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Hur bér funktionhinderforskningen i Sverige utveck-
las? Och vilket intresse har forskarna fér Disability
studies? Kring de frdgorna samlades forskare, funk-
tionshinderrérelse och myndigheter den 26 november
2015. Seminariet arrangerades av Horselskadades
Riksférbund, HRF. Forbundet har en fond f6r horsel-
forskning som ir inriktad pa teknik, medicin och be-
teendevetenskap. Nu vill HRF engagera sig i forskning
pé bredare front och bland annat utréna intresset for
forskartraditionen Disability studies i Sverige.

Disability studies handlar hur samhéllets hinder och
strukturer paverkar personer med funktionsnedsitt-
ning. Funktionshinder beror pid omgivande milj6 och
sociala strukturer. Forskningen har utvecklats i nira
kontakt med funktionshinderrorelsen. Kanske ir de
hir fragorna extra aktuella just nu nir rittigheter ska
prigla funktionshinderpolitiken, och nir intresset for
forskningsresultat som berdr personer med funktions-
nedsittning blir allt storre.

Seminariet tog avstamp i en ny sammanstillning
av funktionshinderforskning som Lars Lindberg gjort.
Lars Lindberg 4r medlem i HRF och har drivit frigan
om att forbundet ska engagera sig i Disability studies.
Han har tidigare arbetat pa socialdepartementet med att
utveckla funktionshinderpolitik.

Funktionshinderforskning fran teknik till medicin
Omrddena vilfird, utvirdering och teknik sysselsatte
de flesta funktionshinderforskare frin 1970-talet och
flera decennier framat. P4 1980- och 1990-talen vixte
intresset fér kommunikation och it sig storre, vilket fick
genomslag i fordelningen av forskningsanslag. Mellan
25 och 38 procent av projekten inom funktionshinder-
forskning handlade om teknik av olika slag.

Men tonvikten dndrades till f6rmén f6r forskning
inom medicin och vardvetenskap. En stor genomging
av alla forskningsansokningar inom funktionshinder-
omradet mellan 2002 och 2010 visar att ansokningarna
i medicin och vardvetenskap dominerar med hela 7o
procent. Samhills- och humanistisk forskning star
tillsammans for tio procent och teknik och naturveten-
skap for enbart tre procent. Kartliggningen gjordes
pa uppdrag av FAS, Forskningsradet for arbetsliv och
socialvetenskap (som nu heter Forte).

— Den tekniska forskningen har stramats it enormt.
Forskningsprojekten har ocksa blivit mycket mer
individinriktade. Den miljorelaterade forskningen ir,
dtminstone pa pappret, en ganska liten andel, siger Lars
Lindberg.

Han tecknar en dyster utveckling inom funktions-
hinderforskningen. Lars Lindberg har sammanstillt
tidigare kartliggningar och gjort en enkitstudie bland
kontaktpersonerna i Svenska nitverket for handikapp-
forskning. Han har ocksé intervjuat forskare i Sverige
och Norge.

Den individinriktade forskningen utgar fran perso-
ners funktionsnedsittningar och hur nedsittningen
paverkar dem i métet med samhillet. Mer dn vartannat
projekt inom funktionshinderforskning utgir fran sjil-
va funktionsnedsittningen. I knappt en av fyra studier
undersdks relationen mellan individen och omgivning-
en. Endast en liten del av forskningen, atta procent, ir
helt inriktad pa omgivningen.

Diskrimineringsombudsmannen har konstaterat
att forskning om hur strukturer i samhillet paverkar
minniskor saknas nistan helt pd omradet funktions-
hinder och funktionsnedsittning, till skillnad fran de
andra diskrimineringsgrunderna. Forskning som till
exempel handlar om diskriminering, likabehandling,
arbetsliv och tillginglighet.

Utmaning bryta ny mark

Forskningsprojekten som pa olika sitt r6r personer
med funktionsnedsittning ir tvir- och mingvetenskap-
liga. Universitet och hogskolor far forskningspengar
som delas ut i fri konkurrens och till de projekt som
bedoms ha hogst vetenskaplig kvalitet. Tidigare, fram
till t19go-talet, hade de statliga forskningsorganen stort
inflytande 6ver vilken forskning som bedrevs. Sa r det
inte idag.

For forskare ir det littare att f4 pengar om man har
bedrivit liknande forskning tidigare och hunnit bygga
upp det som anses vara vetenskaplig kvalitet. Tilldel-
ningssystemet gor det darfor svart att bryta ny mark.
Det 4r svért att forska om nya omraden utan att ha
upparbetade teorier och metoder.

Nir lirositena bedémer ansékningar spelar det inte
sd stor roll i vilken utstrickning resultaten av forskning-
en dr till nytta, exempelvis for personer med funktions-
nedsittning. Tidigare var forskningsfinansidrerna mer
intresserade av vad forskningen var tinkt att leda till.

Arenorna dir forskare och funktionshinderrérelse
triffades har blivit farre, funktionshinderrérelsen har
inte lingre representanter i de forskningsorgan som be-
viljar pengar till forskning inom funktionshinder. Fram
till 2012 satt Handikappférbunden med i en bered-
ningsgrupp inom FAS. Inflytandet har minskat, liksom
funktionshinderrorelsens kunskap om forskning pa
bred front, utanfor férbundens respektive intresse-
omraden, kommenterar Lars Lindberg.

