allt som ar
vanligt, som att inte teater vore brafor ala
manni skor.

Fleraintervjuade &r skeptiskatill forsk-
ning som bara utreder och beskriver hur
nagonting &r utan att forskningen pa nagot
sétt syftar till att ledatill en férandring.
Karin Paulsson beréttar att hon har stott pa
daliga exempel pa handikappforskning,
som skapat problem och i vérstafall har
forstort for gruppen. Den basta metoden for
att undvika sadan forskning &r att sldppain
manniskor med funktionshinder i proces-
sen, anser hon.

4.5 Den héar forskningen vill
vi ha

Genomgaende efterlyses forskning om
samhadllets struktur i relation till manniskor
med funktionshinder. Flerareagerar pa att
forskning &r for fokuserad pa den
funktionshindrade individen. De ser det
som att man rycker ur manniskor med
funktionshinder fran alla naturliga méansk-
liga sammanhang och studerar dem som



nagot sarskilt. Som om att de inte var
medborgare i samhéllet jamsides med
andra i cke-funktionshindrade manniskor.

— De anser att funktionshinder & en
individuell brist eller ett socialt problem.
Om man inte ser funktionshindret utifran
ett samhallsperspektiv sa & det ingen som
tror att detta & ndgot att forska om, sager
Susanne Berg.

Kraven pa ett annat perspektiv finnsi
bakgrunden nér flera efterlyser mer sam-
hallsvetenskaplig forskning. Det finns
ocksa forslag pa teman som delaktighet,
varderingsforandringar i samhallet, makt
och diskriminering. Finn Hellman ser att
forskningen behdver nya teoretiska ut-
gangspunkter som ger sig pa den rédande
normen i samhdllet. Han férsoker larasig
mer om ndgot som i USA kallas for
" Cripple theory” och som menar att frisk-
het och funktionshinder & nagot som &r
sociat konstruerat i ett samhélle. Anna
Ramstedt foresprakar etnol ogiska perspek-
tiv (folklivsforskning) framfor psykolo-
giska perspektiv i forskning som beror
manniskor med funktionshinder.

Négra efterlyser forskning som
utvéarderar handikappolitik pa nationell och
lokal niva Har finns daven dnskema om
mer nationalekonomisk forskning som kan
utvérdera om en besparing inom
handikappomradet verkligen &r en bespa-
ring palangre sikt.

Det &r inte sA att de intervjuade tar
avstand fran all individbaserad forskning.
Det kan mer handla om att man anser att
den andratypen av forskning saknas. Ofta
& perspektiven ocksa forenade. Sven-Olof
Johansson menar att man genom att studera
de forandrade samhéallsstrukturerna kan
forsta varfor nyatyper av funktionshinder
blir synliga, till exempel att barn med
neuropsykiatriska diagnoser (till exempel
ADHD) blir mer synligai dagens skola.

Det finns naturligtvis ocksa skilda
onskema om mer forskning om olika
funktionsnedséttningar. Elisabeth
Wallenius uttrycker att hon skulle bli
Overlycklig om en forskare intresserade sig

for ndgon av de sallsynta diagnoser som
hennes férbund organiserar.

Elaine Johansson har en vision om en
total tvarvetenskaplig forskning om funk-
tionshinder, dar alla discipliner ska sam-
mansmalta for att ge en helhetskunskap. |
ett andra led skulle denna hel hetskunskap
goras praktiskt tillampbar.

— Minviktigasteroll &r att varavisio-
nar, sager hon.

4.6 Om samarbete

Karin Paulsson &r i sin person ett exempel
pasamarbete. | helasin karridr som fors-
kare har hon alltid varit man om att blanda
in dem forskningen bertr i hela processen.
Under flera &r var hon anstédlld av RBU,
Riksférbundet for rorel sehindrade barn och
ungdomar. Ibland kan det uppsta vissa
svarigheter eftersom det &r tva olika varl-
dar som mots. Hon beréttar att det innebér
en storre nédrhet till anvandningen av forsk-
ningen och till handikappolitiken att arbeta
inom en handikapporganisation, vilket kan
varabra. Forskarensroll & dock starkare
vid universiteten.

Né&r Ingrid Dalén var ordférande i
forskningsstiftelsen ALA upplevde hon alla
de problem och mgjligheter som finns néar
forskarvarlden och handikapprérel sen
mots. Relationerna kunde vara komplice-
rade. Ofta handlade samarbetssvarigheter-
na mellan parterna om bristande kommuni-
kation, tror Ingrid Dalén. Viljan saknades
inte men man talade olika sprék. Forskarna
behovde skriva sina rapporter pa ett sétt
som imponerade pa forskarvérlden men det
Séttet att skriva gick inte hem hos FUB.
Det fanns behov av att popularisera texter
men ofta fanns det inte pengar till detta.
Forskarvarlden upplevdes som frammande.

Men Ingrid Dalén har ocksa sett de goda
sidorna av samarbetet. Till exempel har
ALA ordnat konferenser om forskning
direkt for utvecklingsstérda manniskor,
nagot som har varit mycket uppskattat.

Elaine Johansson har 6ver lag en positiv
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erfarenhet av forskare som sympatiska och
odmjuka. Hon har traffat manga forskare
b&dei Sverige och internationellt. Det allra
viktigaste for henne nér det galler samar-
bete med forskningen ar forening Hafv —
Handikappforskning i vast som hon &r
mycket engagerad i. Foreningen har pa
Elaine Johanssons initiativ infort ett rul-
lande ordf érandeskap som innebér att de
olika aktorerna och intressena far turas om
att leda foreningen.

Lena Ohrsvik beréttar att hon hade det
svart nér hon blev utsedd till ersittare i
FAS styrelse. Med sin bakgrund som
riksdagsledamot och ordférande i
Reumatikerforbundet anser hon sig vara en
bildad medborgare. | FAS styrelse kdnde
hon sig dock inte hemma utan tyckte
forskarvarlden var en djungel. Denna nagot
negativa erfarenhet fran FAS speglasi en
mycket ljus och positiv erfarenhet av den
forskarvéarld Lena Ohrsvik moter i
Reumatikerfondens forskarrad. Har uppfat-
tar hon forskarna som 6dmjuka och att de
har mycket stor respekt for reumatikernas
egna erfarenheter.

Att det inte gar att styraforskare upp-
tackte Elisabeth Wallenius n&r hon anlitade
en forskare fOr att genomfora en medlem-
sundersokning for sitt forbund. Det blev
vissa konflikter. Forskaren Kerstin Méller
hade forhoppningar om att undersokningen
skulle kunnaingdi hennes forskning. Sjalv
ville Elisabeth Wallenius ha reda pa an-
vandbara fakta. Forskaren ville anvanda
teoretiska verktyg som hon baratyckte
kranglade till det hela. Men till slut kunde
de finna varandra och resultatet blev
mycket bra.

— Vért samarbete fungerade véldigt bra
nér vi forstod att vi hade olika utgangs-
punkter, beréttar hon.

Fleraintervjuade beskriver att
handikapprorel sen och forskningen &r tva
olikavarldar, tvaisolat, som har svart att
kommunicera. Det finns en insikt paflera
hall om att handikapprorelsen kan vara
besvérlig med sinakrav paatt fa fram
snabb politisk anvandbar kunskap till sitt
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paverkansarbete. Samtidigt tycker manga
att forskarvérlden har bristande insikter om
hur handikapprorel sen arbetar. Férdomar
finns hos bada sidor, menar flera. Dess-
utom traffas parterna pa ojamlika villkor.
Forskarna traffar manniskor som de ska
mjo6lka ur s mycket information som
mojligt pakort tid. De manniskor som blir
utvalda att deltai olika forskningsprojekt
kan kénna sig smickrade och detta kan
ibland ge skeva forskningsresultat, tror
Anna Ramstedt. Finn Hellman papekar att
det ofta & samma méanniskor som & med i
forskarnas referensgrupper som darfor inte
ar sarskilt representativa.

Elaine Johansson menar att forskarna
ibland & de som hamnar i underlage nér de
moter en handikapprorel se som & van att
argumentera och driva fragor. Forskarna
kan helt enkelt varalite blyga och ovana
vid kollektiva rorel ser.

Lena Ohrsvik tycker det &r viktigast att
tala om allamgjligheter som finns med ett
forbéttrat samarbete. All kunskap &r bra ér
hennes optimistiska tro. Liksom de flesta
andra & hon 6vertygad om att det finns
mycket att vinna om funktionshindrades
egna erfarenheter kunde bli en aktiv del av
forskningen. Ett samarbete skulle forbéttra
forskningens kvalitet.

— Forskningsfragorna skulle komma
fran dem som &ger problemet och det
skulle forskas om andra saker, séger Anna
Ramstedit.

Finn Hellman och Sven-Olof Johansson
vill bada se forskningen som en forlang-
ning av en social rorelse.

— Aktioner och avhandlingar skaga
hand i hand, s&ger Finn Hellman.

Sven-Olof Johannson tycker att utveck-
lingen av kvinnoforskningen och milj6-
forskningen & bra forebilder déar politiska
rorelser har fort upp nya forskningsfragor
pa agendan. Han tycker ocksa att Gay-
rorelsen har arbetat mycket framgangsrikt.

For att forbéttra samarbetet behovs
motesplatser och tid for parterna att forsta
varandras perspektiv och vilkaroller man
har. Ingrid Dalén och Susanne Berg vill att



forskningsfinansidrerna ska kunna stélla
krav pa samarbete nar de beviljar forsk-
ningsanslag. Det finns ocksa fordag pa att
forskarna méaste budgetera sa de ersétter
manniskor ekonomiskt for att deltai forsk-
ningsprojekt. Manniskor maste kunna
motas pa en mer jamlik fot. Aven forskare
som har svart att hitta finansiering skulle
kunna ha hjdp av att kommai kontakt med
handikapprorel sens néatverk. Sven-Olof
Johansson beréttar att han har hjdlpt flera
forskare.

