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Denna rapport syftar till att redovisa nuldget f6r den svenska forskningen om funktionshinder och férslag hur
forskningen kan utvecklas. Rapporten har tagits fram av Lars Lindberg pa uppdrag av Hérselskadades Riksférbund
(HRF). I uppdraget ingick dven att arrangera ett seminarium vilket genomférdes 26 november 2015. Bakgrunden
till uppdraget dr att férbundets kongress 2012 antog en motion om att férbundet ska verka for att den akademiska
disciplinen Disability Studies ska etableras i Sverige. Forfattaren svarar for innehallet.



Inledning

DENNA RAPPORT HANDLAR oM forskning om funktions-
hinder i Sverige utifran olika perspektiv. Underrubriken
for rapporten syftar pa en ofta dterkommande beskriv-
ning av svensk funktionshinderforskning att den vilar
pa tva ben, den individinriktade forskningen och forsk-
ningen om attityder och férestillningar, samhillsor-
ganisation, medborgarskap och minskliga rittigheter
(Hjelmqvist 2005). Men stimmer detta verkligen? For
att undersoka fragan har jag valt ett brett perspektiv

for att visa pa komplexiteten och de faktorer jag tror
paverkar forskningens inriktning. Framférallt for att jag
inte ser forskning som isolerad féreteelse utan forsk-
ningen verkar i en miljé som péaverkar och paverkas av
forskningen. Jag har en i grunden positiv instillning till
forskningens betydelse f6r samhillsutvecklingen. Min
egen bakgrund spelar naturligtvis stor roll for fram-
stillningen. Jag ir inte sjilv forskare, vilket kan vara
savil en fordel som en nackdel, utan jag har framférallt
arbetat som tjinsteman med ansvar for utformandet
och genomférandet av funktionshinderpolitiken inom
regeringskansliet. Jag har dven varit verksamhetschef
for tillgdnglighetscentret vid Handikappombudsmannen
och dr numera projektledare pd Handikappférbunden.
Jag har aven skrivit i utredningar och i bécker om svensk
och internationell funktionshinderpolitik. I alla dessa
roller har jag 16pande f6ljt och uppdaterat mig om forsk-
ningens resultat och haft dialog med framférallt sam-
hillsforskare. Jag har da ocksa reflekterat Gver inrikt-
ningen pa svensk funktionshinderforskning och vilken
roll den spelar. Och att den lyser med sin franvaro i
manga sammanhang. Fran mina tio ar pa Socialdeparte-
mentet kan jag bara erinra mig nigon enstaka kontakt
med funktionshinderforskare. Funktionshinderpolitiken
skilde sig fran de erfarenheter jag hade fran andra
politikomriden i detta avseende. Men det gillde dven i
relationen till funktionshinderpolitik i jimférelse med

forhallandet i andra linder. Det fanns mer dynamik och
spanst i samtalet mellan politik, forskning och det civila
samhillet i andra linder dn i Sverige. Att Sverige ir ett
land priglat av stuprér dr ett kint pastiende som jag

vill pasta dr sirskilt sant inom funktionshinderomradet.
Min tes dr att detta ocksd bidragit till stagnation som
jag vet att manga upplever som arbetar och verkar inom
omrédet. Det saknas en puls och dynamik som dr nod-
vindig for att ett samhillsomrade inte ska stagnera. Jag
hoppas att denna rapport kan bidra till ett samtal om
hur forskningen, dess inriktning samt nya arenor for
samtal om forskning om funktionshinder kan utvecklas
i Sverige. Okad och bittre forskning om funktionshinder
ir nodvindigt av flera anledningar. En viktig anledning
ar att Sverige liksom EU sedan 2009 har forpliktigat
sig att leva upp till FN:s konvention om rittigheter

for personer med funktionsnedsittning (CRPD), dir
forskning for berors sirskilt i artikel 4 och 31. Forskning
och utbildning ir ett samhillsomrade dir CRPD har
betydelse i likhet med andra samhéllsomraden. Det
behovs dven okat kunskap om sévil nuvarande situation
som for att finna nya 16sningar. Det andra viktiga skilet
ir 2030-agendan som handlar om malen for hallbar
utveckling. Agendan omfattar 17 utvecklingsmal och
personer med funktionsnedsittning refereras till elva
ganger i agendan. Precis som med CRPD behovs kun-
skap for savil genomforande som uppfoljning — och vi
saknar i alltfor stor utstrickning denna kunskap idag.

I denna rapport limnar jag tio férslag for férnyelse av forsk-
ningen om funktionshinder och hur samtalet om forskningen
kan breddas och utvecklas. Avslutningsvis vill jag tacka de
som list och limnat synpunkter under arbetets ging.

Lars Lindberg
Stockholm
1 maj 2016



Disposition

KarrTEL 2 ger en kunskapséversikt om forskning och
forskningspolitik. Kapitel 3 beskriver hur svensk
forskning om funktionshinder utvecklats till idag och
hur diskussionen har forts om inriktningen. Kapitel 4

beskrivs hur den férandrade forskningspolitiken har pa-

verkat férutsittningarna for finansiering av forskning.
Kapitel 5 redovisar en bred kartliggning av funktions-
hinderforskningens finansiering, inriktning och de f6r-
slag som har tagits fram av utredningar och myndighe-
ter. En jimforelse gors dven med andra politikomraden.
Vidare redovisas en enkit till forskningsmiljéer och
kontaktpersoner inom funktionshinderforskningen.
Kapitel 6 beskriver Disability Studies i andra linder.

Kapitel 77 tar upp om forskning och samverkan med

det omgivande samhillet. Kapitel 8 tar upp funktions-
hinderforskningens betydelse och relation till funk-
tionshinderpolitiken. En jaimférelse gérs med andra
politikomriden och med andra linder. Kapitel g be-
skriver norsk forskning om funktionshinder. Kapitel 1o
beskriver genusvetenskapens framvixt och betydelse
for politiken. Kapitel 11 redovisar utdrag av intervjuer
med nigra forskare. Kapitel 11 innehéller slutsatser och
reflektioner. I kapitel 12 limnas tio forslag for férnyelse
av forskningen om funktionshinder och hur samtal om
forskningen kan breddas.
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Om forskning och
forskningspolitik



Olika former av forskning

Forskning ar ett systematiskt sokande efter kunskap om
eller forstaelse for hur nagot ar uppbyggt eller fungerar.
Ett sdtt att dela in olika former av forskningsverksamhet
ir i: grundforskning, tillimpad forskning och utveck-
lingsverksamhet (OECD 1970). Grundforskning har
ingen bestimd tillimpning medan tillimpad forskning
har det. Utvecklingsarbete utnyttjar systematiskt och
metodiskt tidigare forskningsresultat och vetenskaplig
kunskap i syfte att dstadkomma nya system, produkter
och s vidare eller for att férbattra dessa.

Resurser for forskning

I ett internationellt perspektiv satsas stora resurser pa
forskning i Sverige, cirka 3,3 procent av BNP (2013) och
totalt 125 miljarder kronor. Den storsta delen av forsk-
ningen sker dock inom ett fatal stora globala foretag.
Det ir tillimpningsinriktad forskning inom det egna
foretaget, om till exempel produkter och som inte
kommer inte andra dn det egna foretaget till del. Den
offentliga forskningsandelen till universitet och hogsko-
lor star f6r 27 procent. Den icke-vinstdrivande sektorn
star fér mindre 4n en procent av forskningsutgifterna.
I Sverige 4r universitet och hogskolor i princip de enda
som utfor statligt finansierad forskning. Nagot som
ocksa dr typiskt for Sverige ir att det finns fa mellan-
former i form av forskningsmiljoer mellan universitet
och niringsliv och eller statliga myndigheter. I manga
andra lander ir det vanligt med forskningsinstitut som
utfor forskning pa uppdrag av till exempel myndigheter.
Att hogskolor och universitet skulle vara de organisato-
riska birarna av forskning var ett vigval som gjordes
nir forskningsfinansieringen i Sverige byggdes upp

pa 1940-talet. Till exempel valdes den franska model-
len med sjilvstindiga forskningsinstitut bort (SOU
2005:31). Ett skl till detta var att det i Sverige fanns ett
sdrskilt forskningskontakt som byggde pa en arbetsdel-
ning dir staten svarade for forskning och storforetagen
for den tillimpade forskningen och produktutveckling-
en. I det svenska forskarsamhillet fanns en bild av att

foretagande och vinstintressen riskerade att forskning-
en korrumperades och den tillimpade forskningen och
utvecklingen inte horde hemma inom universitetsvirl-
den (Sorlin 2005). Det forskningsideal som av tradition
har statt hogt i kurs i Sverige dr det Humboldska efter
Wilhelm von Humboldt som grundade det férsta forsk-
ningsuniversitetet i Berlin 1810. Humboldt betonade
vikten av fria och sjilvstindiga universitetet och dar
lararna skulle kunna bedriva och publicera sin forsk-
ning utan inblandning.