Svarare fa finansiering idag
Mellan 2002 och 2010 6kade medlen till forskning om
funktionsnedsittning. Frimst stod landstingen, och till
viss del Vetenskapsradet, for ckningen. Myndigheter,
stiftelser och organisationer avsatte inte mer pengar till
forskning under den hir perioden.

Det var medicinska projekt inom funktionshinder-
forskning som frimst sag sina budgetar vixa. Forsk-
ning om dldre, barn och ungdom och om migration



fick ocksd mer pengar. Men anslagen till forskning om
funktionshinder ckade inte alls i samma utstrickning.

Det saknas statistik som kan ge en helhetsbild av
dagens funktionshinderforskning. Fram till 2009 sam-
lade FAS in uppgifter om i vilken utstrickning andra
statliga forskningsrid finansierade forskning om funk-
tionshinder. 2010 slopade regeringen det kravet och
inga fler rapporter om resursutvecklingen har gjorts.

Men Lars Lindbergs enkit visar att det blivit svirare
for manga funktionshinderforskare att fi finansiering
for sin forskning efter 2010. Enkiten skickades ut till
18 miljoer vid universitet och lirositen som har funk-
tionshinderforskning. 15 stycken svarade. Hilften av
dem ansdg att det blivit svirare att {3 forskningen finan-
sierad. Hilften svarade att liget dr oférindrat.

Det sigs ofta att pengar till forskning ska sokas i fri
konkurrens. Medel ska inte avsittas f6r sirskilda forsk-
ningsfragor. Men trots den forskningspolitiska retoriken
har pengar éronmirkts till flera omraden. Aldreforsk-
ning, forskning om civila samhillet och praktisk jam-
stalldhetsforskning har fitt stora summor de senaste
aren, berittar Lars Lindberg. Forskning om civila
samhallet har tilldelats 220 miljoner kronor under en
tiodrsperiod. Aldreforskning har fitt 100 miljoner 2015
och 2016. Under 2013 och 2014 finansierades praktisk
jamstilldhetsforskning med 32 miljoner kronor, for att
ta nagra exempel.

— Men inom funktionshinderforskningen har det
inte gjorts ndgon utpekad satsning. Med undantag av
de sju miljoner som FAS fick i borjan av 2000-talet i
samband med den handikappolitiska handlingsplanen,
siager Lars Lindberg.

Risk for farre funktionshinderforskare pa sikt
Funktionshinderforskningen brottas med att behélla
och rekrytera nya forskare. De som disputerat i funk-
tionshinderforskning soker sig till andra omraden inom
akademin. Minga av professorerna pa vig mot pension
och flera lirositen overviger att géra om professurerna
till annan inriktning. Uppsala universitet har redan
tagit ett sdidant beslut, enligt Lars Lindberg.

— Det svar jag har fitt ar att Uppsala bara har fatt ett
fatal behoriga och kompetenta sékande och att de darfor
inte kan argumentera for att behélla professuren med
inriktning mot funktionshinderforskning, siger han.

Forskarna i enkiten fick fragan om i vilken utstrick-
ning de anstillt forskare med egen funktionsnedsitt-
ning. De svarade att lirositena jobbar aktivt for att re-
krytera fler — men att lirositet maste utga fran forskare
med bist meriter.

Politiska beslut forankras inte i forskning
Utredningarna som format dagens funktionshinder-
politik betonar inte forskningens betydelse sirskilt
mycket. Utredningar av dldre datum byggde i stérre

utstrickning pa forskningsresultat. Samtidigt har flera
utvdrderingar av funktionshinderforskning gjorts som
pekar pa behovet av mer resurser och bittre samord-
ning inom filtet.

— Tittar man pa alla initiativ som har tagits si dr
resultatet i praktisk politik klent. Man kan inte se att
satsningarna gett avtryck eller att de lett till stora f6r-
indringar, siger Lars Lindberg.

Men parallellt 6kar efterfrigan pé forskningsresultat
som berdr personer med funktionsnedsittning. All
politik ska bygga pa forskning och evidens. Myndig-
heter efterfragar kunskap, liksom civilsamhillet och
EU. Myndigheter pd ménga andra sakomraden har
uttalade uppdrag — och finansiering for — att komma
med forslag grundade i forskning. Myndigheterna som
arbetar med trafik och med vard har ett tydligt fokus
pa att utvirdera och folja upp hur atgirder fungerar i
praktiken. Myndigheten fér ungdoms- och civilsam-
hillesfragor driver en kunskapsportal med samlad
forskning om civilsamhillet. Siffror fran 2012 visar
att 42 myndigheter har egna pengar for att finansiera
forskning.

Paradoxalt saknas forskningsférankringen i funk-
tionshinderpolitiken, framhaller Lars Lindberg. Det
ar ocksd mindre vanligt att forskare 4r med i politiskt
tillsatta utredningar pa det hir omradet.

Nir Myndigheten for delaktighet, MFD, tar fram
underlag for den kommande funktionshinderpolitiska
strategin har det inte ingétt att ha kontakt med forskare.
Det ar Lars Lindberg ar kritisk till. MFD har ett upp-
drag att sjilva initiera forskning, men Lindberg anser
inte att myndigheten har ndgon klar bild av vad den ska
g6ra. MFD har inte nigra resurser till att sjilva finansie-
ra forskning.

Oklart om Disability studies

I Storbritannien och USA har forskning inom Disability
studies utvecklats under manga artionden. Resultaten
fran studierna har blivit en del i lindernas funktions-
hinderpolitiska utveckling mot 6kade rittigheter och
bindande konventioner.