4.7 Sjalvkritiken - vad kan
handikapprorelsen gora
battre?

Finn Hellman, Ingrid Dalén, Sven-Ol of
Johansson och Lena Ohrsvik tycker att
handikapprorel sen borde ligga pa mer, in-
tressera sig mer for forskningen, forsoka
stimulera forskare som &r intresserade,
locka dem med pengar och forsoka bygga
alianser. Problemet &r att dagsfragorna | &tt
tar 6ver i handikapprorel sen. Forskning &r
inget prioriterat omrade. Manniskor arbetar
ideellt och kan ha svart att tasig tid for att
sittasig ini forskningen. Lena Ohrsvik
sager:

—Ingen har orkat tai detta. Vi har inte gjort
ndgot pa manga manga &r. Alla har talat om
att det har ar viktigt men ingen har maktat
med. Det &r en sa specialiserad varld!

Jan Bagge tillagger:

— Det finns en orimlig respekt for forskar-
varlden inom handikapprorel sen. Borde man
inte ha forskning som tjéanar méanniskan is-
tallet for att objektifiera funktionshindrade?

Karin Paulsson menar att handikapp-
forskningen blivit viktigare nér man ska
drivaintressepolitik:

— Handikapprorel sen har ibland underskat-
tat handikappforskningens roll. Forr kunde
man gatill en politiker och sigaatt "titta har
pa stackars familjen Larsson, de har det sa
och saoch behover hjalp” och det fungerade.
Idag fungerar det inte, man maste ha mer
tyngd i sin framstallning. Nar man kan p&

visaatt 800 familjer har det sdoch sablir det
svarare for politikernaatt avfarda, sager hon

Susanne Berg anser det finns all anled-
ning till galvkritik. Teoribildningen som
diskuterades pa 60-talet slocknade efter att
staten accepterade det relativa handikapp-
begreppet. Darefter |amnade handikapp-
rorelsen Gver ansvaret for hur man definie-
ras, for hela diskussionen om funktionshin-
der och samhéllet.

— Det & bekvamt att |amna 6ver till andra,
sager Susanne Berg.

Handikapprorel sen saknar insikt om att
forskningen paverkar i ett langre perspek-
tiv, man ar alltfor knuten till dagsaktuella
skeenden.

Nagratycker inte att forskning ingar i
handikappforbundens arbetsomrade.

— Vi & inte uppbyggda for det, séger Sonja
Calais van Stokkom.

Hon tycker ocksa att de olika handi-
kappforbundens forskningsfonder stoppar
huvudet i sanden nér det géller ideologin
gentemot valgorenheten.

— Hur kan man samlain pengar till forsk-
ning utan att mobilisera de tycka-synd-om
kanslor som man séger att man vill slippa?
Det &r att gapaslak linal

4.8 Risker och majligheter
med forskning

Fem av de intervjuade anser att det finns en
risk att forskningen kan varaintegritets-
krénkande for individen. Utléndska fors-
kare med eget funktionshinder inom
Disability studies har papekat att det inte
finns ndgon forskning om juristers, lakares
eller bankdirektorers privatliv men nér det
galler manniskor med funktionshinder da
finns det inga sparrar. Finn Hellman ut-
trycker det sa har:

—Man & sa ofta objekt anda. Det
kommer hem folk och fragar om dittan och
dattan och pl6tsligt kanske det sitter en
forskare dar och fragar integritets-
krénkande saker.
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Det kan ocksa vara svart att forsta vad
forskningen syftar till. Susanne Berg
beréttar att hon galv varit med i en studie
dér hon fick goratester och svara pa fragor
om livskvalitet. | enkaten om livskvalitet
fanns en fragainstucken om hon kunde ga
eller inte. Utifran frégans placering i enké-
ten forstod Susanne Berg att om hon arligt
svarade ngj sa skulle det tolkas som att hon
hade en |&gre livskvalitet. Detta tyckte hon
inte gav var sant och darfor ville hon inte
svara pa fragan. Susanne Berg menar att
negativa forestélIningar om funktionshin-
der kan finnas inbakade i forskningens
utgangspunkt. Né&r fragorna utgar fran
"friska” manniskors forestallningar blir
resultaten missvisande, forskningen utgar
fran en felaktig normbildning. Forskning
som utgar fran fordomar, tenderar ocksa att
bekrafta dessa fordomar i resultaten, menar
hon.

Karin Paulsson anser att den stora risken
ar att manniskor med funktionshinder kan
bli stémplade som annorlunda och avvi-
kande. En del forskning stannar vid att
kategorisera manniskor, vilket blir en
stampling. Jan Bagge papekar att denna
stigmati sering aven paverkar savbilden,
att man |aser fast manniskor i bilden av
deras begransningar och funktionshinder.
Aven Ingrid Dalén kan kanna en oro dver
att det kan bli en forskning om en sarskild
sorts manniskor.

Sonja Calais van Stokkom som galv &r
forskare har fullt fortroende for den existe-
rande forskningsetiken. Hon &r istallet
kritisk till att forskarnainte aerfor sina
resultat till dem de har forskat om och att
deras forskning oftainte har nagra kon-
struktiva forsag om hur situationen for
dessa ménniskor ska kunna forbéttras.
Manniskor som deltagit i forskningsprojekt
I[damnas med en problembeskrivning av sin
livssituation men utan forslag pa hur situa-
tionen kan forbéttras.

Att favaramed i ett forskningsprojekt
kan manga manniskor med funktionshinder
uppleva som givande och intressant, tror
flera. Men det kan vara svart att forsta vad
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man & med i for typ av forskning och om
den verkligen bidrar med nagot bra. Elaine
Johansson har egna erfarenheter som
foralder och vet hur svart det &r att tacka
nej till |8karvetenskapen som vill préva
olika medicinska metoder paett barn. |
efterhand forstod hon att |18&karnainte
utgick fran nagon saker kunskap utan i det
narmaste experimenterade med hennes
dotter. Som tidigare ordférande i FUB har
hon aven med sig den bittra historiska
erfarenheten av nar utvecklingsstérda
manniskor anvandes som forsokskaniner i
kariesforskningen.'® Idag &r det inte als p&
samma sétt — hoppas hon.

— Jag kan inte s&ga att man inte anvéan-
der personer med funktionshinder for olika
forsok, men det & mycket subtilare idag,
séger Elaine Johansson.

Alla &r ense om att forskning om funk-
tionshinder har en stor potential. De inter-
vjuade &r ense om att forskningen ger
majligheter till ett battre liv och ett béttre
samhalle. Lena Orsvik pekar ocksa pa att
handikapprorel sen rent intressepolitiskt kan
dranytta av forskarnas resultat. Pa fragan
vilken roll de olika handikappforbunden
skahai samarbetet med forskarvéarlden gar
meningarnaisar. Nagra anser att
handikapprorel sen dverhuvudtaget inte ska
lagga sig i och forsoka styra, det &r inte
deras uppdrag (férutom nér de galler deras
egna forskningsfonder). De kan aldrig
foretrada sina medlemmar gentemot forsk-
ningen. Daremot ska handikappforbunden
hjélpa och stddja de forskare som hér av
sig. Nagra anser att handikappforbunden
ska krava att forskningen inte ar krén-
kande, att ekonomisk erséttning utgar till
dem som engagerar sig i forskningsprojekt
samt krav pa att resultaten aterforstill dem
som forskningen beror.

Karin Paulsson anser att ett handikapp-
forbund ska kunna krava att fa vara med
under hela forskningsprocessen, fran
planering till slutresultat. Hon pladerar har
for ett samspel mellan forskare och de
manniskor med egna erfarenheter som
deltar i forskningsprojekt - Att makten



delas. Dennafraga ar en av de mest avgo-
rande skiljelinjernai synen pa forskningen
runt funktionshinder: Hur langt in i forsk-
ningens rum ska forskningsobjekten fa
tradain? Vad &r deras praktiska erfarenhe-
ter varda? Vem bestammer? Som
handikappforskare har Karin Paulsson en
ovanligt liberal syn och & aven Oppen att
tolka resultaten tillsammans med dem som
forskningen berdr. Hon gor dock undantag
for insyn i data som ber6r andra méannis-
kors privata sfar.

Deltagarbaserad forskning & en metod
som anvands internationellt och i liten
skalai &veni Sverige. Framvaxten av
metoden kommer av erfarenheten att
manga utsatta grupper kan uppleva forskar-
nas undersokningar som en form av ex-
ploatering. Manniskor ger sinalivshistorier
till forskarna men far ingenting tillbaka.
Denna problematik galler aven handikapp-
forskningen och i Sverige har professor
Bengt Starrin varit en tillskyndare av
deltagarbaserad forskning.'® Metoden kan
innebdra att en grupp manniskor i samhal-
let genomfor ett forskningsprojekt tillsam-
mans med en forskare. Den anvandesttill
exempel ndr Socialstyrelsen utvarderade
LSS 1994 inom projektet Fran reform till
verklighet. | sex kommuner skapades
forskningscirklar bestaende av méanniskor
med funktionshinder som tillsammans med
en forskare genomforde olika undersok-
ningar.

| deltagarbaserad forskning deltar
manniskor i sval planering, datainsamling,
analys och presentation. Den professionelle
forskarens kontroll dver kunskaps-
processen upphévs darmed. Modellen &r
inte exakt utan det finns manga olika
tillvagagangssatt. !’