Skillnaden mellan universitet och hégskolor ligger
i att universiteten har en generell ritt att utfirda
examina pa forskarutbildningsomrade. Hogskolor kan
utfirda det genom ett samarbete med ett universitet dir
doktoranden antas och examineras medan utbildningen
sker i huvudsak pa hogskolan. Det andra sittet dr att
hogskolan tilldelas ett vetenskapsomrade och med det
ritten att inom det omradet bedriva forskarutbildning.
Finansieringen av den statliga forskningen sker i
huvudsak dels av direkta anslag till universiteten (bas-
anslaget) och dels via forskningsrad. Hogskolorna andel
av de direkta basanslagen dr mycket liten och 2009 gick
88 procent av basanslaget till de dldre lirosidtena (Riks-
revisionen 2011). Tidigare var basanslaget detaljstyrt av
regeringen men har 6ver tiden blivit allt mer friare f6r
lirositena att anvinda till olika anvindningsomraden.
Basanslaget star idag for nistan hilften av resurserna
for forskning vid universitet och hogskolor och har rela-
tivt sjunkit da basanslaget i bérjan av 1990-talet svarade
for 60 procent av forskningen. Aven om andelen av
basanslaget i mindre utstrickning gar till nyare hégsko-
lor har anslaget storre betydelse f6r dem eftersom de
dven har svarare att fi extern finansiering jimfort med
ildre ldrositen. En del av basanslaget fordelas utifran
framgangskriterier som vetenskaplig publicering och
citering. Viktigaste finansiiren av de fria forsknings-
medlen hos forskningsraden dr Vetenskapsradet. Re-
sursférdelning via forskningsrad bygger pa akademisk
sjilvstindighet, inomvetenskapliga normer och fokus
pé hog vetenskaplig kvalitet och kvalitetssikring genom



vetenskaplig sakkunniggranskning (forskare). Fokus
ligger pa grundforskning. Initiativen kommer frimst
underifrin.

Rétterna till den svenska forskningspolitiken finns i
1940-talet. D4 inrittades forskningsrad for férdelning
av forskningsresurser. Tanken var att forskningsraden
skulle férdela resurser for forskning men inte sjilva ut-
fora forskning. De fem forskningsrad som tillsattes un-
der 1940-talet var i praktiken uppdelade i tva kategorier,
de som gav st6d till grundforskning och de som gav
stod till behovsstyrd eller tillimpad forskning. I "grund-
forskningsraden”, till exempel Medicinska forsknings-
radets styrelser satt huvudsakligen forskare som valdes
av larositenas fakulteter medan i "behovsforskningsra-
den”, till exempel Tekniska forskningsradet satt i styrel-
serna representanter for avnimarintressena: niringsliv,
myndigheter och organisationer. Det vixte dven fram
inom samhillssektorer dir det inte bildats sektorsforsk-
ningsorgan forskningsbudgetar hos myndigheter till
foljd av att det efterfragades vetenskaplig forskning som
underlag for politiska beslut (SOU 2005:31). Myndighe-
terna initierade och finansierade forskningsprojekt in-
for nya reformer och politiska beslut. Denna utveckling
ledde till det som kommit att benimnas som sektors-
forskning. Sektorsorganen i form av myndigheter och
departement analyserade vilket behov samhillet hade
av forskning och denna behovsanalys kom att styra
finansieringen som skedde inom respektive sektor.
Sektorsforskningsmodellen fokuserar pd samhailleliga
behov och intressen vilket leder att relevans och behov
av forskningen tillmittes stor betydelse. Det fanns dven
ambitioner att sektorsforskningen skulle ses som en de-
mokratisering av forskningspolitiken (Jérnesten 2008).
Under 1980-talet kom framférallt forskarsamhillet att
kritisera sektorsforskningen. Kritiken som fordes fram
var att resurserna ansags vara kortsiktiga och att den ve-
tenskapliga kvaliteten drabbades av detta. Det drabbade
den lingsiktiga kunskapsuppbyggnaden och kvaliteten
inom forskningen, enligt kritikerna. Krav stilldes pa
att resurserna for sektorsforskning skulle féras Gver

till fakultetsanslaget. Mats Benner (2001) som forskat
om forskningspolitik menar att 198o-talet var en mot-
reaktion mot sektorsforskningen och att nyckelorden for
perioden var avreglering, forskarstyre och autonomi.

Forskningens férdandrade forutsadttningar
Funktionshinderforskningen dr numera en del av uni-
versitetens och hégskolornas verksamhet och paverkas
av de forindringar som det hogre utbildningssystemet
och forskningspolitiken har genomgitt de senaste ar-
tiondena. Nagra av de viktigaste forindringarna ir:

Decentralisering: Jimfort med andra politikomraden r
forskning och kunskapssystemet i hog grad decentra-
liserat och 16st strukturerad. Over tid har universitet
och hégskolor blivit allt mer sjilvstindiga. Den centrala
regelstyrningen och den politiska styrningen har suc-
cessivt minskat allt mer. Decentraliseringen giller dven
finansieringen. Forutom den statliga finansieringen
bestar den dels av olika offentliga finansidrer och dels
av privata aktorer som stiftelser. Finansiirerna har olika
uppdrag och samordningen ir svag.

Expansion: Utbildningssystemet har férindrats pitag-
ligt de senaste artiondena bland annat f6r att hogsko-
lorna har vuxit kraftigt. Dels i form av antal studenter
och dels andelen forskarstuderande. 1956 fanns 24 ooo
studenter och 2014 studerade 420 ooo personer pa hel
eller deltid. Denna expansion ir en utveckling som kan
ses i manga andra linder. Antalet doktorander har vuxit
kraftigt och svarar for stor del av forskningen. Det i sin
tur har lett till att allt mer av seniorforskares arbetstid
har gatt till utbildning/vigledning av de yngre. Samti-
digt ir antalet fasta forskartjinster relativt lagt.

Globalisering: En annan pataglig férindring ir att
forskningen idag ar allt mer globaliserad. Till ménga
universitet kommer det studenter fran hela virlden och
rekryteringen av forskare och forskningsstuderande ar
ocksa allt mer globaliserad.



Specialisering: Forskningen blir allt mer specialiserad
och forskningsfilten allt smalare. Utvecklingen mot
specialisering paverkas av att forskare idag framférallt
meriterar sig genom att skriva (engelska) artiklar i inter-
nationella peer review-bedomda forskningstidskrifter.
Antalet tidskrifter okar successivt och blir allt smalare.

Okade krav: For att effektivisera forskarutbildningen har
kraven successivt 6kat, bland annat pa full finansiering
for att bli antagen och snivare tidsramar f6r slutféran-
det av avhandlingen.

Aktuella tendenser inom forskningspolitiken

Samhéllet i helhet
har genomsyrats av vetenskap.

Helga Nowotny, Peter Scott och Michael Gibbons, forskningsteoretiker

En tydlig inriktning inom forskningspolitiken de senas-
te tio ren har varit att 6ka satsningen pa forskning ge-
nom okade anslag till universiteten och koncentrerade
resurser till ett fatal stora anslag for sd kallad excellent
forskning och starka forskningsmiljéer. OECD har i en
rapport 2015’ dock konstaterat att Sverige har tappat i
forhallande till andra linder i framgangsrik forskning.
Man kritiserar Sverige for bristande styrning, sam-
ordning och vision samt efterlyser en strategi for hur
forskningen i hogre grad ska bidra med svar pa hur
Sverige kan mota samhillsutmaningar. I jimforelse
med andra linder har vi stérre andel fria forskningsre-
surser i forhdllande till behovsstyrning. Sverige behover
arbeta mer systematiskt och politikovergripande med
samhillsutmaningar som en utgdngspunkt fér forsk-
ningspolitiken enligt OECD.