— Disability studies har haft betydelse for utform-
ningen av politiken internationellt sett och ocksa inom
EU. Det kan man inte se pd samma sitt i Sverige, siger
Lars Lindberg.

I Sverige rader oklarhet om vad Disability studies dr
bland funktionshinderforskarna, visar Lars Lindbergs
enkit. En del definierar den som normativ och politisk
forskning. De utgar fran den brittiska modellen av
Disability studies som ligger funktionshindret helt i
den omgivande miljon och de sociala strukturerna. Den
brittiska modellen tar med andra ord ett steg lingre
in det miljorelaterade tankesittet dar funktionsned-
sattning och omgivning relaterar till varandra. Andra
svenska forskare gor likhetstecken mellan Disability



studies och omgivningsforskning i storsta allméinhet,
utan koppling till den brittiska modellen. Den ameri-
kanska varianten av Disability studies dr framférallt
kopplat till humaniora medan den brittiska har sina
rotter i sociologi.

— De svenska forskarnas definition av funktions-
hinderforskning ligger nirmare det miljorelaterade
synsittet, samspelet mellan funktionsnedsittning och
omgivningen. Och med betoning pa ett tvirvetenskap-
ligt f6rhallningssitt. Men manga svenska funktions-
hinderforskare har en skeptisk instillning till Disability
studies, pa olika grunder, siger Lars Lindberg.

En stor andel av forskarna i Lindbergs undersckning
anser att Disability studies 4r en reducerad del av funk-
tionshinderforskningen.

Disability studies finns omskriven i rapporter bade
hos regeringen och FAS, men ocksd dir rdder oklarhe-
ter, menar Lars Lindberg. FAS har fort fram behovet av
forskning inom Disability studies i Sverige och Skan-
dinavien. En skandinavisk variant skulle vara inriktad
pé hinder som en funktionsnedsittning kan innebira,
menade FAS.

Anda3 4r Disability studies littare att identifiera dn
vad funktionshinderforskning ir, menar Lars Lindberg.

— Jamfort med Disability studies dr funktionshinder-
forskningen ir spretig och oklar. Disability studies ar
ett tydligare omrade. Jag tycker att vi behover diskutera
de underliggande synsitten, siger han och uppmanar
till samtal mellan forskare och funktionshinderrérelse.

Myndigheten for delaktighet satsar pa forskning
Myndigheten for delaktighet, MFD, stir i startgroparna
for att arbeta mer med forskning. En del i myndighet-
ens forskningsstrategi 4r att utveckla interna metoder.
Kunskap som MFD samlar in, analyserar och sprider
ska ha sin grund i forskningsmetodik.

Arvid Lindén, chef {6r Avdelningen f6r kunskap och
riktlinjer, instimmer i stort i Lars Lindbergs analys.
Men han héller inte med om att MFD inte jobbar med
forskning.

MED har i uppdrag att £6lja upp och utviardera
planerna f6r funktionshinderpolitiken och hur landets
kommuner implementerar FN-konventionen. MFD
sneglar pa grannlandet Norge, dir forskningsunderlag
ar en viktig del i utvirderingen av politiken, berittar
Arvid Lindén. Till sin egen utvirdering har myndighe-
ten bestillt kunskapsunderlag om konventionen och om
diskrimineringslagstiftningen.

Under 2016 goér MFD en kunskapssammanstillning
om delaktighetsforskning. Forskare ska sammanstilla
studier pa omradet och utifran det kommer myndighe-
ten att definiera delaktighet.

Det behovs mer forskning kopplad till samhillet, till
exempel om diskriminering och minskliga rittigheter,
anser MFD. Dessutom vill man se forskning som leder
till nya produkter och metoder.

— Myndighetens perspektiv dr att den input vi far
fran forskningen direkt ska g att applicera pa funk-
tionshinderpolitiken. Det ar viktigt med forskning som
mirks om 20 ar, men vi vill ocksa att det ska hinda
saker nu, siger Arvid Lindén.

MED har gjort en kartliggning av forskning med
strategisk betydelse for att cka delaktigheten f6r perso-
ner med funktionsnedsittning. Den visar pd stora be-
hov inom manga omraden: kognition, samhillsrelaterad
forskning, barn, dldre, kon, delaktighet, implemente-
ring av FN-konventionen, design, digitalt innanférskap,
identitet, medborgarskap, vilfird och vilfirdsteknologi.

MEFD har inte nagra egna pengar att dela ut till
forskning. Men manga andra myndigheter har forsk-
ningsbudgetar som inte anvands fullt ut, papekar Arvid
Lindén. Dirfor borde MFD, tillsammans med olika
forskningsfinansiirer, se till att pengar som redan finns
omfordelas, anser han.

— Det finns det stora forskningsfinansiirer som vi
kan samarbeta med och paverka.

I sommar ir MFD medarrangor till en europeisk
forskningskonferens om delaktighet, médnskliga rittig-
heter och funktionshinderforskning. Den halls 30 juni—
1 juli, i samarbete med universiteten i Stockholm och
Uppsala.

Hjdlpmedel satt pa undantag
Pelle Kélhed fran Handikappforbunden efterlyser forsk-
ning om hjilpmedel. Arbetar MFD nigot med detta alls,
undrar han, med tanke pa att MFD 4r en sammanslag-
ning av Handisam och Hjilpmedelsinstitutet.