De intervjuade tillfragades om vad de
tyckte om deltagarbaserad forskning.
Svaren varierar. Tre kande inte till den eller
hade en oklar bild. Tvaansig att det &r ett
mycket viktigt arbetssétt som maste bli
vanligare. Fyra personer ansag att det &r en
intressant metod som kan anvandas ibland,
en metod bland flera. En person ansdg att

det inte var nagon riktig forskning men en
brametod att aktivera manniskor.

Ett problem som flera pekar pa nar det
gdller samarbetet mellan brukare och
forskare &r att de lever i tva olika varldar
med olika regler och forvantningar. Mycket
forenklat kan véarldarna beskrivas ungefar
sahéar: | den vetenskapliga véarlden blir en
forskare framgangsrik genom att publicera
vetenskapliga artiklar, helst paengelska, i
prestigefylldainternationella tidskrifter. Att
skriva populért och lattbegripligt har inte
samma status. Det &r heller inte gavklart
att det & meriterande att ha kontakt med
dem forskningen berér. | handikapp-
rorelsens vérld finns manniskor som har
erfarenhet av funktionshinder och som
arbetar hart pa att forbéttra situationen.
Forskarresultat ska kunnatillampas prak-
tiskt eller kunna omarbetastill ett verktyg
for intressepolitik.

Frégan & om det gar att kombinera
handikapprorel sens krav pa politisk och
anvandbar kunskap med forskarnas krav pa
oberoende och deras behov av att géra
karridr i den vetenskapliga véarlden.

De intervjuade forhaller sig lite olikatill
dennafréga. Sex personer tror att det gar
helt eller delvis (&ven om en del ser bety-
dande svérigheter). Finn Hellman tycker
det & galvklart att det gar att kombinera
och exemplifierar med de kontakter som
finns mellan feminism och genus-
vetenskap. Dér kan en forskare vara aktiv
feminist, engagerad politiskt i dessa fragor
och anda vara framgangsrik i sin forskar-
karridr.

Tre personer ser det som vasentligt att
andra den akademiska vérldens merite-
ringssystem. Kulturen inom forskarvérlden
maste forandras sa de kan gora karriar pa
varavillkor, anser Jan Bagge. Susanne
Berg pekar pa att det gar utmarkt for fors-
kare som &gnar sig &t deltagarbaserad
forskning i andralander att bli saval publi-
cerade som framgangsrika. Det &r ideolo-
gini forskarvarlden i Sverige som &r
problemet. Aven Sven Olof Johansson
anser att det maste bli meriterande att
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skriva begripligt och att ha kontakter med
brukarna.

Sonja Calais van Stokkom vill gaen
annan vag. Handikapprorel sen maste
acceptera att forskarna gor karriér i en
annan vérld. Det &r béttre att handikapp-
rorelsen satsar pa att anstélla forsknings-
sekreterare som hjal per till att fora ut
resultaten.

4.9 Ska politiker fa blanda
sig i forskningen?
| bemdétandeutredningen (SOU 1999:21)
och i den nationella handlingsplanen
(1999/2000:79) kom forslag pa hur
handikappforskningen ska vara utformad.
Overlag &r alaintervjuade positivatill
dennainblandning fran politiskt hall i
forskningen. Pafrédgan om vem som ska
styra handikappforskningen ser de flestaen
treenighet. Forskare, funktionshindrade och
politiker bor tillsammans rada.

| Elisabeth Wallenius™ idealvérld tar
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handikapprorel sen fram problemstallninga-
rna. Dérefter tréder forskarnain med sin
kunskap och politikerna anslar pengar.

151946-51 utfordes medicinska experiment
pa Vipeholmsanstalten for att klargora sam-
bandet mellan kost och karies. Cirka 800
personer med utvecklingsstorning fick ata
choklad och kola och forskarna studerade
hur deras tander angreps av karies. Experi-
menten genomfordes i nara samarbete mel-
lan universitetsforskare, davarande Medici-
nalstyrelsen, konfektyrindustrin och
Vipeholmsanstalten.

16 Starrin, Bengt, Soder, Marten,
’Deltagarbaserad forskning™ i Forskning om
funktionshinder. Problem — utmaningar —
mojligheter (Lund 2005) s.103-123

17 Forsberg, Erik, Hall-Lord Marie Louise,
Deltagarbaserad handikappforskning. Perso-
ner med funktionshinder utvarderar
handikappreformen i sex kommuner (Karl-
stad 1997)s. 11



5. Forskarintervjuer

Sex handikappforskare har intervjuats.
Marten Soder &r professor i sociologi och
arbetar vid Uppsala universitet dar ocksa
Sonja Calais van Stokkom tidigare var
verksam. Jerker ROnnberg & professor i
psykologi och verksam vid Institutet for
handikappvetenskap. Kerstin Goransson
har i manga ar varit forskningsledare vid
forskningsstiftelse ALA som &gs av FUB.
Marie Louise Hall-Lord vid Karlstad
universitet & omvardnadsforskare och har
arbetat med deltagarbaserad forskning.
Karin Paulsson & psykolog med ett langt
forflutet inom handikappforskningen.
Fragornatill de olikaforskarna har varie-
rat efter de erfarenheter de har.

De intervjuade har olika syn pa
handikappforskning. Marten Soder och
Sonja Calais van Stokkom ser mer till den
definition som Forskningsradsnamnden
tog fram 1986.18 Kerstin Goransson och
Marie Louise Hall-Lord anvander inte
begreppet. Jerker Ronnberg har utarbetat
termen handikappvetenskap som beskrivs
som ett tvarvetenskapligt anne som
omfattar sdval medicinsk, teknisk, beteen-
devetenskaplig och kulturvetenskaplig
forskning.

For Karin Paulsson & handikapp-
forskning ofta tvarfacklig och utgangs-
punkten &r individens behov och réttighe-
ter. For Kerstin Goransson och Sonja
Calais van Stokkom &r det viktigt att
forskningen ska kunnatillampas praktiskt.

Néagonstans hamnar allainom
handikappforskningens tva inriktningar.
Att den antingen kan varainriktad pa
individen eller pa det omgivande samhal-
let eller en blandning av dessa perspektiv.
Jerker Ronnberg tycker det ar viktigt att

synsétten mots och kontrasteras mot varan-
dra eftersom det utvecklar forskningen.

5.1 Organisation och
delaktighet

Forskningen ska kunna vara organiserad pa
lite olika sétt, tycker de flesta. Det ska
finnas en mangfald. Nagra poangterar dock
att det inte f&r bli forskning om en seg-
regerad grupp manniskor.

— Egentligen spelar den organi satoriska
formen inte s stor roll. Det viktiga ar sattet
att forska och att representanter for bruka-
rnafér varamed i allasteg i processen,
sager Karin Paulsson.

Hér & som tidigare namnts den spring-
ande punkten i synen paforskarensroll.
Karin Paulsson, Marie Louise Hall-Lord
och Kerstin Géransson vill att personer
med funktionshinder aktivt ska delta ge-
nom hela forskningsprocessen och vara
med att tolka resultat. Kerstin Goransson
tycker till och med att méanniskor med
funktionshinder bor ha tolkningsforetréde.

Jerker Ronnberg menar att han inte
skulle kunna forska om n&gon annan fick
tolkningsforetrade pa undersokningar han
salv planerat och utfort. Han och Mérten
Soder tycker bada att det &r svart att kréva
av deltagande personer att de ska séttasig
ini forskningen teori och praktik. Forska-
ren ska ha odelat ansvar.

Aven Sonja Calais van Stokkom vill
skiljaparollerna.

— Att deltai forskningsprocessen forut-
sétter en kunskap som uppgiftslémnaren
inte har, sager hon.

Dessatre tycker att manniskor med
funktionshinder kan vara med och utforma
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forskningsfragorna men darefter ar det
forskaren som ska styra. Deltagarbaserad
forskning som metod stéller sig ala posi-
tivatill men inte sd manga har utovat
denna metod. Marie Louise Hall-Lord
gjorde tillsammans med Erik Forsberg en
utvardering av LSS for Socialstyrelsens
rékning 1993-95 med hjalp av
deltagarbaserad forskning. De var da
knutnatill Centrum for folkhal sof orskning.
Forskarna och handikapproérel sen var
ganska Overens, beréttar hon. Forskningen
hade ett tvadelat syfte, dels att ge resultat
men ocksa att skapa kunskap och aktivitet
hos dem som deltog i de sex forsknings-
cirklar som startades pa lika manga orter.
Cirklarnaleddes av personer ur den lokala
handikapprorelsen. Hon tyckte det gick
valdigt bra att arbeta med handikapp-
rorelsen, bade pa 6vergripande central
niva, férbundsniva och paindividniva Det
bildades en central projektgrupp dér repre-
sentanter fran Handikappforbundens sam-
arbetsorgan, Synskadades riksforbund och
De handikappades riksférbund ingick. Pa
fragan hur det kandes att som forskare
sl&ppaifran sig kontrollen svarar Marie
Louise Hall-Lord att hon upplevde det som
ett valdigt stod eftersom varken hon eller
Erik Forsberg kunde s& mycket om omra
det. Hon tycker hela projektet var en
mycket positiv upplevelse och skulle
valdigt garna arbeta sdigen.

En fraga som nastan alla personer som
har intervjuatsi forstudien har fétt, aven
alafran handikapprorelsen, & om man
maste ha en egen erfarenhet av funktions-
hinder for att kunna dgna sig & handikapp-
forskning. Allatillfrégade har svarat nej
och manga har havdat att det inte per
automatik innebar att man forstar fragorna
bara for att man har en typ av funktionshin-
der géalv. Det finns ocksarisk att en funk-
tionshindrad persons egna, ibland
obearbetade, erfarenheter kan skymma
blicken. Manga efterlyser dock fler
funktionshindrade forskare.