1 http://www.vinnova.se/Documents/OECD_Review_of_Innovation_
Policy_Sweden_2016_prel_ver.pdf

Michael Gibbons med kollegor har lanserat tesen att
forskningens utveckling kan beskrivas som fran mode 1
till mode 2. I mode 1 finns den traditionella disciplinira
forskningen med kollegial granskning och i den nya
mode 2 ir fokus tvirvetenskap, mangvetenskap och
med fokus pa problem i nira kontakt med de som ska
tillimpa kunskapen (Widmalm 2008). I mode 2 sker
en dialog och kommunikation med samhillet. Den
traditionella akademin har motsatt sig kommunikation
med sambhillet for att det bland annat undergriver
det vetenskapliga arbetet, leder till kompromisser och
att det hotar inflytandet av vetenskapliga normer och
arbetssitt. Men i mode 2 férandras detta i takt med att
forskare arbetar i integrerade nitverk och att olika insti-
tutionella grinser bryts ned (Nowotny m.fl. 2001).

I en undersokning av instillning bland svenska forskare
visar att samhillsforskare mer skeptiska 4n forskare
inom andra vetenskapsomriden till 6vergdngen fran
mode 1 till mode 2 och lyfter akademiska frihet som

ett ideal (Marton 2005). En bakgrund till detta kan

vara relationen till vilfardsstaten. Ett tungt dmne inom
samhillsvetenskapen, och inom funktionshinderforsk-
ningen, ir sociologi som startade som vilfirdsstatens
utredningsvetenskap. Under 196o0-talet 6kade intres-
set fran statsmaktens sida kring hur forskning skulle
anvindas for att uppni storsta effektivitet i de offentliga
verksamheterna och sociologi var den disciplin som
kom anvindas mest. Denna nira relation ledde till
reaktioner och sociologin kom att utveckla ett kritiskt
forhallningssitt till att dta sig externa uppdrag och till
utredningsverksamheten. Manga av de sociologer som
startade sin forskningsbana pa 1960- och 7o-talet har
priglats av tidsperiodens kritiska omsvingning i relatio-
nen till staten ii frdga om virnandet om den akademis-
ka friheten (Jornesten 2008).
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Utvecklingen av
svensk forskning om
funktionshinder



Vad é&r forskning om funktionshinder?

Fran individ till samhélle

Forskning om funktionshinder kan sigas ha uppstatt
som en f6ljd av den férindrade samhillssynen pa
personer med funktionsnedsittning som skedde

under 1960- och 7o-talen. Tidigare hade personer

med funktionsnedsittning framférallt varit i fokus for
forskning kopplat till medicinska atgirder och rehabili-
tering. Det var den enskilde som skulle korrigeras och
anpassas. Samhillets insatser var i regel kopplade till
institutioner och olika sirlgsningar. Men detta ensidiga
fokus pa individen och pa medicinska insatser kom

att bli alltmer kritiserat. Kritiken kom fran flera hall,
bland annat fran den vixande funktionshinderrérel-
sen, forskare, politiker och fran politiskt radikala och
intellektuella. Den kom att ta sig olika uttryck men
bands samman av att de problem som personer med
funktionsnedsittningar métte inte kunde reduceras till
funktionsnedsittningen. De stora problemen menade
man snarare ldg i samhillet och i hinder i den omgivan-
de miljén. Denna utveckling brukar ibland benimnas
som miljévindningen, en flytt av fokus fran individen/
kroppen till omgivningen/miljon. Fram till 1960-talet
fanns egentligen ingen samlad diskussion eller politik
kring personer med funktionsnedsittning. Fokus var i
huvudsak pa enskilda grupper. Begrepp som anvindes
var invalid, blinda och dévstumma. Men under 1960-
talet borjade begreppet handikapp att anvindas i vidare
sammanhang. Inledningsvis var det ett begrepp som
beskrev en egenskap hos individen pa liknande sitt som
andra samtida begrepp som invalid och vanfor. Det kom
sedan att utvecklas till att bli ett socialpolitiskt begrepp
och stod nirmast for att beskriva en grupp som slipade
efter. Under 1960-talet radikaliserades samhillsdebat-
ten i manga visterlindska linder. I Sverige fanns till
mitten av 1960-talet en bild av att vilfarden var firdig-
utbyggd. Men det var en bild som kom att ifragasittas
och bidragande till debatten var bland annat boken Den
ofiirdiga vilfirden (1967) skriven av tva socialmedicin-
ska forskare Gunnar och Maj-Britt Inghe. De visade

att hundratusentals svenskar fortfarande befann sig
utanfor vilfirdssamhillet och boken kom att paverka
savil den socialpolitiska debatten som forskningen om
vilfardsfragor med ckat samhillsfokus.

I Sverige kopplas den forindrade samhillssynen pa
personer med funktionsnedsittning ofta till Vilhelm
Ekensteen och rérelsen Anti-Handikapp. 1968 publice-
rade Vilhelm Ekensteen boken Pd folkhemmets bakgdrd
dir han kritiserade samhillets bristande anpassning
och férde fram att "handikapp” var nigot som kunde av-
skaffas. Detta var for sin tid en radikal tanke och vickte
debatt dven inom davarande funktionshinderrorelsen.
Sa sméaningom kom synsittet att vinna gehor dven
inom den etablerade funktionshinderrérelsen och 1972
antogs det forsta bredare intressepolitiska programmet
Ett samhille for alla av samarbetsorganet Handikapp-
férbundens Centralkommitté (HCK). En annan for
Sverige viktig foregadngare att radikalisera frigorna var
Bengt Nirje (1969). Han var ombudsman pa organisa-
tionen FUB och formulerade Normaliseringsprincipen
som syftade till att personer med intellektuella funk-
tionsnedsittningar skulle ha tillgang till livsménster
och livsvillkor som var si lika andra minniskors som
moijligt. Det innebar en kritik ocksd mot den di domi-
nerande synen att institutioner och sirlgsningar var den
basta insatsen for personer med funktionsnedsittning.
Normaliseringsprincipen kom att fa stor betydelse for
svensk funktionshinderpolitik och blev internationellt
uppmarksammat. Ett skil till framgingen f6r principen
var enligt Mallander (2004) bland annat att principen
fangades upp av den vixande samhillsforskningen.
Principen blev ett verktyg att utmana medicinska para-
digmet inom forskningen.

Den svenska funktionshinderforskningen véxer fram
En av pionjirerna inom den svenska funktionshinder-
forskningen var Sven-Olof Brattgidrd. Han hade sjilv

en funktionsnedsittning (nedsatt rorelseférmaga) och
var likare. 1970 utsag regeringen honom till den forsta
svenska professuren i handikappforskning, vid medicin-
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ska fakulteten vid Goteborgs Universitet. Under ledning
av Brattgard bedrevs forskning om hur bostider, arbets-
platser och offentliga lokaler skulle kunna anvindas av
personer med nedsatt rorelseformaga. Denna forskning
lag bland annat till grund for statens krav pa tillginglig-
het i bygglagstiftningen i form av byggnormer. Sverige
var forst i virlden med detta. Brattgard har sjilv beskri-
vit sin forskning som .. Ett skolexempel mellan forskning
och praktik” (Strachal 1981, sid 131). Annan forskning
som Brattgard bedrev var utvirdering av skolsituatio-
nen for personer med nedsatt rorelseférmaga och om
hjalpmedel.

Den forskning som Brattgard bedrev kom dock inte
att vara i fokus nir den svenska funktionshinderforsk-
ningen vixte fram. Den kom istillet att kopplas till
vilfirdsstatens expansion och férindring av stodet till
personer med funktionsnedsittning. Traditionellt hade
statens insatser for dessa personer varit koncentrerade
till stora institutioner. Men frin 1950-talet och framét
vixte kritiken mot den isolerande institutionsvarden.
Det gillde inte minst personer med intellektuella funk-
tionsnedsittningar. Liknande kritik kom att riktas mot
sirskilda skolformer for exempelvis synskadade. 1968
kom omsorgslagen som vidgade landstingens ansvar
och gav nya rittigheter till personer med utvecklings-
stérning. Fran och med 1969 érs liroplan forordades att
elever med funktionsnedsittning sa lingt som moijligt
skulle fa sin skolgang i "vanliga klasser”. Under 19770-
talet kom normalisering och integrering att bli de cen-
trala politiska malsittningarna. I takt med en férindrad
syn pa samhillets insatser for personer med funktions-
nedsittning uppstod ett behov av forskning och kunskap
for staten att foljda och utvirdera reformerna. Dirfor
avsattes sirskilda resurser f6r forskning om detta. Ett
annat omrade som ocksd fick en kraftig satsning var
teknisk forskning om hjilpmedel. Efter ett forslag fran
Handikapputredningen inrittades Handikappinstitutet
1968. Institutet kom att samordna forskning och utveck-
lingsarbete kring hjilpmedel och hade som uppdrag att
utarbeta och fortlépande revidera ett langsiktigt pro-

gram for forskning och utveckling. Vidare skulle man
ta fram statistik och féreta utredningar som grund for
avvigning for forskning och utveckling inom hjilpme-
delsomradet. I detta arbete skulle man ha samarbete
med forskningsinstitutioner och i viss utstrickning
sjilv bedriva mélinriktat forsknings- och utvecklingsar-
bete. Statens handikapprad bildades 1965 med uppgift
att frimja samverkan mellan myndigheter och handi-
kapporganisationer. Det var ett korporativt organ med
representanter fran savil myndigheter, kommun- och
landstingsférbunden samt handikapporganisationer.
Radets arbete férbereddes i arbetsgrupper varav en var
gruppen for social forskning. De granskade bland annat
behov av forskning och tog bland annat fram underlag
till socialdepartementets delegation fér social forskning.