— MFD sysslar med vilfirdsteknologi och hjilpmedel
ir en del i det — men det ar inte sé tydligt definierat.
Vi vill framfor allt se forskning som visar pa nyttan av
hjilpmedel eftersom vi ofta méts av argumenten att det
ir for dyrt, trots att hjilpmedel egentligen ir vildigt
billiga sett till vad de ger, siger Pelle K6lhed.

P4 hjilpmedelsomradet har inte de nya rollerna satt
sig dn, svarar Arvid Linden:

— Rollférdelningen diskuteras mellan oss och depar-
tementet. Grinsdragningen ir svar och inte helt klar,
siger han.

En ny forskningsproposition
Hosten 2016 ligger regeringen fram nista forsknings-
proposition. Forskningsfinansiirer, myndigheter,
organisationer, forskare och niringsliv limnar underlag
med forslag till propositionen. Utbildningsdepartemen-
tet ansvarar for arbetet med regeringens proposition.

Den kommande propositionen har ett langsiktigt
perspektiv. Den ska ange inriktningen f6r forsknings-
politiken de kommande tio dren, dven om de konkreta
forslagen fokuserar pa de forsta fyra aren.

Sa mycket konkret kan inte Karin Mossler, forsk-
ningssamordnare pa socialdepartementet, siga. Men
generellt vill regeringen bland annat héja basanslagen



till universitet och hogskolor. Villkoren fér unga fors-
kare ska forbittras. Kvinnliga professorer ska bli fler.
Forskarnas samverkan med det omgivande samhillet,
det som tidigare har kallats tredje uppgiften, lyfts,
liksom det tviarvetenskapliga perspektivet. Det dr oklart
hur det paverkar mojligheten fa pengar just pA omradet
funktionshinderforskning.

Den internationella organisationen OECD visade
nyligen i en rapport att Sverige har en hog andel forsk-
ningsmedel som universiteten férdelar, jimfort med
andra linder. OECD rekommenderade svenska reger-
ingen att se Gver styrningen och hur forskningen ska
mota framtida utmaningar i samhillet.

Hur och i vilken utstrickning forskning ska styras
ir en kontroversiell friga. Styrning kan vara olika saker,
det beror pa hur man definierar begreppet, framhaller
Karin Mossler. Det kan till exempel betyda att ligga
pengar pa omriden dir det saknas kunskap, menar hon.

Flera myndigheter under socialdepartementet har
nyligen beskrivit kunskapsbehov och kunskapsluckor
som de bedomer vara av storst strategisk betydelse, i
rapporter till regeringen. Statens beredning f6r medi-
cinsk utvirdering, SBU, konstaterade i sin rapport att
effekterna av olika behandlingsmetoder ir centralt i
evidensbaserad vard — men att endast en mycket liten
del av den statliga forskningsfinansieringen gar till
forskning om effekter.

I Storbritannien ger The National Institute for
Health Research (NIHR), som finansieras av Depart-
ment of Health, stéd bade till dem som forskar och som
deltar i forskning si att resultaten ska kunna anvindas
till att utveckla verksamheter och behandling.

— Det ir en vetenskaplig styrning, inte en politisk,
sager Karin Mossler.

Forskning nara politiken i Norge

I grannlandet Norge skiljer sig férutsittningarna for
forskning fran Sverige. De norska departementen har
pengar till att sjilva finansiera forskningsstudier. Inga
enorma budgetar, men si pass mycket att det ricker till
rapporter som sedan ligger till grund f6r politikens ut-
formning, berittar Patrick Kermit, professor vid Norges
teknisk-naturvetenskapliga universitet.

— Som forskare har vi varit med och paverkat politiska
fragor, siger han.

Forskarna har stillt kritiska fragor om politiska be-
slut, till exempel om hur inkluderingen i skolan egent-
ligen fungerar. De fragorna har lett till smajusteringar i
reformer, snarare 4n till helt nya politiska forslag. Men
nu upplever Patrick Kermit att hans och hans kollegors
kunskap delvis efterfragas pa ett annat sitt 4n tidigare.
Politiken vill inte enbart att de stiller kritiska fragor —
utan att de ocksa ger forslag till l6sningar.

Patrick Kermit forskar om mangfald och inklude-
ring. Han jimfor den skandinaviska varianten av
Disability studies med forskningen i Storbritannien och

USA. Skandinavisk Disability studies fokuserar mer

pa relationen mellan individens férutsittningar och
samhillets krav dn pa hindren i samhillet och dem som
beslutat om dessa hinder. Det tror Patrick Kermit har
att géra med den linga traditionen av samarbete mellan
politiker, forskare och foretridare for funktionshinder-
rorelserna i de nordiska linderna.

— Det kan bero pa funktionshinderrérelsen och
aktivisterna bjudits in till rummen dir politiska beslut
tas, till exempel att vara med i referensgrupper, siger
han.

Pa vag mot skandinavisk Disability studies

Den sociala modellen i Disability studies-forskningen
stiller en rad fragor om hur forskningen ska avgrinsas.
Om hur begrepp ska anvindas, om medicinsk forsk-
ning och rehabiliteringsforskningens plats i forskning-
en om funktionshinder. Men den sociala modellen ir
under diskussion. For tio ar sedan utstod den stark
kritik av den brittiske forskaren Tom Shakespeare i bok-
en Disability rights and wrongs. Som forskare kan man
inte siga att svaren pd alla forskningsfragor ska leda
till fram till samma slutsatser, ndmligen den sociala
modellen, argumenterade han.