Marten Soder kan absolut se podngen
med det. Han har noterat i internationella
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sammanhang att alla de framsta forskarna
for forskarmodellen Disability studies har
egna funktionshinder. Disability studies ar
ocksa kopplad till en social rérelse. Har
finns likheter med hur genusvetenskapen i
Sverige har kopplingar till feministiska
rorelser.

De nordiska landerna & framstéende
internationel It inom handikappforskningen
men det finns den avvikelsen att har har fa
forskare funktionshinder. Marten Soder gor
reflektionen att svenska handikappforskare
till stor del har varit vélfardsforskare och
svarat mot statens behov av forskning.
Dettai hogre grad & man har tagit in
funktionshindrades behov av forskning.

5.2 Information och
samarbete

Att spridainformation om forskning &r ett
problem. Brist patid och resurser anges
som skél for att inte skrivaom forskning i
populdr form sa att en bredare allménhet
forstar den. Tidningen " Handikapp-
forskning pagar” namns dock som en
ljuspunkt.

Jerker Ronnberg dnskar att informatio-
nen kunde organiseras béttre. Det skulle
behovas vetenskapsjournalister eller ndgon
form av Oversattare mellan forskningen och
funktionshindrade méanniskor. En sadan
overséttarfunktion skulle ocksa kunna ge
forskarna forslag paforskning som efter-
fragasi brukarleden.

Mérten Soder &r skeptisk till ett allméant
informerande. Manniskor har ont om tid
och de blir forst intresserade av forsknings-
resultat om dessa ber¢r deras egen livssi-
tuation, om de till exempel far ett barn med
funktionshinder. Hans idé &r att bygga upp
ett centra dit manniskor kunde vanda sig
och fa veta vilken forskning som finns pa
det omrade som de &r intresserade av.

De intervjuade forskarna har olika
erfarenheter av att samarbeta med
handikapprorel sen. Kerstin Goransson har
varit underordnad ett handikappfdrbund.
Forskningsstiftelsen ALA styrsav FUB



som tillsétter en majoritet av ledamoter i
styrelsen. Marten Soder ar aktiv inom
centrum for handikappforskning i Uppsala
som anordnar seminarier dit handikapp-
rérelsen & inbjuden men deltagandet &r
skralt. Jerker Ronnberg har mest kontakt
med enskildaindivider som ingar i olika
forskningsprojekt och efterfragar béttre
kontakter med handikapprorel sen pa en
hogre niva

Sonja Calais van Stokkom tycker kon-
takterna ar mer bristfalliga an de skulle
behovavara. En svarighet, anser hon, &r att
ingendera parten har bestamt sig for vilken
typ av kontakt man ska ha. Man méste
bestdmma sig for hur samarbetet ska vara
uppbyggt.

Marten Soder efterfragar dialog, en
arena dar handikapprorel sen och forsk-
ningen kunde samlas och diskutera och
utveckla frégor som &r vasentliga att forska
om. Han vill hamer mothugg och vill ha
tydligaforslag pa vad handikapprorelsen
anser att det skaforskas om.

Tre av de intervjuade ndmner tid som en
viktig faktor. Det tar tid att samarbeta med
funktionshindrade manniskor genom
forskningsprocessen och forskning tar
ocksafleraar.

Samarbetet mellan ALA och FUB har
ibland varit svart och Kerstin Géransson
har ofta funderat pa varfor det & sa. Hen-
nes erfarenhet &r att det &r l&ttare att na ut
till personal an till medlemmar i FUB.
Forutom tidsaspekten ser hon dels att man
talar olika sprak, dels att det inte finns
nagon enhetlig asikt om vad man ska
forska om inom FUB. Hon &r dock opti-
mist. Att manniskor med funktionshinder
och forskarna far ett bra samarbete & malet
att strava mot eftersom forskningen da
fyller den funktion den skafylla, anser hon.

Vad kan handikapprorel sen gora for att
forbéttra samarbetet? Vara tydlig och
engagerad i fragorna, anser flera. De skulle
kunna medverkatill att hoja statusen pa
den hér typen av forskning. Dessutom
skulle man kunna driva sina handikappo-
litiska krav med storre eftertryck om man

hade samarbete med forskningen, anser tva
av de intervjuade.

Alla har att vinna pa ett samarbete tror
Jerker Ronnberg. Han berdttar att han gav
har blivit inspirerad av praktiska synpunk-
ter pa sin forskning av manniskor med
funktionshinder, till den grad att han har
andrat inriktning. Detta har ocksa lett till
att han publicerat artiklar internationellt.
Forskning som lyckas forena det basta fran
de bada véarldarna blir béttre och har goda
utsikter att bli framgangsrik.

Vem ska da bestdmma dver forsk-
ningen? Jerker Ronnberg tycker det ar bra
som det &r idag. Karin Paulsson tycker att
dagens modell &r acceptabel men efterlyser
diskussion i fragan. Marten Soder ser att
det &r tre parter som ska komma 6verens;
politikerna, foretradare for manniskor med
funktionshinder och forskarna. Kerstin
Goransson tycker rent principiellt att det &r
brukarna som ska styra, &ven om forskarna
ska kunna komma med idéer.

Att politikerna blandar sig i forskningen
som av hévd skavar oberoende, & ingen
sarskilt oroad dver. Kerstin Goransson
tycker det & bramed en 6msesidig paver-
kan mellan forskning och politik. Hon
menar att det finns en myt om forskningens
oberoende. Ingen kan vara helt oberoende i
sin forskning, snarare handlar det om vem/
vad man som forskare lutar sig mot. Mar-
ten Soder tycker att forskarna har varit for
lyhorda for politiken och att forskarna varit
alltfor okritiska anhéngare av den svenska
vaféardsstatens vélsignelser. Sonja Calais
van Stokkom ser risken att forskningen kan
bli undermalig om den blir ett bestéllnings-
jobb av politiker.

18 Handikappforskning enligt denna definition
handlar om forskning som uttalat syftar till att
I6sa handikappfragor med sarskild inriktning pa
faktorer och processer som gor att
funktionsnedséattningen blir ett handikapp. Med
handikapprelevant forskning menar man forsk-
ning som fokuserar pa orsaken till skadan. Hit
hor stora delar av den medicinska, psykologiska
och pedagogiska forskningen samt omvardnads-
forskningen.
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6. Internationell utblick

Forstudien har haft i uppdrag att goraen
internationell utblick. Detta for att tareda pa
om det finns exempel i andra lander pa bra
samarbete med forskarvérlden och
handikapprorelsen som vi i Sverige kan lara
av. Eftersom det mesta av samarbetet i andra
lander &r knutet till den akademiska discipli-
nen Disability studies har framstéliningen i
stor utstrackning kommit att handla om detta
Dennainternationella utblick &r skriven av
Susanne Berg, tidigare ombudsman pa DHR.

6.1 Disability studies - en
borjant®

Disability studies &r en nytillkommen akade-
misk disciplin. Amnet anses allméant hasin
utgangspunkt i ett 6kande intresse for funk-
tionshinder fran 1960-talet och framét.
Handikappfragorna politiserades - Véarlds-
aktionsprogrammet kom 1981 och sa sma-
ningom antogs FN:s standardregler 1993.
Funktionshinder framstod pl6tsligt som ett
universellt problem vars sociala konsekvenser
och ekonomiska kostnader blev en del av den
politiska dagordningen. Inom den akademiska
varlden vécktes ett intresse for att forklara
funktionshinder ur samhallsperspektiv.
Disability studies anses ha sinaintellektuella
rétter i de sociala vetenskaperna, humaniora
och rehabiliteringsvetenskap. USA, Storbri-
tannien och Skandinavien brukar anges som
ursprungslander.

Utanfér Skandinavien, i den anglosaxiska
kulturen, ser man ofta den sociala férklarings-
modellen av funktionshinder som grundl&g-
gande fér amnet disability studies. " The
social model” utgdr i sin ursprungligaform
fran en strikt tudelning av begreppen
"impairment” och " disability”, dér
"disability” inte & en nddvandig konsekvens
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av funktionsnedséttning. Detta &r en tydlig
brytning med synen pa funktionshinder i
tidigare forklaringsmodeller, som kopplar
funktionshinder till brister eller avvikelsen
hos individen. Disability studies fokuserar pa
samhaéll ets organi sation, medborgarskap,
manskliga réttigheter och normalitets-
begreppet.

Inom den skandinaviska handikapp-
forskningen anvander man sig av det relativa
handikappbegreppet, vilket inte skiljer lika
strikt mellan den personliga egenskapen och
de samhélleliga konsekvenserna. | den
skandinaviska modellen & funktionshinder
alltid en konsekvens av nedsatt funktionsfor-
maga hos individen. Det innebér att
handikappforskning i skandinaviskt perspek-
tiv har tv& fokus, tvariktningar®®. Man delar
disability studies fokus pa samhélls-
organisation med mera, men forskar ocksa
paindividen och dennes egenskaper med
syfte att bota, lindra och kompensera. Det
relativa handikappbegreppet har en néra
koppling till WHO:s klassificeringssystem
ICF.