Den miljérelativa modellen i svensk forskning

Den svenska forskningen om funktionshinder brukar
bekinna sig till den miljérelativa modellen. I denna
modell ses funktionshinder som en relation mellan
individen med funktionsnedsittning och omgivningen.
Ambitionen &r att ta in bade individens funktionsned-
sittning och den omgivande miljén. I internationella
sammanhang kopplas modellen till Skandinavien och
betecknas darfér som the Nordic relational model of
disability (Goodley 2011). Att modellen fick genomslag i
forskningen berodde dels pa samhillsdebatten om situ-
ationen for personer med funktionsnedsittningar, och
dels pa att ett miljorelativt synsitt infordes i den officiel-
la politiken. I Sverige brukar det officiella erkdnnandet
av det miljorelativa synsittet hirledas till den statliga
utredningen Kultur at alla (SOU 1976:20). D4 anvindes
begreppet handikapp med foljande definition:

En funktionsbegrédnsning ddremot, féreligger i vissa
situationer. Vid andra tillfdllen finns inget handikapp

i denna mening, dven om skadan &r oférdndrad. Man
kan saledes vara handikappad i en situation eller funk-
tion, men inte i en annan. Handikapp &r séledes f6r
oss ett relativt begrepp.



Det var, som tidigare nimnts, tack vare Vilhelm
Ekensteen att handikappbegreppet i samhillsdebatten
med boken Pd folkhemmets bakgird. Diremot menar
Lotta Holme (1999) att han inte fullt ut formulerade ett
relativt handikappbegrepp och att Ekensteen vacklar
mellan radikal miljorelativism och individuell subkultu-
rell manifestation. Ett senare viktigt bidrag var en rap-
port om handikappbegreppet som sociologen Marten
Soder skrev i bérjan av 1980-talet med anledning av att
Virldshilsoorganisationen (WHO) 1980 lanserat en
terminologi som skiljer pa skada, funktionsnedsittning
och handikapp. I rapporten skissar han pi tre funktio-
ner som terminologin kan ha: identifiering och preci-
sering av behov, férdelning av resurser och beskrivning
av den sociala process dir individuella egenskaper blir
till handikapp. Séder lyfter upp vilket behov det finns av
ett generellt handikappbegrepp och delar in begreppet

i ett generellt respektive ett specifikt handikappbe-
grepp. Det specifika avser en beskrivning av respektive
funktionsnedsittning for sig medan det generella avser
summan av olika grupper av personer med funktions-
nedsittning. S6der menar att det finns risker med att
anvinda ett generellt handikappbegrepp da det riskerar
att osynliggéra behoven d4 livssituationen ir sd olika f6r
olika minniskor med funktionsnedsittningar och att
analysen blir oprecis och diffus. Han finner det miljo-
relativa handikappbegreppet styrka i att det klargor den
sociala processen och att det later sig vil forenas med
en generell socialpolitiskt inriktad handikappolitik.

De risker han ser med det miljorelativa handikappbe-
greppet dr dels att det kan leda till ett orealistisk tilltro
till miljopaverkande atgidrder och dels att det kan leda
till negativa konsekvenser for resurstilldelningen for
framforallt personer med omfattande funktionsnedsitt-
ningar (S6der 1982).

Det finns frigetecken for hur stort genomslag miljo-
relativa synsittet egentligen dr inom forskningen idag.
Tossebro & Kittelssa (2004) menar att manga forskare
ir inkonsekventa i sin tillimpning av det miljorelativa
perspektivet och hemfaller till ett individperspektiv i sin
empiriska forskning:”...many disability researchers tend
to support the environmental perspektive on page one, and
then proceed incoherently discarding their proposed stance
onwards on page two” (sid. 23). Larsson (2001) kunde
konstatera att forskning om det miljérelativa handikapp-
begreppets framvixt och utformning saknades.

ICF - klassifikation - féresprakare och kritiker
Ibland hinvisas operationalisering av den miljorelativa
modellen till ICF — som star for International Clas-
sification of Functioning, Disability and Health) och
togs fram 2001 av Virldshilsoorganisationen WHOZ2'.
Ambitionen har varit att skapa ett gemensamt sprak
om hilsa mellan olika aktorer som personal, patienter,
brukare och anhdériga. Tanken ir att man ska utgi fran
individens delaktighet och vad som fungerar i varda-
gen. Klassifikationen utgér en omfattande forteckning
over faktorer som kan anvindas for att beskriva indivi-
dens funktionsférmaga ur olika perspektiv. ICF ska ge
en vetenskaplig grund for att f6rstd och studera hilsa
och hilsorelaterade tillstdnd, deras konsekvenser och
bestimningsfaktorer. Det ska dven mojliggora jamfo-
relser av data mellan olika linder eller inom olika delar
av till exempel hilso- och sjukvarden. Till skillnad fran
tidigare modeller (ICIDH) har aktiviteter och delaktighet
forts in i modellen. Dessa dr dock inte langt utvecklade.
Detta giller dven faktorn Personliga faktorer. Socialsty-
relsen beskriver ICF pa foljande sitt:

1 Jag ger endast en summarisk beskrivning av ICF, for den som vill satta
sig in i den hanvisas bland annat till Handbok att anvénda ICF — ICF-CY
(Pless & Granlund 2011).
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Som klassikation grupperar ICF olika doméner f6r en
person med en given hélsobetingelse (dvs. vad en
person med en sjukdom eller stérning gér eller kan
géra). Funktionstillstand utgér en paraplyterm fér alla
kroppsfunktioner, kroppsstrukturer, aktiviteter och del-
aktighet och pa motsvarande sétt &r Funktionshinder
en paraplyterm fér funktionsnedséttningar, strukturav-
vikelser, aktivitetsbegrdnsningar eller delaktighetsin-
skrédnkningar. ICF fértecknar dven omgivningsfaktorer
som interagerar med alla dessa begrepp. ICF erbjuder
ddrmed en mdjlighet att beskriva en profil av personers
funktionstillstand, funktionshinder och hélsa inom flera
doméner.

Socialstyrelsen (2003), sid 9

Gronvik (2005) menar att det 4r svart att operationalise-
ra den miljérelativa modellen eftersom en operationell
definition av modellen skulle kriva "bade uppgifter om
personens funktionsférmaga och data om den omgi-
vande miljon” (sid 55) och han menar att forsoken som
gjorts med ICF brister i definitionen av omgivningsfak-
torer, vilket gor att ICF, enligt Gronvik, inte kan ses som
ett forsok att operationalisera den miljorelativa defini-
tionen. Detta ir en kritik som dven Magnus Tideman
instdimmer i:

— Det finns stora problem med ICF-klassifikationen
och det finns en mycket stark kritik, inte minst bland
forskare, mot den. Den har ambitionen att vara bio-
psykisksocial men &r mojligtvis biopsykisk men véldigt
lite social. Jag som kommer fran det samhéllsveten-
skapliga héllet och intresserar mig for hur samhéllet
skapar barridrer far véldigt lite hjélp av den. Den
innehaller 1658 faktorer som handlar om individens
svagheter pa olika sétt. Ett synsétt med sadan oerhérd
tonvikt vid individernas tillkortakommanden tycker jag
&r oerhért problematisk.?