— Tom Shakespeare limnade britterna i ett vakuum.
Men sedan dess har det hint saker som inte hade skett
annars. Istillet for att diskutera om det finns en riktig
beskrivning av funktionsnedsittning s orienterar man
sig mot litteraturvetenskap och sprakanalys. Dar utgar
forskarna fran hur mening skapas i olika kontexter,
sager Patrick Kermit.

Han berittar om tva unga norska forskare som valt
det sparet, Jan Grue och Halvor Hanisch. Istillet for att
forhalla sig till funktionsnedsittning stéller de upp be-
greppspar i en diskursanalys. Till exempel vilgorenhet
och motstind eller vilfird och likriktning. Intressant,
tycker Patrick Kermit, &ven om han och manga med
honom har vetenskapliga invindningar.

Patrick Kermit tror att skandinaviska forskare maste
ta stillning till diskussionerna som nu pagar i Storbri-
tannien, och om skillnaderna mellan de brittiska och
amerikanska varianterna kontra den skandinaviska.

Men behovs det di en tydligare skandinavisk variant
av Disability studies? Det gir att argumentera bade f6r
och emot, menar Patrick Kermit. Det finns ett behov av
att konkretisera och gora det tydligare vad en skandina-
visk Disability studies dr och hur den forhaller sig till
andra forskningsinriktningar.

— Men det innebdr ocksa risker med att exkludera
det som sker i skirningspunkten mellan funktionshin-
derforskning och rehabilitering, teknik, pedagogik och
specialpedagogik, siger han.

Stig Larsson, professor emeritus och tidigare fore-
standare for Centrum f6r handikapp- och rehabilite-
ringsforskning, HAREC, kommenterar Patrick Kermits
foredrag. Han tycker att den sociala modellen fungera-



de utmirkt som en plattform for politisk aktivism, men
anser inte att den varit sd anvindbar i forskningen.

Fordelar med forstahandskunskap

Peter Anderberg forskar om tillimpad hilsoteknik vid
Blekinge tekniska hogskola och ar forskningsledare i
landstinget i Blekinge, med inriktning mot funktions-
hinder. Han har haft stor nytta i sin forskning av att
sjilv ha en funktionsnedsittning. Hur, berittar han hir:

— Min akademiska karriir bérjade pa kulturvetar-
linjen. Byggnaden var fruktansvirt otillginglig och jag
hade svart att komma i tid till lektionerna. Det ir nog
mig det dr fel pd, tinkte jag. Det verkade mer tillging-
ligt pa tekniska hogskolan si jag sadlade om och blev
teknologie doktor. Men det var inte sa bra dir heller. Jag
laste vidare i USA och dir moétte jag Disability studies.
Jag borjade odla en medvetenhet om att det kanske inte
bara var mig det var fel pi. Kanske handlade det om
systemet runtomkring?

— Jag upptickte att teknik inte bara ir en individuell
hjilp utan en viktig struktur f6r samhillet. Men det var
forskare i Disability studies inte intresserade av, de var
rotade i sociologi, siger han.

Peter Anderberg reste runt pA manga konferenser
om rehabiliteringsteknik — men han kunde sillan ta sig
in i lokalerna. Arrangérerna hade inte planerat f6r delta-
gare som anvinde rullstol.

— Det satte farg pa min avhandling. Jag plockade
in en sociolog som handledare. Det var en intressant
upplevelse att lata det tekniska perspektivet brytas mot
detta, sdger han.

Tillbaka i Sverige ville Peter Anderberg bygga upp
en svensk variant av Disability studies. Det blev ett litet
nitverk, men forskarna som var med hade olika asikter
om vad de ville anvinda nitverket till och diskussionerna
rann sd sminingom ut i sanden.

Peter Anderberg har lyckats kanalisera sitt intresse
for Disability studies pa andra sitt istillet. Han férsoker
intressera studenterna han handleder for fragestill-
ningarna. Dessutom plockar han in ytterligare fragor
som intresserar honom i forskning som redan ir finan-
sierad.

— Jag har kunnat géra mycket dven om jag rent finan-
sieringsmassigt fatt flytta mig fran Disability studies
som jag brann for, siger han.

Peter Anderberg leder ett regionalt forskningsarbete
och i den gruppen finns alla verksamhetschefer inom
funktionshinderomsorgen i kommunerna med.

— Det har varit bra och produktivt att vara nira
verksamheterna. Det 4r kanske ocksa dir jag har haft
moijlighet till det storsta inflytandet f6r direkt paverkan,
sager han.

Erfarenheten ger kvalitet och legitimitet
Disability studies handlar ocksd om att uppmuntra
personer med funktionsnedsittning att sjalva forska.

Sverige har en lig andel forskare med egen funktions-
nedsittning. Férvisso har det blivit fler, men Peter
Anderberg efterlyser nya satsningar f6r att gruppen ska
vixa. Sdrskilda insatser har gjorts men Anderberg tror
att de nordiska linderna behover samarbeta mer for att
forskarna pa sikt ska bli tillrickligt manga.

Att ha direkt erfarenhet av det som man forskar om
leder till hogre kvalitet, bittre representativitet och legi-
timitet for resultaten. Precis det som efterfragas inom
akademin, framhaller Peter Anderberg.