P& 1960- och 1970-talen kom flera akade-
miska arbeten som erkénde de ekonomiska
och sociala konsekvenserna av funktionshin-
der. Det traditionella medicinska synsattet pa
funktionshinder ifragasattes emellertid inte
dessa. | stéllet ifrégasattes detta av personer
med funktionshinder galva. En viktig han-
delse bakom utvecklingen av disability
studiesi Storbritannien var den utvardering
av verksamheten som boende pa Le Court
Cheshire Home initierade i borjan av 1970-
talet. Organisationen av verksamheten och
institutionens regel system ifragasattes av de
boende, som ville ha mer inflytande 6ver det
egnallivet. | konflikten sokte de stod fran
den akademiska véarlden. Forskarna, Miller
och Gwynne konstaterade i sin utvardering



att sasmhdllet i princip kategoriserade perso-
ner painstitution som "sociat doda’. Utvar-
deringen utgick ifran den rédande biologiska
medicinska synen pa funktionshinder och
slutsatsen blev déarfor att personer med
funktionshinders oformagatill " socialt liv”
orsakades av funktionsnedsattningen. Miller
och Gwynne ifragasatte aldrig institutionens
organisation och regelsystem?! . Slutsatserna
blev en kalldusch for de boende och ledde
till en stark motreaktion som kom att bli
betydel sefull for utvecklingen av ett annat
forskningsperspektiv.

Redan pa 1970-talet fannsiinitiativ till ett
akademiskt amne. 1975 gav Open University
i Storbritannien en tvarvetenskaplig kursii
disability studies. Tidskriften " Disability,
Handicap & Society” har sedan 1986 varit
ett forum for den sociala modellen och
disability studiesi England. Ungefér samti-
digt utvecklades dmnet i USA. Den ameri-
kanska tidskriften ” Disability Studies
Quarterly” har utgivits sedan 1981. Ameri-
kanska forskare organiserade sig ocksa tidigt
I " Society for Disability Studies’. Om det
finns ndgon skillnad mellan disability
studies i amerikansk tappning och engelsk
hor den formodligen samman med en négot
storre pragmatism inom det amerikanska
faltet. Medan forskning i Storbritannien ofta
utgér fran den principiella skillnaden mellan
begreppen "impairment” och " disabled
people” tenderar den amerikanska forsk-
ningen att lagga begreppen till sidan och
fokusera pa resultaten. Forskningens ut-
gangspunkter skiljer sig framfor allt mellan
individuella forskare och enskilda akade-
miska enheter. Men en viss " nyansskillnad”
kan man skonja. Aven den svenska
handikappforskningen kan ségas l&gga
begreppen och deras innehdll &t sidan till
forman fOr ett mer pragmatiskt arbetssatt.

6.2 Olika perspektiv och
inriktningar

Disability studies &r inget enhetligt amne
med klara granser. Det innehdller inga

Overenskomna grundldggande koncept,
teorier eller perspektiv??. Amnet har uppstétt
och utvecklats samtidigt inom olika intellek-
tuellatraditionen utifran olika nationella och
regionala férhallanden. Darfor kan man se
skillnader i synsétt nér det géller vissa
fragestallningar beroende paland och kultur.
Det rader till exempel oenighet kring termi-
nologin. Begrepp och definitioner har inte
samma innebord for alla personer med
funktionshinder. Huruvida de personer med
funktionshinder som lyfts fram som repre-
sentanter for gruppen verkligen kan anses
representera alla & ocksa en fraga for debatt.
Dessutom rader det ingen enighet i policy-
fragor. Det finnsinga gemensamma éverens-
kommelser om vad som menas med " skdliga
anpassningar”, "livskvalitet” och dylikt.

Man kan i dag urskilja ett par, tre huvud-
omréden dar olikaintressen och perspektiv
bryts och dar det férekommer livlig debatt®® .

Ett av de dterkommande problem-
omradena &r hur det anglosaxiska perspekti-
vet dominerar disciplinen. Detta upplevs
alltmer som ett problem. Debatter och ifra
gaséttande av den anglosaxiska dominansen
kan emellertid ses som ett bevis for att
disability studies har spridit sig utanfor de
engelsksprakigai-landerna. Amnet ar inte
langre en intern fraga for akademiker i
Nordamerika, Storbritannien och Skandina-
vien. Ett exempel & det program i disability
studies som ges vid universitetet i Kapstaden
i Sydafrika sedan véren 2003%*, ett samar-
bete med universitetet i Leeds samt den
sydafrikanska handikapprorelsen. | ett
inledningsskede & det onekligen sa att
tankesatt, koncept och metoder 6verfors fran
England till Sydafrika. | langden kommer
dock programmet forhoppningsvis resulterai
en utveckling av de teoretiska ramarna for
funktionshinder for att inkludera ett afri-
kanskt perspektiv.

Relationerna mellan personer med funk-
tionshinder och icke-funktionshindrade
forskare, vem som ska ha makt Gver forsk-
ningen &r ett annat omrade for debatt och
intressekonflikt. Konflikten har varit narva-
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rande inom disability studies fran starten.
Den &r baserad pa en djup misstro hos perso-
ner med funktionshinder. Déliga erfarenheter
gor att man misstror forskarnas méjligheter
att frigéra sig fran den traditionella, medicin-
ska synen pa funktionshinder. Konflikten,
meningsskiljaktigheterna och den historiskt
grundade misstron fran bada sidor skapar
ibland ett ndrmast hétskt diskussionsklimat.

Den sociala modellens tidiga starka
bindning till ett materialistiskt synsatt pa
varlden har under senare ar blivit féremal for
stark kritik. Den materialistiska synen defi-
nierar "disability” som socialt fortryck
skapat av ekonomiska strukturer och arbets-
marknadens organisation. Kritikerna anser
att den starka fokuseringen pa det materiella
osynliggor den funktionshindrade kroppen
och personliga erfarenheter av att leva med
funktionshinder?® . Ur intresset for personliga
erfarenheter har en annan, kanske alternativ
social forklaringsmodell tonat fram. Denna
ar nara knuten till forskning om kultur,
diskurs och identitet® .

| dagsl&get kan man konstatera att det
finnstva olikainriktningar inom den sociala
modellen:

Den materialistiska dar funktionshinder
Ses som skapat av de socioekonomiska,
historiska sammanhangen och den idedlis-
tiskai vilken funktionshinder & en socia
konstruktion, en produkt av ett kulturellt
sammanhang.

Medan den forsta varianten analyserar
konkreta, ofta fysiskt existerande hinder och
maktrelation, & fokus for den andras analy-
ser kulturella varderingar, attityder och
framstéllningar om funktionshinder?’ .

Diskussionen kring den sociala
forklaringsmodellen utifran materialistiska
och idealistiska standpunkter kan tas som
intékt for amnets bredd. Disability studies
tvarvetenskapliga karaktar visar sig inte
minst i hur a@mnet har funnit en plats inom ett
otal olika akademiska discipliner: social
omsorgsvetenskap och sociologi, kulturve-
tenskap, historia, geografi, filosofi, psyko-
logi med mera. Forskare i geografi bidrog till
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exempdl tidigt till en utveckling av den
socialamodellen i ett materialistiskt per-
spektiv genom att fora in samhallsplanering-
ens utveckling i modern tid?®. Samtidigt har
andra delar av den geografiska disciplinen
genom fokuseringen pa den manskliga
kroppen i det offentliga rummet bidragit till
utvecklingen av en social modell baserad pa
ett idealistiskt synsitt 2°.

Det materialistiska synséttet praglar
fortfarande mycket av disability studiesi
Storbritannien. Den funktionshindrade
kroppen och férestalIningar kring denna har
visserligen kommit alltmer i fokus pa senare
ar aven har. Men det & framfor allti USA
som fragor kring forkroppsligandet av
funktionshinder har lyfts fram. Amerikanska
forskare problematiserar forestallningarna
kring funktionshinder och riktar istéllet
analysen pa normalitetsbegreppet®. Den hér
inriktningen av disability studies utgar
framfor allt fran feministisk och postmodern
teoribildning. Manga funktionshindrade
feminister och forskare ser funktionshinder
utifran ett konstruktivistiskt perspektiv pa
samma sétt som forskning kring genus och
etnicitet.

Den senaste tendensen inom amnets
utveckling kan sigas vara” crip theory” 3!
studier av funktionshinder utifran ett
queerperspektiv. PA samma st som hetero-
sexualitet och homosexualitet bara &r kultu-
rellt skapade kategorier, anses funktionsned-
séttning och fullkomlig funktionsformaga
varadet. Queerteori vander blicken ifran det
som kategoriseras som avvikande och foku-
serar i stéllet pa normaliteten. Man analyse-
rar maktrelationer och synsétt bakom pro-
cessen att kategorisera. Foretradare for " crip
theory” hor ofta hemmainom akademiska
discipliner som lingvistik, litteratur och
kulturvetenskap.

6.3 Disability studies -
forsok till definition av det

akademiska faltet
Det finns, som papekats tidigare, handikapp-



forskning med tva olika sorters inrikt-
ning:

Den som fokuserar paindividen med
funktionshinder och syftar till att bota,
lindra och kompensera funktionsnedsétt-
ning. Den som fokuserar pa samhalls-
organisation, medborgarskap, manskliga
réttigheter och normalitet.