2 Intervju Assistanskoll: 21 december 2015, http://assistanskoll.se/
20151229-Tideman-professor-Svenska-sjelvgodheten-stort-problem.html

Denna snedvridning har kritiserats dven av andra till
exempel Susanne Berg. "ICF dr en klassifikation pa hdlso-
omradet, men den anvinds ocksd som teoretisk grund for
forskning. Via medicinen och klassifikationen si medika-
liserades forskningen. Via den medikaliserade forskningen
sa medikaliserades politiken — och dd medikaliserades och
koloniserades mitt och andra funkisars liv.”® Hon ar till
exempel kritisk till férslag om att Forsikringskassan
ska anvinda ICF som bedémningsinstrument f6r ritten
till personlig assistent.

Vad ar svensk funktionshinderforskning idag?

Forskning om funktionshinder och handikapp kan vara
samhills-/beteendevetenskaplig, humanistisk, teknisk/
naturvetenskaplig eller medicinsk/vardvetenskaplig.
Forskningen kan avse individ-, grupp- eller samhéllsniva.
Centralt &r att forskningen har ett milj6relativt perspektiv.
Denna forskning ar till sin karaktér ofta tvér- och/eller
maéngvetenskaplig. Hur det miljérelativa perspektivet
gestaltas varierar dock fran ett omrade till ett annat.
Program fér forskning om funktionshinder och handikapp (2001), s 8-9)

Organisering

Svensk funktionshinderforskning anses idag vara ett
brett forskningsomrade, men beskrivs ocksd som spre-
tigt till exempel av Handikappférbunden (Gardestrom
2000). En definition som har anvints av forsknings-
radet FAS ir att funktionshinderforskningen omfattar
forskning som berér: 1) en funktionsnedsittning som
ir langvarig och som innebdr inskriankningar i vardags-
livet och 2) inkluderar omgivningsaspekter. Det 4r i
praktiken inte helt enkelt att definiera omradet och det
finns bland forskare olika syn pa hur man férhaller sig
till forskningsomradet. Manga som forskar inom omré-
det tillhor specifika amnesdiscipliner, sdsom sociologi
eller psykologi och si vidare och det dr dir man har sin
identitet. Vid ett antal lirositen kan man studera dmnet
Handikappvetenskap.

3 Fran seminarium november 2015, lank



Det giller bland annat Orebro Universitet, Linképings
Universitet, Hogskolan i Halmstad och Linnéuniversi-
tetet. Hogskoleverket uppger att imnet kan betraktas
som mangvetenskapligt och en skillnad frin ”Disability
studies” ska vara att ambitionen i Sverige ir att handi-
kappvetenskap ska inrymma ett flertal olika discipliner
fran de flesta vetenskapsomraden: teknik, naturve-
tenskap, humaniora, samhillsvetenskap, juridik och
medicinska vetenskaper (Hogskoleverket 2007). Enligt
statistik frdn Universitetskanslerdimbetet studerade 695
studenter registrerade pad Handikappvetenskap varav 46
pa avancerad nivi under lisdret 2013/14. [ utvirdering
av forskarutbildningen i Handikappvetenskap vid IHV
konstaterade Hogskoleverket de disputerade i Handi-
kappvetenskap hade god arbetsmarknad och i huvudsak
fick jobb inom akademin, men pekade dock pi att det
kan uppsta problem for att utbildningarna inte 4r s
kinda pa arbetsmarknaden utanfér akademin.

1988 skapades Centrum for handikappforskning vid
Uppsala Universitet. Tanken var att det frimst skulle
vara ett nitverk for forskare frin olika vetenskapliga dis-
cipliner och inte att de sjilva producera forskning. Cen-
trumet i Uppsala har kommit att fungera som modell
nir det har bildats centrumbildningar fér samverkan
mellan olika dmnen och fakulteter kring forskning och
utbildning inom funktionshinderomridet. Det giller till
exempel Umed, Uppsala och sédra Sverige (Harec som
omfattar hogskolorna i Malmo, Lund, Kristianstad och
Halmstad). Svenska nitverket £6r handikappforskning
uppger pa sin webbplats att det finns kontaktpersoner
for 18 larositen. Den dominerande forskningsmiljon
inom funktionshinderforskningen ir idag Institutet
for handikappvetenskap (IHV) som ir ett samarbete
mellan Orebro universitet, Linképings Universitet och
Hogskolan i Jonképing. Ovriga miljder dr betydligt
mindre.

Tvéarvetenskap eller tillhérighet till en disciplin
Den stérsta delen av forskningen sker inom olika akade-
miska discipliner, sdsom sociologi, filosofi och national-

ekonomi. Den svenska funktionshinderforskningen
beskrivs dock ofta som tvirvetenskaplig. Berth Daner-
mark har beskrivit som utmirkande for tvirvetenskap:
"ir att det dgr problemorienterat, innehaller kunskapskombi-
nationer med rétter i flera olika discipliner, i bésta fall leder
fram till nya forklaringsmodeller och kanske ocksd att nya
angreppssitt och metoder utvecklas” (Danermark 2003,
sid 63). Ett vanligt argument {or tvirvetenskap att en-
skilda discipliner inte kan 16sa kunskapsbehovet kring
komplexa samhillsproblem. Tvirvetenskap dr dock inte
oomtvistat. Ett problem &r att tvirvetenskap anvinds
oprecist och anvinds synonymt med mangvetenskap.
Hogskoleverket har skiljt pd begreppen pa foljande sitt:

Maéangvetenskaplig verksamhet &r ett samarbete — en
interaktion — mellan olika kunskapsomraden runt
ett gemensamt problemomrade, men dér respektive
forskare stannar inom ramen fér sitt eget omrade.
Tvédrvetenskaplig blir verksamheten enligt detta synsétt
ndr forskarna rér sig i grénsomradena mellan de olika
dmnesomradena och gemensamt skapar ett nytt
omrade. Till skillnad frdn mangvetenskapen bidrar
da deltagarna till nagot nytt, utéver sina ursprungliga
discipliner. Det finns, jgmfért med mangvetenskapen,
en hdgre ambition nér det géller integrationen av olika
discipliner.

Hogskoleverket (2007), sid 10
Sa smaningom kan tvirvetenskap utvecklas till en egen
disciplin, och p4 sitt bli till en paradox. Tvirvetenskap
vixer fram som en reaktion mot specialisering men
som utvecklas till en egen specialitet. Eller som en
OECD rapport 1972 formulerade det som: "Today’s in-
terdiscipline is tomorrow’s discipline”. En invindning mot
tvirvetenskap frin dldre lirositen ir att starka discipli-
ner anses vara en forutsittning for att framgangsrikt
kunna bedriva bade tvirvetenskaplig forskning eller
som Uppsala Universitetet formulera det: ”... tvirveten-
skapen kraver disciplindr pafylinad for att kunna éverle-
va med bibehallen kvalitet.” (Hogskoleverket 2007). I
konkurrensen mellan tvirvetenskap och disciplinforsk-
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ning om forskningsresurserna har den disciplinira
forskningen fordelen att vara starkare férankrad och ha
storre inflytande, bland annat i form méjligheten defi-

niera strukturerna for forskning (Schild & Sérlin 2005).

Ett annat problem i att hivda sig dr att det 4r svirare att
publicera sig efter de vetenskapliga tidskrifterna i hu-
vudsak idr disciplinirt inriktade och att tvirvetenskaplig
forskning generellt inte ses lika meriterande.