Perspektiven skiljer sig mellan den som behover as-
sistans for att gd pa toaletten, den som hjilper till med
toabestyren och den som beslutar om assistanstimmar.

— Det idr tre olika perspektiv som alla dr valida. Men
for att stilla olika fragor fran de hir olika perspektiven
sd maste det finnas en diversitet bland dem som stiller
fragorna, siger Peter Anderberg.

Han tilldgger att universitet och hégskolor faktiskt dr
fria att bestimma vad som ska vara meriterande nir de
soker nya forskare.

— Man kan ha en ganska tydlig styrning f6r 6ka
diversifieringen. Jag tror att kvaliteten blir battre med
en mangfald av perspektiv. Nagon fir i alla fall bevisa
motsatsen innan jag ger mig, siger han.

Men det finns dven andra sitt att vara delaktig i
forskning. Man kan vilja att delta i forskningsprojekt —
vilket ocksd innebdr att vilja bort projekt man inte vill
vara med i, och vilja vilka fragor man svarar pd. Den
som sprider kunskap om forskning har ocksa valmailig-
heter:

— D& avgdr man vad man sprider vidare, och anvin-
der sig av den forskning man gillar. Det ar faktiskt ett
val man har, siger Peter Anderberg.

Disability studies i Sverige?

Susanne Berg, avdelningschef pd STIL, har en master
i Disability studies fran Leeds i Storbritannien. Berth
Danermark, professor vid institutionen f6r hilsoveten-
skap och medicin vid Orebro universitet, & mangarig
funktionshinderforskare i Sverige. De har olika syn
pa vad Disability studies dr — och vad de anser om
Disability studies. Hir ger de vardera sin bild:

Susanne Berg - ifragasétt medikaliseringen
och lar av genusvetenskapen:
"Det verkar finnas en medvetenhet om att man inte rik-
tigt 4r ddr man ska inom svensk funktionshinderforsk-
ning. Nir vi diskuterar Disability studies sd pratar vi om
de eventuella felen, men inte vad vi behover istillet. Nar
vi diskuterar forskning siger vi att all forskning ar bra
och att vi behé6ver ha mer forskning, som méjligtvis dr
mer anvindbar f6r personer med funktionsnedsittning.
Men vi ndr inte lingre.

Det fanns goda intentioner med den relativa handi-
kappmodellen. Den skulle vara en styrka i vilfards-
staten — men sd smaningom blev den ICF. ICF dr en



klassifikation pa hilsoomridet, men den anvinds ocksé
som teoretisk grund for forskning.

Via medicinen och klassifikationen sa medikalisera-
des forskningen. Via den medikaliserade forskningen
sd medikaliserades politiken — och d4 medikalisera-
des och koloniserades mitt och andra funkisars liv. I
dagsliget har vi en myndighetsutredning som pa allvar
foreslar att ICF ska vara grunden for behovsprovning
inom personlig assistans. Teambaserade bedémningar
baserade pa ICF anses bli mycket mer rittssikert och
mycket mindre personligt krinkande.

Det hir 4r vildigt subtilt och darfor ska jag skissa pa
en nagot extrem teori.

Det gar inte att skapa en gemensam definition av
funktionsnedsittning, menar jag. Det finns inga ge-
mensamma personliga egenskaper fér dem av oss som
kategoriseras som funktionshindrade. Det enda som ir
gemensamt for oss ir sjilva kategoriseringen.

All forskning som har personer med funktionsnedsitt-
ning som malgrupp eller undersokningsobjekt slds ihop
till funktionshinderforskning. Rehabiliteringsforskning
som handlar om personer med funktionsnedsittning ar
funktionshinderforskning, men handlar den om andra
personer s dr det just rehabiliteringsforskning. Sysslar du
med teknik och hjilpmedel som berér funktionsnedsitt-
ning ir det funktionshinderforskning, i annat fall ir det
teknik- och innovationsforskning. Jag siger inte att den
forskning som bedrivs nu ir dalig, onddig eller fel. Men
jag tror att det hir ar ett av de stora och grundliggande
problemen man maste ta itu med i Sverige idag.

Dels dr ICF inte en akademisk forklaringsmodell.
Det maste forskningen f6rstd, och ta ansvar for.

Dels kommer vi ha samma problem i framtiden om
funktionshinderforskningen fortsitter att se ut som
idag. Medicinen kommer, med den historiska makt
den har, att fortsitta kolonisera ocksa 6vrig forskning.
Vi kommer inte att nd ett samhillsperspektiv i de hir
fragorna.

Jag skulle vilja utveckla en samhillsforskning som
handlar om varfér personer som kategoriseras som
normbrytande utifrdn funktionalitet hamnar i situatio-
ner dir samhillet diskriminerar och utestinger. Och
dar virderingar och politiska diskurser faktiskt gor att
gruppens mojlighet till sjdlvbestimmande begrinsas.

Det ir irrelevant att prata om sociala modellen, tycker
jag. Forskningen har kommit mycket lingre inom
Disability studies och det som utomlands kallas crip
theory. Man kan prata om Foucaults och Bourdieus
teorier i samhallsforskning om funktionshinder. Det
finns mycket att vinna pd att titta pd hur genusveten-
skapen och andra typer av minoritetsforskning har
utvecklats i Sverige och utomlands. I mitten av 199o0-
talet tillsattes pengar for att utveckla teorier och meto-
der inom genusforskning som kunde konkurrera med
tidigare forklaringsmodeller pa omradet. Det méste
goras inom funktionshinderforskningen ocksa.