Aven om, disability studies ofta pre-
senteras som ett akademiskt amne med en
tydlig inriktning pa samhallsorganisation,
finns det gott om akademiska enheter och
forskare som agnar sig & individinriktad
forskning. Denna forskningsinriktning gar
ibland, men inte altid, under benam-
ningen " disability research”. Inom nét-
verk for handikappforskning i till exem-
pel Skandinavien och Frankrike ingar
forskning med sdval samhélls- och
individinriktning. Faltets brist pa granser
innebdr att det finns forskare i en méangd
olika akademiska discipliner som égnar
sig & vad de galva definierar som
disability studies. Nagot som innebér att
konflikter kring intressen och perspektiv
konstant aktualiseras.

| ett fOrsok att definiera den akade-
miska disciplinen antog férra dret den
amerikanska organisationen ” Society for
Disability Studies’, SDS, preliminéra
riktlinjer for akademiska kurser och
program i disability studies®. SDS:s
forsta kriterium &r tvarvetenskaplighet.
Eftersom disability studies spanner 6ver
manga olika akademiska discipliner anser
man att kursplaner ska uppmuntra studier
fran olika perspektiv. SDS begrénsar inte
definitionen av disability studiestill en
rent materialistisk social modell. Organi-
sationen anger faktiskt inte ens den
sociala modellen som grund fér den
akademiska disciplinen. Man konstaterar
i stéllet att disability studies bor ifréga-
sétta synséttet att funktionshinder &r
individuella defekter som bara kan atgér-
das genom medicinsk behandling eller
rehabilitering. Disability studies enligt
SDS fokuserar pa modeller och teorier
som definierar funktionshinder utifran

sociala, politiska och kulturella faktorer.

Medan amerikanska SDS har funnitsi
snart ett kvartssekel har man i Europa
precis borjat en process for att skapa en
liknande organisation eller ndtverk. Syftet
ar att fatill stand ett samarbete sd att man
béttre kan koordinera forskning inom
omradet. Ett projektfordag har lamnatsin
till den europei ska kommissionen dér man
ansoker om medel for att organisera och
starta upp ett sdant natverk3.

| projektansbkan anger man att fokus
kommer att ligga pa forskningssamarbete
inom den sociala modellen av funktions-
hinder. Initiativet kommer fran Leeds
universitet som & starkt knutet till den
engelska varianten av " social model”.
Man anger ocksa fem prioriterade omra-
den: hinder for medborgarskap och delak-
tighet, forstaelse for handikapprorel sens
kamp, kunskap om kulturella varderingar
och attityder, utvardering av policy och
ingtitutioner inom handikappomradet,
samt en utveckling av nydanande miljoer
och arbetsmetoder som frémjar personer
med funktionshinders fulla del aktighet.
Handikappforbundens samarbetsorgan har
tillfragats att inga i projektet.

6.4 Kanada: Canadian Cen-
tre on Disability Studies®*

Centret verkar i Independent Living
rérelsens anda och & konsumentinriktat.
De grundlaggande principerna handlar om
manskliga réttigheter, 5évbestdmmande
och " cross-disability”. Det & ocksa
universitetsanknutet med verksamheter
som forskning, utbildning och informa-
tion. Centret har sitt ursprung i ett initiativ
av enskildaforskare med funktionshinder.
Handikapprorelsen & en nyckelaktor nér
det gdler att utforma policy och aktivite-
ter, men centret samarbetar Gverhuvudta-
get med ett brett spektrum av partners:
konsumentorgani sationer, yrkesman,
utbildningsinstitutioner, den privata sek-
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torn och individer. Verksamheten finansieras
av projektanslag och bidrag: dels finansierar
givare specifika projekt, dels har centret en
donationsfond startad med statliga bidrag.
Centret startade sin verksamhet i april
1995 och har sedan dess drivit ett flertal
forsknings- och utvarderingsprojekt, bade i
egen regi och i samarbete med andra organi-
sationer, akademiker och forskare. Den
gemensamma ndmnaren ar att forskningens
syfte skavara att framja personer med
funktionshinders delaktighet. Férutom
forskning &gnar sig centret ocksa at
informationsspridning. P& s sétt fungerar
det som en lank mellan handikapprorel sen
och den akademiska vérlden. Information
och forskning ligger ibland ocksa nara
varandra, vilket kan sesi ett av centrets
pagaende projekt - "the Disability Rights
Movement in Canada: A Virtual Museum”®.

Forutom verksamhet inom forskning och
information arbetar centret ocksa med att
frémja disability studies som en akademisk
disciplin. Ett samarbete med universitetet i
Manitoba 2002 resulterade i den forsta
tvéarvetenskapliga masterkursen i disability
studiesi Kanada. Masterkursen ingar nu-
mera permanent i universitetets kursutbud®®.
Centret har ocksa i samarbete med universi-
tetet i Winnipeg utvecklat en introduktions-
kursi disability studies som gick bade pa
universitetet och pa distans via utbildnings-
TV. Distansstudier anses 6ka mgjligheten for
personer med funktionshinder att deltai
utbildning som annars &r otillganglig for
dem. Nér kursen gavs for forsta gangen 2003
deltog mer an 70 studenter fran Kanada och
USA. Universitetet i Winnipeg har forbundit
sig att fortsétta erbjuda kursen och en kom-
mitté inom centret arbetar vidare for att
utvecklaen fullstéandig BA (fil kand) i
disability studies® . Delar av distanskursen
ingick ocksai ett internationellt projekt, ett
samarbete med organisationer och
utbildningsinstitutioner i Ukraina. Pa sa sétt
blir det kanadensiska centret, forankrat bade
inom handikapprorelsen och i den akade-
miska vérlden, en del i spridningen av
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disability studies.

Disability studies har blivit en accepterad
akademisk disciplin i Kanada och ” Canadian
Centre on Disability Studies’ & en viktig
aktor bakom detta. Ett exempel &r skapandet
av " Canadian Disability Studies Associa
tion” som hade sitt forsta konstituerande
mote forra aret.

6.5 Tyskland: Disabilitity
studies — Wir forschen selbst®®

| borjan av 2000-talet arrangerade " Deutschen
Hygiene Museum” utstélIningen " Der
[im]Perfekte Mensch”, som visades bade i
Berlin och Dresden och sags av drygt 250 000
bestkare® . UtstélIningen stallde frégor kring
vad som & normalitet och fullkomlighet.
Och under ett seminarium diskuterade man
safor forsta gangen infor en bredare publik
det akademiska amnet disability studies. Det
presenterades som ett tvarvetenskapligt
amne med néra kopplingar till handikapp-
rérelsen och personer med funktionshinder.
Vid seminariet deltog Rosemarie Garland
Thomson fran USA tillsammans med ett
flertal kvinnliga akademiker med funktions-
hinder och funktionshindrade kvinnor fran
den tyska handikapprérel sen. Man kom
Overens om att starta ett samarbete med syfte
att etablera @mnet som en akademisk disci-
plini Tyskland. Resultatet blev en organisa-
tion som konstituerade sig i april 2002.
Redan ndgon manad senare lanserades denna
vid ett seminarium i Berlin déar en av
programpunkterna handlade om ett
"Netzwerk Disability Studies’.

Sommaren 2003, under det europeiska
handikapparet arrangerades Bifos, " Bild-
ungsund Forschungsinstitut zum
sel bstbestimmten Leben Behinderter” ett tva
veckor langt sommaruniversitet under rubri-
ken " Disability Studiesin Deutschland —
Behinderung neu denken!”. Sommaruniver-
sitetet hade ekonomiskt stod av det tyska
forbundsministeriet for social omsorg och
valféard och den europeiska kommissionen.



Bifos & en del av den tyska Independent
Living rorelsen. Mer an 500 deltagare sam-
lades for denna forsta mer allmanna presen-
tation av disability studiesi Tyskland.

Bifos organiserar ocksa I nternetprojektet
disability studies, med syfte att sprida kun-
skap och intresse om amnet. Pa hemsidan
ger man information om litteratur, projekt
och andra verksamheter inom féltet. Man
forsoker ocksa forsakra sig om att disability
studiestill sitt innehdll kommer att fortsétta
vara tvarvetenskapligt, baserat pa den so-
cialaforklaringsmodellen av funktionshinder
samt ha en nara koppling till handikapp-
rérelsen och personer med funktionshinder. |
dagsl 8get kan man skdnja en koppling
mellan projektet och universitetet i Koln,
som har en internationell forskningsenhet for
disability studies®.

Intresset for disability studies har ocksa
spridit sig inom det tysksprakiga omradet.
Ett forum for det tvarvetenskapliga projektet
disability studies anordnar ett seminarium i
amnet inom ramen for den schweiziska
omsorgsvetenskapens kongressi Bern i

september 2005* .

6.6 Slutkommentar

Den nationella och internationella
handikapprorel sens nara koppling till dmnet
disability studies &r tydlig. Liksom andra

" utsatta’ och " beforskade” grupper har man
utmanat traditionell forskning, omvéarderat
den akademiska vérldens betydelse och
deltagit i skapandet av en ny akademisk
disciplin. Det kanadensiska centret for
disability studies &r ett exempel pa detta
Detsamma géller en pagdende processi
Tyskland.

Man kan pasta att disability studies
uppstod som ett svar pa handikappfragornas
politisering under 1960-talet, och den dava-
rande forskningens of ormaga att se funk-
tionshinder som ett samhallsproblem. Manga
av de diskussioner som karaktariserar amnet
i dag — relationen mellan icke-funktions-

hindrade forskare och personer med funk-
tionshinder, materialism eller idealism, den
anglosaxiska dominansen — har funnits
med sedan starten. P4 samma satt som
genusforskning utvecklas disability studies
I spanningsfatet mellan den bertrda grup-
pens krav pa en ny forklaringsmodell samt
anvandbara forskningsresultat och den
akademiska varldens intellektuella tradi-
tion. Disability studies hdller idag pa
utvecklastill en internationellt erkénd
akademisk disciplin.

19 Det mesta i stycket om disability studies
ursprung ar hamtat fran:

Barnes, C., Oliver, M. & Barton, L. (eds.)
(2002), Disability Studies Today, Cambridge,
UK: Polity Press Albrecht, G.L. Seelman, K.D.
& Bury, M. (eds.) (2001) Handbook of
Disability Studies, Thousand Oaks, CA: Sage
Publications.