Hjelmqvist (2005) har beskrivit svirigheterna att
etablera handikappforskningen som ett sirskilt forsk-
ningsfilt. Det har fran forskningssambhillet funnits en
bristande entusiasm f6r nya omraden som tar resurser
och konkurrerar och det har slagits vakt om de traditio-
nella disciplinerna. Han beskriver att handikappforsk-
ningen var hemmahoérande “6verallt och ingenstans”.
Det har dterspeglat sig i en diskussion om funktions-
hinder hor hemma bist i respektive dmnesdisciplin
eller som ett eget omride. Svensk samhillsforskning
om funktionshinder ir framforallt kopplat till imnes-
disciplinen Sociologi. Just sociologi ir det imne som
ir starkt sammankopplat med vilfirdsstatens utbygg-
nad och sags som en reform- och planeringsvetenskap
(Olofsson 1997). Det var i hog grad sociologer som stod
for utvirderingar och granskningar av vilfardspro-
grammen. [ ett annat centralt samhillsvetenskapligt
dmne som Statsvetenskap har intresset diremot varit
sparsamt och det gar till exempel inte att finna nigon
avhandling mellan dren 1890-2009 skrivits som direkt
ror funktionshinder.*

Problematiskt generationsskifte

I Sverige finns idag ett fatal professurer med inrikt-
ning mot funktionshinderforskning. Det dr i Uppsala,
Orebro, Linképing, Halmstad, Géteborg, Stockholm
och i Jénképing. Inom akademin och forskningen har
professorn en central betydelse. Denne ska vara den
hogst utbildade liraren och ansvarig for forskning och
forskarutbildning. Fram till 1990 beslutade regeringen

4 Kartlaggning av Leif Johansson, Statsvetenskapliga institutionen Lund
http://swepsa.org/onewebmedia/Doktorsavhandlingar-1890-2009.pdf

om tillsdttningen av professorer. Detta fordes da over
till hogskolorna att ansvara for. Idag sker tillsittningen
i enlighet med Hogskoleférordningen (1993:100). Enligt
regleringen ir vetenskaplig som pedagogisk skicklighet
forutsittningen for behorighet. Vid utlysning av profes-
surer som har haft inriktning mot samhillsforskning
och funktionshinder har det visat sig svart att f beho-
riga s6kanden. Professuren vid Sociologiska institutio-
nen med inriktning mot handikappforskning har efter
beslut av institutionsstyrelsen i maj 2014 inriktningen
pa professuren dndrats till ekonomi, organisation

och arbetsliv. Motiveringen enligt universitetet ir att:
"Ldrostolen har varit utlyst tre ganger, och sammanlagt har
endast fyra behoriga sokt den. Vi gjorde nu en analys och
kunde inte identifiera nagon behorig potentiell sokande i
landet.” Liknande situation radde vid Institutionen for
socialt arbete, Goteborgs universitet nir professuren
med inriktning mot ildre och funktionshinder utlystes
2012. Under 2016/17 kommer ytterligare tre professorer
med inriktning mot funktionshinderforskning att gi i
pension, vid Géteborgs universitet, Orebro Universitet
respektive Stockholms Universitet.

Kunskapsspridning

Kunskap om funktionshinderforskning sprids fram-
forallt med tidskriften Forskning om funktionshinder
som ges ut av Uppsala Universitet med st6d av Forte.
Tidskriften ges ut fyra nummer per ar. Forte sprider
dven viss information genom sina kanaler till exempel
nyhetsbrev och tidskriften Forte. En annan informa-
tionskanal dr sociala nitet (www.socialanatet.se) som
sprider kunskap om socialt arbete och dir funktions-
hinder ir ett imnesomride. Svenska nitverket f6r han-
dikappforskning, (www.snhf.se), har information om
larositen som anger att de har funktionshinderforsk-
ning samt information om aktuella konferenser. Det
finns dock ingen sirskilt publikation som direkt vinder
sig till forskning om funktionshinder, motsvarande till
exempel Genusvetenskaplig tidskrift. Nir det giller

5 Emailsvar. 15 oktober. Prefekt Patrik Aspers, Uppsala Universitetet.



spridning av resultaten av forskning ir det en utmaning
att meriteringssystemet for forskare i hog grad bygger
pa publicering och citering i internationella forsk-
ningstidskrifter. Detta i sin tur ligger ofta till grund f6r
fordelningen av resurser till forskning. Det minskar
incitamentet att skriva pa svenska for spridning till de
som berors av forskningen, da forskning publicerad
har mycket litet meriteringsvirde. Dirfor har det forts
fram, bland annat av Statskontoret, att det 4r viktigt att
skapa incitament for forskare att publicera pa svenska.
Det kan ske genom att dteranvinda empiriskt material
i internationella tidskrifter medan forskningen presen-
teras i kortare och malgruppsanpassade rapporter pa
svenska. Vidare behovs resursférdelningssystemet av
forskning dven premiera publicering av forskning pa
svenska (Statskontoret 2016).

P4 skandinavisk niva verkar Nordic Network on
Disability Research (NNDR) (www.nndr.org) som
nitverk f6r skandinaviska forskare och en konferens
arrangeras vart annat dr. Till skillnad fran de brittiska
och amerikanska konferenserna ir de nordiska kon-
ferenserna mer renodlade forskarkonferenser med fi
deltagare fran funktionshinderrérelsen. Jérgen Lundily,
docent i socialt arbete, har kritiserat detta och konsta-
terade att enbart tta av 360 deltagare pa konferensen i
Bergen, 2015, kom fran funktionshinderorganisationer.°
P4 initiativ av NNDR startade 1999 den engelsksprakiga
forskningstidskriften Scandinavian Journal of Disability
Research och som ges ut fyra nummer per ar.

6 http://funktionshinderpolitik.se/funktionshinderforskningen-mas-
te-bli-mer-tillganglig/
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Sektorsforskningsfinansiering

Nir funktionshinderforskningen i form av handikapp-
forskningen bérjade vixa fram pd 19770-talet fanns
ingen tydlig finansieringsstruktur. Men det kom att
forindras da framforallt social-respektive utbildnings-
departementet borjade avsitta resurser for forskning.
Delegationen for social forskning (DSF) inrittades
1974 som ett sektorsorgan och lag under Socialdeparte-
mentet och kom att finansiera handikappforskningen
under mer dn tio ir (Hjelmqvist 2006). Delegationen
leddes av en statssekreterare och hade representation
fran myndigheter och forskare. Den politiska styrning-
en av fordelningen av medel i Delegationen for social
forskning var betydligt starkare 4n i forskningsraden
dir de inomvetenskapliga prioriteringarna domine-
rade. Efterhand kom dock den politiska styrningen

att minska. Den andra viktiga finansiiren kom att bli
Forskningsradsnimnden (FRN) som inrittades 1977.
Forskningsradsndmnden var ett samordningsorgan for
de statliga forskningsraden och lag under Utbildnings-
departementet. Forskningsridsnimnden fick ett ansvar
att beakta tvirvetenskaplig forskning vilket handikapp-
forskningen ansags tillhora. En sirskild handikapp-
kommitté inom Forskningsridsnimnden verkade for
att initiera forskning, samla forskare och arrangera
seminarier. En sirskild samordnande grupp var knuten
till kommittén med representanter for forskare, vissa
offentliga myndigheter och handikapprérelsen. En
tredje finansiir var Humanistisk- Samhillsvetenskapliga
Forskningsradet (HSFR) som hade en satsning med
"Tekniksambhillet och de handikappade” med en bred
inriktning mot sociala och kulturella dimensioner av
handikappforskningen (Hjelmqvist 2000).

1984 tillsatte Delegationen for social forskning en
initiativgrupp med uppdrag att utreda langsiktigheten i
forskningen och att ta fram forskningsidéer inom fyra
omraden: handikappframkallande faktorer, effekter
av olika socialekonomiska atgirdssystem, begreppsut-
veckling och spraklig kommunikation samt slutligen
effekter av behandling och rehabilitering. Utredningen

kartlade behovet av forskning och handikappforskning-
ens organisation, kompetens och nyrekrytering. Utred-
ningen lade fram ett férslag till handlingsprogram och
att resurser avsattes till samordning av handikappforsk-
ningen under Forskningsradsnimnden.