Idag gar det inte att 6ronmarka pengar till samhaills-
inriktad funktionshinderforskning, crip theory eller
forskning som utvecklar normkritisk funktionalitets-
forskning. Pengarna kommer att férdelas till projekt
med vetenskapligt kvalitet och det dr projekt som fatt
stod innan. Med andra ord forskning baserad pa ICFE.”

Berth Danermark - tvédrvetenskap bésta séttet
att na helheter:

”Som forskare stills vi inf6r valet att antingen bejaka
komplexiteten i en fraga eller vilja ut en aspekt vi vill
studera. Det senare 4r fragmentarisk forskning. Det
sdger jag utan att ligga nigon virdering i ordet.

Vi pratar om funktionshinder och funktionsned-
sittning. Bara begreppen i sig indikerar en fragmenti-
sering. Hur hittar vi ett begrepp som fangar komplex-
iteten? Begreppet delaktighetsforskning har fordelen
att det inte dr fragmentariskt. Delaktighet faingar bade
nedsittningen och hindret. Nackdelen ir att delaktighet
ir si brett att det kan inrymma vad som helst. Vi saknar
ett begrepp som fingar delaktighet ur ett funktionsper-
spektiv. Vi har inte det, och jag tycker inte att Disability
studies fangar den komplexiteten.

Det finns tva kluster av aspekter inom funktionshin-
derforskningen i Sverige. Det ena handlar om genetik,
medicin, diagnoser och individuella aspekter. Det andra
om socioekonomiska, sociala, kulturella faktorer, om
etik och moral. Det dr en enorm obalans. Forskning om
individuella aspekter dominerar kraftigt.

Snedfordelningen fragmentiserar var kunskap och
forstaelse inom funktionshinderforskningen. Politiskt
kommer de atgirder man foreslar att bygga pa fragmen-
tarisk kunskap. Det dr viktigt att tdinka pa nir man pra-
tar om hur forskning ska styras. Det vore ett kardinalfel
att styra at fortsatt fragmentisering.

Tvirvetenskap ir det bista sittet att komma it kom-
plexiteten. Det finns en skillnad mellan tvirvetenskap
och mangvetenskap. Mangvetenskap kan man bedriva
i en fragmentiserad virld. I tvirvetenskapen férsoker
man forstd samspelet mellan olika aspekter. Jag tycker
att tvirvetenskaplig forskning ska prioriteras. Jag tycker
det borde fd en mer framskjuten placering i forsknings-
propositionen.”

Risken med att avstd fran att bedriva forskning som
kallas funktionshinderforskning dr att forskningen
osynliggors, siger Berth Danermark i en replik till
Susanne Berg.

— Det dr inte sikert att det kommer att vara ett prio-
riterat omrade. D4 dr den stora risken att man inte kan
svara pa frigorna om varfor det ser ut som det gér. Om
man ska gora det pa ett komplext omrade si méste man
fora samman forskare, siger han.

Forte granskar eftersatt forskning
Forte, tidigare FAS, har ett samordningsansvar for funk-
tionshinderforskning. Forte utlises Forskningsradet



for hilsa, arbetsliv och vilfiard. Forte ska underlitta
strategisk samverkan mellan forskare, finansiirer,
myndigheter och brukarorganisationer. Medlen till
funktionshinderforskning beslutas bland annat i Fortes
beredningsgrupp for socialt arbete och social omsorg,
berittar Dag Hervieu, samordnare f6r forskning om
funktionshinder.

2010 upphorde Fortes uppdrag att kartligga funk-
tionshinderforskning. Men med bérjan 2016 ska
eftersatta omraden bérja ringas in. Dag Hervieu hoppas
att Forte inom ett eller tva ar kan gora en utlysning om
forskningspengar. En drom vore att skapa ett forsk-
ningscentrum om funktionshinder, tycker han.

Studier inom konkreta fragor som delaktighet, lika-
behandling, diskriminering i arbetslivet och tillginglig-
het 4r det som krivs inom funktionshinderforskningen
pé sikt, menar Dag Hervieu och pekar pa tre huvud-
fragor att ta tag i:

— Det behovs fler kunskapsoéversikter for att vi ska se
var behoven av kunskap finns. Dessutom bor utlysning-
ar goras i samverkan mellan olika aktérer; departement,
myndigheter, finansidrer, forskare, praktiker och bruka-
re. Sedan maste den framtagna kunskapen spridas och
nyttiggoras, siger han.

Som forskningsfinansiir har Forte ett ansvar for
hur forskningen de ger pengar till anvinds. Men Dag
Hervieu anser inte att de tar ansvaret fullt ut.

— Jag tror att det behovs sirskilda satsningar for att
komma vidare, siger han.

Funktionshinderrdrelsens ansvar

Intresset for att lyfta funktionshinderforskning och
diskutera inriktning dr ocksa ett ansvar f6r funktions-
hinderrérelsen, menar Lars Lindberg.

— Vimaste driva de hir frigorna. Vi kan inte bara
Gverlimna ansvaret till staten eller nigon annan, siger
han och berittar om den forsta professuren i forskning
om civila samhallet. Det var Roda Korset som sag till
att den inrittades. S& sminingom blev den en del i det
reguljira utbildningssystemet.

— Vi borde kunna ta liknande initiativ, siger Lars
Lindberg.