20 Sjoberg, M. (red) (2004) Handikapp-
forskning pa tillvaxt? Stockholm: Forsknings-
radet for arbetsliv och socialvetenskap
(www.fas.forskning.se/handikapp2003/) Till-
trade 20051212.

2 Finkelstein, v. (1991) Disability: An Admi-
nistrative Challenge™, i Oliver, M. (ed.) So-
cial Work - Disabling People and Disabling
Environments, London: Jessica Kingsley
Publishers.

22 Albrecht, G.L. Seelman, K.D. & Bury, M.
(eds.) (2001) Handbook of Disability Studies,
Thousand Oaks, CA: Sage Publications sid 4.

23 Omradena ar sammanstéllda fran ett fler-
tal av kapitlen i:

Barnes, C., Oliver, M. & Barton, L. (eds.)
(2002), Disability Studies Today, Cambridge,
UK: Polity Press.

24 Lorenzo, T. Toni, M.& Priestley, M. (kom-
mande) ’Developing a Disability Studies
programme: engaging activism and
academia for social change”, Kapitel i kom-
mande publikation.

25 Hughes, B & Paterson, K (1997) ’The So-
cial Model of Disability and the Disappearing
Body: Towards a sociology of impairment™,
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29 parr, H., & Butler, R. (eds) (1999) Mind
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30 Thomson, R. Garland (1997) Extraordinary
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/. Diskussion och forslag

7.1 Ar handikappforskning
bra for manniskor med
funktionshinder?

Det &r vért att notera att handikappforskning
&r ett av f& vetenskapliga omraden som
fortfarande bar namn efter sitt forsknings-
objekt. Nar invandrarforskningen och
kvinnoforskningen har andrat namn och
form sa bestar handikappforskningen som
ett forskningsfalt, &ven om meningarna gar
isdr om vad som skainbegripas och vad det
betyder.

| fleraav de intervjuer somingar i
forstudien framkommer en ambivalens och
frustration 6ver begreppet: ” Kan man inte
kalla det forskning om delaktighet”, var ett
forslag. En reflektion var: ”Handikapp-
forskning, det 1&ter som om man buntar ihop
folk”. Nagon annan ansdg att det inte fanns
nagot béttre begrepp att tillgd, sd man fick
dras med det. Ytterligare nagra tyckte det
var oviktigt vad det kallades.

En genomgang av Handikappférbundens
43 medlemsforbunds hemsidor visar att
handikappforskning inte & ett ord man
anvander i sina beskrivningar. Handikapp-
organisationer talar uteslutande om forsk-
ning, &ven nér det handlar om livskvalitet
och om samhéllsfragor. Man kan konstatera
att handikappforskning mer &r en beteckning
som den akademiska véarlden anvander.

En fraga att diskutera & om det egentli-
gen finns stod for att fortsétta kalla
forskningsomradet for handikappforskning?
Med tanke pa utvecklingen internationel It sa
ter sig begreppet ocksa foradrat och kan till
och med tolkas som att det finns en speciell
sorts manniskor som behdver en speciell
sorts forskning. Professor Anders Gustavs-
son har beskrivit forskningen som normal-
centrisk och liknat handikappforskarna med
fornatider antropologer som for till ndgon

avlagsen sbderhavso for att studera det
mérkligafolket dar.4? Finns det en risk att
forskaren gor samma resa fran " de norma-
las” land for att studera det méarkliga folket
med funktionshinder?

7.2 Definitionerna

Det finns olika definitioner av forsknings-
fatet som bidrar till en osékerhet om vad
som egentligen menas. Nar FAS |&t en grupp
forskare utarbeta ett forskningsprogram for
funktionshinder och handikapp 2001 forand-
rades definitionen och lyder som fdljer:

" Forskning om funktionshinder och
handikapp kan vara samhalls-/beteendeve-
tenskaplig, humanistisk, teknisk/naturveten-
skaplig eller medicinsk/vardvetenskaplig.
Forskningen kan avse individ-, grupp- eller
samhallsniva. Centralt ar att forskningen har
ett miljorelativt perspektiv. Dennaforskning
ar till sin karaktar oftatvar- och/eller mang-
vetenskaplig. Hur det miljérelativa perspek-
tivet gestaltas varierar dock fran ett omrade
till ett annat.”*®

Handikappférbundens samarbetsorgan
antog 1994 ett handlingsprogram om forsk-
ning och utveckling. Dér uttrycks en betyd-
ligt snévare syn pavad som & handikapp-
forskning som mer utgick fran den definition
Forskningsradsnamnden tidigare tagit
fram.* Handikappforbunden anser att det
handlar om forskning som uttalat syftar till
att |6sa handikappfragor med sarskild inrikt-
ning pa faktorer och processer som gor att
funktionsnedséttningen blir ett handikapp.
Uppmérksamheten maste inriktas pa att
studera saval funktionsnedsattningen som
omgivningsfaktorer i den fysiska och sociala
miljon.

Handikappforbunden gor i handlings-
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programmet en avgransning mot vad man
kallar handikapprelevant forskning. Med det
menar man forskning som fokuserar pa
orsaken till skadan. Hit hor stora delar av
den medicinska, psykologiska och pedago-
giska forskningen samt omvardnads-
forskningen.

En av de personer som har intervjuatsi
forstudien, Sonja Calais van Stokkom, reagerar
mot att definitionen numera har blivit for
bred och anser handikapprorel sens synsétt
som mer riktigt. Man kan konstatera att FAS
har breddat definitionen sa att den &ven
inbegriper det som Handikappfdrbunden
kallar handikapprelevant forskning. Darmed
har ocksa konkurrensen om de forsknings-
medel som FAS fordelar hardnat. Detta
innebdr att samhallsforskning, till exempel
om funktionshindrade ménniskors medbor-
gerligaréttigheter idag kan ha svérare att fa
medel av FA S eftersom man konkurrerar
med sdval omvardnadsforskning som viss
medicinsk och teknisk forskning. Detta gar
patvars med vad som uttrycks i den natio-
nella handlingsplanen for handikappolitiken
(Prop. 1999/2000) dar man speciellt efterly-
ser forskning som har sin utgangspunkt i
medborgarrétten.

7.3 Den nationella
handlingsplanen for handi-
kappolitiken efterlevs inte

Enligt handlingsplanen ska forskningen
stréva efter att funktionshindrade personers
erfarenheter tastill vara och blir foremal for
forskning. Utvecklingen har snarast gatt i
motsatt riktning. Nér framtida forskningsbe-
hov inventerades av FAStillfragades aldrig
handikapprorel sen och andra brukar-
organisationer om sina behov av forskning.
Baraforskare fick bidra med idéer. Det finns
ingen representation fran handikapprorelsen
varesigi FAS styrelse eller i de gu olika
prioriteringskommittéer som bedémer vilken
forskning som ska beviljas anslag. Har har
det intrétt en forsamring fran nér davarande
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Socialvetenskapliga forskningsradet, SFR,
hade samordningsansvaret fér handikapp-
forskningen. Da fanns handikapprorel sen
med som samhaéll srepresentanter nér forsk-
ningsprojekt bedémdes.

Den dlvarligaste avvikelsen med den
nationella handlingsplanen foér handikap-
politiken &r att den bed utade forstérkningen
av sociavetenskaplig handikappforskning
med 7 miljoner kronor &ren 2001-2002
aldrig anvandes till handikappforskning.
Pengarnaforsvannini FAS generellaandag.
Enligt FAS fick forskningsradet aldrig nagot
extratillskott. FAS & understélld Social-
departementet som i regleringsbreven for
2001 och 2002 skrev att |agst 7 respektive 5
miljoner kronor av det befintliga anslaget
skulle utnyttjas for forskning om funktions-
hinder och handikapp.®® | verkligheten hade
FAS andlag till dettaforskningsfalt alltid
legat ungefar pa det dubbla. PAFAS tolkade
man skrivningarnai regleringsbreven som
en miniminivatill handikappforskning som
deinte fick underskrida och darfor uteblev
en sarskild satsning. Vid en kontakt med
Socia departementet bekréftas att de 7
miljonernaingick som en del av FAStotala
anslag men att medlen inte var éronmérkta.
Socialdepartementet skriver ocksa att " det &r
regeringens asikt att FAS bast kan fdlja och
utvéardera hur forskningen inom olika omré&
den har utvecklats och varje & utifran sin
kunskap och inkomna ansdkningar bedéma
|ampliga satsningar inom olika omraden”.

FAS anslag till handikappforskning var
11 miljon for 2001, 13, 6 miljoner for 2002,
15,7 miljoner for ar 2003 och 16,7 miljoner
for 2004.

Trots att FAS aldrig hade uppfattat att de
skulle tillfora handikappforskning 7 miljoner
aren 2001-2002 och heller adrig gjorde
detta s& skriver regeringen i den forsknings-
politiska propositionen (Prop. 2004/05:80)
att en sidan satsning hade skett, att
handikappforskningen hade starkts med 7
miljoner kronor.



7.4 Vagar framat

Utvecklingen av handikappforskningen har
som beskrivitsi mangt och mycket gatt i
motsatt riktning med de intentioner som
uttrycktes i bemdétandeutredningen och den
nationella handlingsplanen. Det varierar
naturligtvis hur man ser pa detta. Forskaren
Erland Hjelmqvist valkomnar att forsk-
ningen har fatt intellektuellt svangrum och
att det nu &r den vetenskapliga kvaliteten
som ska f& styra.®

Professor Jerker Ronnberg ser ingenting
negativt i politikernas inblandning men
tycker att de har koncentrerat sig alltfor
mycket pa lagstiftning och diskriminering.
Det & inte oviktiga fragor, men han anser
att man genom ett sddant smalt perspektiv
missar helheten. Politiken har sedan blivit
operationaliserad pa FAS dér ett tvarveten-
skapligt perspektiv har slagits fast, ndgot
Jerker Ronnberg tycker &r bra.