Delegationen for social forskning hade fran bérjan
ett direkt ansvar {or finansiering av handikappforskning
men det kom att foras over till Forskningsradsnimnden
1987, med betoning pa samordning snarare dn finansie-
ringsansvar. Regeringen gav 1985 Forskningsradsnimn-
den i uppdrag att inkomma med férslag till samordning
av forskning inom handikappomréidet. Forskningsrads-
nimnden tillsatte en utredningsgrupp som tog fram
en rapport. Gruppen skilde pd handikappforskning och
"annan handikapprelevant forskning”. Det sistndimnda
syftade de pa att gruppens problem och méjligheter skall
innefattas i ordinarie forskning inom olika samhallsor-
gan. Dirtill menade man att det behovdes specifik
handikappforskning som belyser faktorer och hindelser
som gor att en funktionsnedsittning blir till ett handi-
kapp, hur funktionsnedsittningar kan forbittras eller
kompenseras genom till exempel handikappanpass-
ning eller liknande samt hur samhallets resurser och
atgirder inom handikappomradet utnyttjas pa effekti-
vaste moijliga sitt. Utredargruppen kom fram till fem
grundproblem fér handikappforskningen: lag volym pa
forskningsresurser, kvalitetsproblem i forskningen som
berodde pa att det nistan helt saknades fasta forskar-
tjanster och klara karridrvigar utanfor hogskolan for
forskarutbildade inom handikappomradet. Det tredje
problemet gillde forskningens bristande kontakt med
anvindarna och det fjirde gillde behovet av en ckad
internationell samverkan. Utredargruppen foreslog att
en sarskild styr- och samordningsgrupp fér handikapp-
forskning inrittades inom forskningsradsnimnden, till
vilken regeringen utser ledamoter. En sddan 16sning
skulle markera att samtliga forskningsfinansiirer skall
ha kvar ett ansvar f6r handikappforskning och medverka
i den utveckling/uppbyggnad som féreslas av utred-
ningsgruppen (Forskningsrddsnimnden 1986).
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Kritik mot sektorsforskning

En statlig utredning tillsattes och kom att 1989 att ligga
fram forslag pa férandringar av den statliga forsk-
ningsfinansieringen (Ds 1989:3). Riksdagen beslutade
tillskapa ett sirskilt forskningsrad - Socialvetenskapliga
forskningsradet (SFR), som fick ta 6ver de uppgifter
som legat pa Delegationen for social forskning och till
viss del Forskningsradsndmnden. Beslutet ledde bland
annat till att resurser for forskning 6verfordes fran
Socialdepartementet till universiteten. Det inkluderade
dven anslaget f6r handikappforskningen. Det nya forsk-
ningsradet Socialvetenskapliga forskningsradet fick
ocksa samordningsansvaret f6r Handikappforskningen.
Hjelmqvist (2006) menar att pa det sittet kom finan-
sieringen for handikappforskningen in i det gingse
finansieringssystemet. Samordningsansvaret genomfor-
des bland annat genom att en sirskild beredningsgrupp
hade ansvar f6r handikappforskningen. Denna bered-
ningsgrupp hade flera uppgifter, bland annat att limna
underlag till ridets fordjupade anslagsframstillning, att
samrada med andra finansiirer av handikappforskning,
att halla kontakt med Centrumbildningar, enskilda
forskare med mera (SOU 1992:52, sid 500).

Overforing av resurser till

forskningsraden och universitet

I samband med 6verféringen av forskningsresurser fran
sektorsforskningsorgan till de forskarstyrda forsknings-
raden och i viss man Universiteten och hogskolor, in-
rittade regeringen tva nya professurer inom handikapp-
forskningen. Tidigare hade endast en professur funnit,
tidigare nimnda Sven-Olof Brattgard vid Goteborgs
universitet. En av de nya professurerna var vid sociolo-
giska institutionen vid Uppsala universitet med inneha-
varen Marten Soder och inriktningen motiverades med
utforda kartliggningen av Forskningsradsndmnden och
Delegationen f6r socialforskning: "Det har dérvid fram-
kommit att det finns ett behov av 6kad samhillsvetenskap-
lig forskning med inriktning pé handikapp. Bl. a. saknas
tillriickliga kunskaper om samhilleliga forhallanden som

bidrar till att utveckla och vidmakthalla handikapp.”(Prop.
1989/90:90, avsnitt 17). Den andra professuren gick till
Goteborgs universitet, med beteendevetenskaplig inrikt-
ning och kom att innehas av Erland Hjelmqvist. Forsk-
ningsfinansieringen kom att f6randras under 199o-talet
i takt med att forskningspolitiken bytte fokus. Alltmer
av forskningsmedlen lades inom forskningsrad dir
vetenskapssambhillet kom att dominera och veten-
skaplig kvalitet blivit avgorande for att f finansiering
pa bekostnad av relevans. Allminrepresentanternas
representation kom att successivt minska. Aven de
medel som fanns inom sektorsorganen dndrades till

att liggas under forskarstyrda bedomningskommit-

téer och pa det sittet "radifieras” (SOU 1995:121). Nir
resurserna for handikappforskningen bérjade féras Gver
fran sektorsorganen innebar det ocksa att den statliga
styrningen minskade och att forskningsmedlen i 6kad
utstrickning fick sokas i konkurrens.

Vid millennieskiftet kom nista stora férindring
inom forskningspolitiken. Forskningsradet f6r arbetsliv
och socialvetenskap (FAS) fick 6verta alla ansvarsom-
raden som Socialvetenskapliga forskningsradet tidi-
gare hade samt delar av Radet for arbetslivsforskning
(Ralf). Darmed fordes ansvaret f6r samordningen av
handikappforskningen till det nya forskningsradet. I
forskningspropositionen 2000/01:3 angavs bland annat:
”Detta samordningsansvar bor bland annat manifesteras
i att radet regelbundet sammanfor berérda finansidgrer och
andra tyngre intressenter.” Aven 6vriga forskningsrad
omorganiserades kraftigt. Vetenskapsradet bildades och
var en sammanslagning av fem forskningsrad. Verket
for innovationsanalys (Vinnova) bildades och med
ett snivare forskningsuppdrag med fokus p4 tillvixt
utomlands. Férindringarna kom att paverka handikapp-
forskningens maijligheter till finansiering. Det fanns
inte lingre en tydlig instans for finansiering av handi-
kappforskning. Den férindrade inriktningen av det nya
forskningsradet Vinnova paverkade sirskilt mojlighe-
terna till finansiering av forskning om teknik negativt
(Hjelmqvist 2005).



Forskningsradet Forte ansvarig for samordningen
Forte dr det forskningsrad som idag har ansvaret for

att samordna forskning om funktionshinder enligt
forordning med instruktion (SFS 2007:1431). Forte
bildades genom att Forskningsradet FAS bytte namn.
Forte uppgifter dr att: finansiera och framja forskning av
hogsta kvalitet inom hdlsa, arbetsliv och vilfird och méta
samhillets behov av forskning inom dessa omraden (Forte
2015). De viktigaste formerna av finansiering som Forte
har dr: forskningsbidrag, programbidrag och centrum-
bidrag. Forskningsfinansieringen sker genom 6ppna
utlysningar, egeninitierade satsningar och regerings-
uppdrag. Forte ska sprida kunskap om forskningens
resultat och skapa moétesplatser.

Fram till 2009 hade forskningsradet FAS uppdrag
iregleringsbrevet att samordna davarande handikapp-
forskningen. Det gjordes genom att samordna Gvriga
forskningsrad och 6vriga forskningsfinansiirer (sam-

manlagt 23 stycken) och att aterrapportera den samlade
satsningen till regeringen. Uppdraget FAS hade var ett
resultat av den nationella handlingsplanen f6r handi-
kappolitiken dir detta ansvar pekades ut. Aterrappor-
teringskravet f6rsvann 2010 och sedan dess saknas en
samlad bild av finansiering och antalet projekt inom
forskningsomradet. Enligt uppgift fran Forte sjilva har
inga sdrskilda initiativ tagits av dem rérande funktions-
hinderforskningen de senaste aren. Ett annat exempel
pa nedprioritering ir att regeringen tidigare alltid
utsett en av allminrepresentanterna i Fortes styrelse
(inklusive foregdngarna FAS och Socialvetenskapliga
forskningsradet) med en férankring inom funktions-
hinderrérelsen. Den senaste representanten var Elaine
Johansson, tidigare ordférande i FUB och hon avgick
2012. Regeringen utsig ingen ny allminrepresentant
fran funktionshinderrorelsen efter Elaine.
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a4

Kartlaggning
av svensk funktions-
hinderforskning



- Svensk handikappforskning har utvecklats positivt i
pengar, projekt och internationell lyskraft. Men forsk-
ningen &r inte i fas med samhdllet, utan faktiskt lite
omodern.