Jan-Peter Strémgren, ordférande i HRF, menar att
det finns ett stort behov av forskning som ger f6rsta-
else for helheter. Frigor som 16r personer med funk-
tionsnedsittning genomsyrar hela samhaillet och alla
politikomraden.

— Men Sverige har inte rort sig en millimeter ditat
sedan vi antog FN-konventionen. Vira fragor ligger
fortfarande under hilso- och sjukvirdsomrédet, och
medborgarperspektivet saknas. Demokratifrigorna
finns numera inom kulturdepartementet — men funk-
tionshinder har inte f6ljt med. Det 4r signaler som jag
tror paverkar forskningen, siger han.

Delaktigheten forst

Barbro Lewin, forskare vid Uppsala universitet, var
med nir ICF versattes till svenska i borjan av 2000-
talet. Hon har skrivit om kopplingen mellan ICF och
empowerment, tankar som levt vidare i forskning om
delaktighet men som myndigheter bortsett ifrdn. Nir
Forsakringskassan i allt hogre utstrickning anvinder
ICF som ett stod i behovsbedémningen av personlig
assistans dr det manniskors funktionsférmaéga i olika
situationer som kategoriseras. Men Férsikringskassan
utgdr inte frin att det ir delaktigheten i situationerna
som ir malet med ICF, menar Barbro Lewin.

— Upplevelsen av delaktighet har glomts bort. Hur
delaktiga 4r vi i olika situationer? Och framfér allt — hur
delaktiga vill vi vara och hur kan olika samhallsstod
kompensera for att man har vissa svirigheter i vissa
sammanhang?

Det ar en stor uppgift for funktionshinderrorelsen
att fora tillbaka fokus till delaktighet och engagemang i
sin livssituation, anser Barbro Lewin.

Men, papekar Susanne Berg, ICF anvinds pa bredare
front 4n hos Forsikringskassan. ICF har blivit ett
verktyg ocksa for kommuner och andra myndigheter.
Hon tycker att forskarna sjilva bir ansvar f6r hur ICF
anvinds, ett ansvar de inte kan ligga i knit pa funk-
tionshinderrérelsen.

— Det ir funktionshinderforskningens syn p3,
och anvindning av, den hir typen av medicinska och
hilsobaserade klassifikationssystem som har skapat
det system vi har idag. Dagens forskning handlar om
hur det ser ut, och hur ménniskor upplever att det ar
sd. Det dr en beskrivande, deskriptiv, forskning — utan
ansats att forklara varfor det dr som det &r, siger hon
och fortsitter:

— Det behdvs teoribildning och metodutveckling f6r
att gora den analysen. Jag tycker att hela omradet har en
antiintellektuell ansats, om man far siga sa.

Rorelsen maste granska kritiskt

Det kommer aldrig att vara funktionshinderforskningen
som ger funktionshinderrérelsen luft under vingarna.
Det menar Andreas Pettersson, forskare fran Umed
universitet. Det 4r en utopi att tro att man ska kunna
omfamna all forskning, dessutom kanske inte 6nskvirt:

— Funktionshinderforskningen kan vara en del av
fortrycket, eller oerhért progressiv — och allting dire-
mellan. Ni méste titta pa ansatsen och perspektivet i
forskningsprojekten.

— Om forskningens ansats dr emancipatorisk, frigs-
rande och progressiv s kommer den att leda framat.
Genom att titta pa ansatsen sa far vi metodutvecklingen
som Susanne pratar om, siger Andreas Pettersson.

Men det innebir att forskarna maéste frigéra sig fran
staten och s6ka finansiering fran annat hall, utanfor de
statliga strukturerna, menar han.
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Kvalitet och ansvar

I slutet av seminariet stiller moderator Maria Johansson
fragan om kvalitet 4r ett neutralt begrepp. Och om
finansidrerna har ansvar for hur resultaten anvinds.

— Nej, svarar Dag Hervieu fran Forte. Kvalitet dr
nagot som vi finansidrer gémmer oss bakom. I bedém-
ningarna av forskningsprojekten siger vi att vi ska
finansiera hogsta vetenskapliga kvalitet. Men hur gor
man det innan forskaren ens har bérjat? Det saknas
satsningar pa ny forskning som kan se nya saker.

Berth Danermark pdminner om att kvalitet varierar
over tid.

— Man ska ha ett historiskt perspektiv pa vad kvalitet
ir, sdger han.

Susanne Berg tycker det dr sjilvklart att finansidrer
bir ansvar for hur resultaten kommer till anvindning,
eftersom studierna finansieras med offentliga medel.

— Varken funktionshinderforskare eller finansidrer
kan frisdga sig fran ansvar. Det faktum att funktions-
hinderforskningen inte tar sitt ansvar och satsar pa
emancipatorisk forskning, som inom genus, siger
vildigt mycket om vad man &r villig att ta ansvar for.
Om gamla metoder far ligga till grund f6r vad som
anses vara vetenskaplig kvalitet s finns det ingen plats
for nya.

Jan-Peter Stromgren avslutar dagen:

— Som férbund ska vi engagera oss i forskning. Vi
maste ocksa frigora oss fran staten och medverka till att
det blir annan finansiering av forskningen. Det dr svart
att fa externa medel pa vira omraden, men vi borde
kunna fa stod fran foretag och privatpersoner, siger
han.

Text: Erika Wermeling, frilansjournalist.
brev@erikawermeling.se