Professor Marten Soder tycker det nya
forskningsprogrammet &r bra men ser
problem for sitt eget &mne, sociologi. Nar
forskningsomradet har vidgats och inbe-
griper &ven teknik och medicin dkar kon-
kurrensen om de forskningsmedel som
FAS har att andatill olika projekt.

Det gar att ifrégasitta om det verkligen
ar vetenskaplig kvalitet att utestanga dem
som &ager den direkta erfarenheten och
darmed inte fa del av deras kunskap. |
enkéaten till medlemsférbunden finns en
starkt uttalad asikt att de som forskningen
bertr ska ha mer inflytande Over
forskningsprocessen. Mangai forstudien
uttalar en tro pa att den verkligt hog-
kvalitativa forskningen kan uppnas nér
brukarnas praktiska erfarenheter och veten-
skap kan forenas.

Man kan ocksa diskutera vad ett tvéarve-
tenskapligt perspektiv egentligen ar? Vilket
perspektiv dominerar i det tvarvetenskap-
liga? Idealet &r att en fraga belyses utifran
manga olika perspektiv. Men det finns en
risk att det anda &r ett medicinskt perspek-
tiv som dominerar under tackmantel av att
alting ingdr. Darmed kan manniskor med

funktionshinder bli kvar i rollen som vérd-
objekt &ven i mer samhallsinriktad forsk-
ning.

En annan fraga & om det &r till gagn for
handikapprorel sen att ha en handikapp-
forskning som férsoker kombinera en sam-
héll sbaserad och en individbaserad forskning
kring funktionshinder. Forstudien visar att
dessatvainriktningar i andralander ses som
skildatyper av forskning. Forskning enligt
den engelska versionen av ” social model”
anses vara nagot helt for sig. Internationel It
gar det att grovt sett skilja pa Disability
research (individinriktad) och Disability
studies (samhdllsinriktad enligt en social
modell), &ven om modellernaibland flyter
ihop. | intervjuerna framkommer en frustra-
tion Gver att det aldrig blir négot av med
samhaéllsforskningen kring funktionshinder i
Sverige. Det medicinska perspektivet upp-
levs som dominant och forskningen utgar
fran " friska” manniskors varderingar.

En m6jlig vag framét &r att handikapp-
rérelsen arbetar for att disciplinen Disability
studies etablerasi Sverige. De intentioner
som framkommit i bemdtandeutredningen
och nationella handlingsplanen visar att det
finns en politisk vilja att stbdja och styra
pengar till en sddan forskning. Denna vég
for att faigang en starkare samhéllsforsk-
ning bor diskuteras av handikapprorel sen.
Ett projektforslag med ursprung vid Leeds
universitet om att starta ett europei skt nét-
verk for Disability studies har sokt finansie-
ring av EU-kommissionen. Handikapp-
forbundens samarbetsorgan har tillfrégats av
Stockholms universitet om att deltai nét-
verket. Tyvarr gav EU-kommissionen avslag
men Stockholms universitet & fortfarande
Intresserat av ett samarbete med Handikapp-
forbunden for att forafram Disability studies
| Sverige.

Medlemsenkéten visar att det finns ett
starkt stod bade for forskning inriktad pa
individen och for forskning inriktad pa
samhaéllet. Forbunden & mycket intresserade
av forskning om sina diagnoser/funktions-
hinder men de vill ha mer inflytande och
mojlighet att fa sina fragestaliningar belysta
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Enkéten visar ocksa att manga organisatio-
ner har en klar uppfattning om vilken forsk-
ning de behdver.

Metoder for att 6ka de beforskades infly-
tande och delaktighet beh6vsi bada
forskningsinriktningarna. Méanniskor med
funktionshinder bor inte enbart vara
forskningsobjekt utan d&ven medaktorer i
arbetet att sbka kunskap. Det handlar inte
om att ta Over forskarens roll utan om att
varaen kvalificerad och kunnig samverkans-
part som respekteras for de erfarenheter och
den kunskap som man har.

7.5 Forstudiens forslag

Forstudien lamnar foljande forslag till de
beslutande organen inom Handikapp-
forbundens samarbetsorgan.

1. Att Handikappférbundens samar bets-
organ kraver att handikappforskningen
skaféljaintentionernai regeringens
nationella handlingsplan for handikap-
politiken.

Den nationella handlingsplanen for handi-
kappolitiken har mal vad géller handikapp-
forskning som inte har uppfyllts. Detta géller
exempelvis intentionerna att forskningen ska
utga frén medborgaratten och att funktions-
hindrade ménniskors erfarenheter skatastill
vara. Dessutom bor beslut om extra satsning
pa socialvetenskaplig forskning pa 7 miljo-
ner ocksa verkstéllas. Handikappforbunden
bor fa en forklaring till varfor politiska
intentioner och beslut inte har efterfoljts.

2. Att Handikappfor bundens samar bets-
organ arbetar for att fa ha representanter
i deforskningsrad och andra organ som
bedutar om forskningsanslag samt att fa
medverka i utformningen av policy-
dokument som rdr for skningen.
Forstudien foreslar att Handikappforbunden
diskuterar hur man ser pa handikapp-
rorelsens inflytande i de forskningsrad som
beviljar medel till forskning som rér méannis-
kor med funktionshinder. Utan representa-
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tion &r det svart att ha nagot inflytande. Det
ar regeringen som utser de samhdlls-
representanter som skaingai de olika
forskningsraden. Handikappforbunden bor
arbeta for att ha representation for att kunna
hainflytande 6ver forskningen sa att
funktionshindrade manniskors praktiska
erfarenheter tastill vara. Handikapprorel sen
bor ocksa kréava att forskningsradets FAS
forskningsprogram om funktionshinder och
handikapp revideras med tanke pa den
uteblivna representationen av funktions-
hindrade manniskor vid programmets
utformande 2001.

3. Att Handikappférbundens samar bets-
organ tar upp en intern diskussion om
hur handikappforskning ska definieras
och av vem. Ett férdlag &r att arbeta for
att etablera den akademiska disciplinen
Disability studiesi Sverige.

Det som ursprungligen kallades handikapp-
forskning var ett resultat av den socialpoli-
tiska utvecklingen i Sverige pa 70-talet.
Dérefter har forskningsfaltet vidgats &t olika
hall. Den definition som FAS arbetade fram
2001 &r vidare &n den definition som ut-
trycks i Handikapprorel sens handlingspro-
gram i FoU-fragor. Forstudien foreslar att
Handikappforbunden diskuterar om denna
vidgade definition &r till gagn foér handikapp-
rérelsen eller om den mer &r ett uttryck for
forskarnas intressen.

Forstudien foreslér att Handikapp-
forbunden diskuterar om det inte gagnar
handikapprorel sen mer att forskningens tva
inriktningar, det vill sdga den individ-
baserade och den samhéllsbaserade forsk-
ningen kring funktionshinder, gér skilda
vagar. Organisatoriskt inom Handikapp-
forbunden &r de oftast redan skilda at. Den
individorienterade forskningen &r vanligtvis
inom de olika medlemsférbundens ansvars-
omrade medan bredare samhéllsforskning
kan varaforemal for sasmverkan. Enligt
enkatundersokningen har bada inriktninga-
rna starkt stod hos medlemsforbunden.

Forstudien foreslér att Handikapp-
forbunden arbetar for att Disability studies



etablerasi Sverige.

4. Att Handikappférbundens samar -
betsorgan arbetar for att starta ett
storre projekt med intentionen att 6ka
brukarnasinflytandei for skningen samt
att finna praktiska former for samver-
kan med forskarvarlden.

Forstudien ger underlag for diskussioner
om hur forskningsfragor kan hanteras
framOver och hur dessa kan utvecklasi ett
kommande projekt.

42 Handikappforskning pagar, nr 1/96, s. 8.

43 program for forskning om funktionshin-
der och handikapp. Forskningsradet for ar-
betsliv och socialvetenskap (Sthim 2001).

44 En utvecklad handikappforskning — for-
slag fran en utredargrupp, FRN, Rapport
86:2.

45 Regleringsbrevet for budgetaret 2001
avseende Forskningsradet for arbetsliv och
socialvetenskap: $2000/8290/SK, S2000/
8457/SK. Regleringsbrevet for budgetaret
2001 avseende Forskningsradet for arbetsliv
och socialvetenskap, S2001/10955/SK.

6 Handikappforskning pa tillvaxt? s. 24 f.
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Denna studie behandlar handikappforskningens framvéxt och vad
handikapprorelsen anser om den radande forskningen pa omradet
idag. Vem ar det som bestdmmer vad det ska forskas om? Vem
bestammer utifran vilket perspektiv en fraga ska belysas? | vilken
grad ar handikapprorelsen delaktig i forskningen?

Genom enkater och intervjuer speglas dagens relationer mellan
forskning och handikapprorelse.

De flesta ar eniga om att mycket &r att vinna om funktionshindrade
manniskors praktiska erfarenheter i storre utstrackning kunde
komma forskningen till del. Men hur ska det ga till?

Ett par forslag pa vad handikapprorelsen kan gora presenteras.

Studien ar framtagen av ett projekt pa Handikappforbundens samar-
betsorgan som har finansierats av Allmanna Arvsfonden.
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