Berth Danermark, Professor, Orebro Universitet

Finansiering av forskningen

om funktionshinder fram till idag

Aren 1970-1990

Under 19770-talet var Delegationen fér social forskning
och Forskningsridsnimnden de viktigaste finansidrerna.
Under dren 1970-75 anslog Delegationen for social
forskning 15,6 miljoner kronor till social forskning
varav 2 miljoner kronor gick till handikappvird och
rehabilitering, vilket var nist stérsta tillimpnings-
omrédet f6r DSF (SOU 1977:53). Aven under 1980-talet
fanns det f3 fasta forskningsresurser till handikapp-
forskningen men det fanns férhillandevis gott om
projektmedel. Finansiirerna var flera varav de viktigaste
var forskningsridden och statliga myndigheter. En
sammanstillning av projekt i mitten av 8o-talet visade
pa ett femtiotal olika finansidrer (Kebbon 198s5). Den
tekniska forskningen (huvudsakligen om hjilpmedel)
dominerade under 1980-talet handikappforskningen
och de storsta finansidrerna for detta var Styrelsen for
teknisk utveckling (STU) och Byggforskningsradet
(BFR). Under dren 1986—91 satsades 80,5 miljoner pi
handikappforskning. Styrelsen for teknisk utveckling
(STU) stod for 20 miljoner kronor, det vill siga 25 pro-
cent av finansieringen av funktionshinderforskningen.
Forskningsradsnimnden (FR) fordelade efter beredning
fran prioriteringskommittéer varav handikappforsk-
ning var en. Under aren 1986/87-1989/90 beviljades
13,4 miljoner kr till handikappforskning till mer dn 50
projekt (SOU 1992:42, sid 500).

Delegationen f6r social forskning beviljade under
budgetiren 1985-86-89/90 totalt 18 miljoner kronor
till handikappforskningen vilket motsvarar 11 procent
av anslaget for Delegationen for social forskning. Den
prioriterade forskningen var om:

« handikappframkallande faktorer

« effekter av socialpolitiska atgirder samt arbetslivets
och fritidens utformning

« begreppsutveckling och spriklig kommunikation

« effekter av behandling och rehabilitering

Sedan 199o0-talet har det gjorts tre storre svenska kart-
liggningar och utredningar om utvecklingen av svensk
av svensk funktionshinderforskning och resursutveck-
lingen pa uppdrag av de forskningsrad som har haft
samordningsansvaret fér funktionshinderforskningen.
Dessa har utforts av forskare och omfattat savil kart-
liggning som forslag till hur forskningen kan utvecklas.
« Svensk forskning om handikapp 1994 (SFR)
« Program for forskning om funktionshinder och han-
dikapp 2001 (FAS)
« Forskning om funktionsnedsittning och funktions-
hinder 2011 (Forte)

Nedanstaende beskrivning av resursutvecklingen
bygger pa dessa rapporter och pa statistik fran Forte.
Jamforelserna med Gvriga politikomraden bygger pa
redovisningar FAS limnade under aren 2007-2009 fér
de forskningsomraden man hade samordningsansvar
f6r (Handikapp, Aldre, Barn och ungdom samt interna-
tionella migrationer och etniska relationer (imer).
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Aren 1990-2000

Stod fran Socialvetenskapliga forskningsradet
1993-2000 Index: 1993/94:100
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Figur 1 Kalla: Program fér forskning om funktionshinder och handikapp.
(2001), FAS

Socialvetenskapliga forskningsridets finansiering av
handikappforskning lag pad ungefir samma niva (till
och med en viss minskning) under hela 199o-talet.
Forskningsresurser 6kade diremot f6r 6vriga politikom-
raden framfor allt dldre och barn och familj (figur 1).

I samband med att FAS 4r 2000 fick i uppdrag av re-
geringen att ta fram ett program f6r forskning om funk-
tionshinder och handikapp gjordes en inventering av de
resurser som da satsades pa handikappforskning. Under
2000 gavs 34 miljoner i stod till handikappforskning.
Storsta finansiiren var Kommunikationsforskningsbe-
redningen (KFB)/Nutek och Hjalpmedelsinstitutet pa ett
program om funktionshinder och IT. Programmet om-
fattade 13 miljoner kronor, dvs 38 procent av handikapp-
forskningen. Aven KK-stiftelsen finansierade forskning
kring IT. Nist storst finansidr var Socialvetenskapliga
forskningsradet pa 8 miljoner kronor.

Aren 2002-2010

Forskningsradet for Arbetsliv och Socialvetenskap
(FAS), numera Forskningsradet hilsa, arbetsliv och
vilfird (Forte) presenterade 2011 en kartliggning efter
uppdrag fran Socialdepartementet infor forsknings-
propositionen 2012.

Finansiarer 2002-2010, i Tkr
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Figur 2: Forskning om funktionsnedséattning och funktionshinder
2002-2010: Kartlaggning, analys och férslag. (2011). FAS

Landsting

Uppdraget utférdes av institutet for Handikappveten-
skap i Linképing/Orebro pa uppdrag av FAS. De gjorde
datainsamling om forskning mellan 2002 och 2010.
Enligt kartliggning har den totala forskningsfinansie-
ringen under tidsperioden dkat fran cirka 35 mkr ar till
150 mkr. Det var framforallt landstingen och Veten-
skapsradet som stod for 6kningen (figur 2). I Veten-
skapsrédets fall var det omradet Medicin som hade 6kat
medan till exempel inom omradet Humaniora/sam-
hillsvetenskap minskade funktionshinder mellan 2007
och 2009.! Landstingens ¢kade finansiering gillde
framforallt vardvetenskap.

1 Enligt den arliga redovisningen FAS lamnat till regeringen om handikapp-
forskningens utveckling fram till 2010



FAS st6d Forskning och handikapp 2002-2009,
i Tkr
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Figur 3 Kélla: Redovisningar till regeringen av regeringsuppdraget for
samordningsansvaret. FAS

Finansieringen frin forskningsridet FAS lag under
perioden i stort stilla och funktionshinderforskningen
minskade dven relativt andra politikomraden vilket till
stor del beror pa sirskilda satsningar frin socialdeparte-
mentet, till exempel vad giller ildre (figur 3).

Stod fran statliga och icke-statliga finansiarer,
i Tkr
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Figur 4 Kélla: Redovisningar till regeringen av regeringsuppdraget for
samordningsansvaret. FAS politikomraden

Aven i en total sammanstillning &ver statlig och icke-
statlig finansiering till olika politikomraden visar att
funktionshinderomradet visserligen 6kade under 2000-
talet men inte i samma omfattning som andra jimfor-
bara politikomraden (figur 4). Okningarna inom ildre
och barn och ungdom berodde framférallt pa politiska
satsningar.

Vad forskas det om i Sverige idag?

- 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 &r en enorm obalans. Forsk-
ning om individuella aspekter dominerar kraftigt. Sned-
férdelningen fragmentiserar var kunskap och forstaelse
inom funktionshinderforskningen. Politiskt kommer de
atgdrder man foreslar att bygga pa fragmentarisk kun-
skap. Det dr viktigt att tdnka pa nédr man pratar om hur
forskning ska styras. Det vore ett kardinalfel att styra 4t
fortsatt fragmentisering.

Berth Danermark, Professor, Orebro Universitet

Medicinsk och vardvetenskaplig
forskning dominerar

Perspektiv i forskningen, 2002-2010,
(procent av antalet projekt)

Teknik/naturvetenskap
]

Humaniora/samhéllsvet ’

Beteendevet

Medicin/vardvetenskap

Figur b Kélla Forskning om funktionsnedséttning och funktionshinder
2002-2010: Kartlaggning, analys och férslag, (2011) FAS
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Rapporten FAS presenterade 2011 inneholl en kartligg-
ning av vilka perspektiv forskningen om funktions-
hinder och funktionsnedsittning har. Férfattarna

kom fram till att den omgivningsinriktade funktions-
hinderforskning stod f6r mycket liten del. Istillet dr
det den individinriktade medicinska/vardvetenskapliga
projekt som dominerar och som har okat kraftigt under
perioden, bade till projektantal och i frdga om pengar.
Den medicinska/vardvetenskapliga forskningen
dominerar med 70 procent av projekten (figur 5). Den
beteendevetenskapliga forskningen svarar for 17 procent
av forskningen och humaniora/samhillsvetenskapliga
forskningen f6r 10 procent och den tekniska/natur-
vetenskapliga forskningen svarar for 3 procent av alla
projekt. Det arbete som sker inom teknisk forskning

ir ofta av utredningskaraktir (till exempel av tidigare
Hjilpmedelsinstitutet). Den funktionsnedsittning som
har studerats mest ir horselnedsittning. 21 procent av
antalet projekt mellan 2002—-20r10. En forklaring till
detta dr framforallt Institutet f6r handikappvetenskaps
(IHV) expansion under 2000-talet och att institutet har
horselforskning som profilomrade. Ser man pa f6rdel-
ningen s ir endast 8 procent av funktionshinderforsk-
ningen inriktad p4 omgivningen (och definieras i den-
na kartliaggning som Disability studies). Dock dr detta
hogt riknat dd man vid kartliggningen har haft en
liberal tolkning av vad som ska inkluderas i begreppet.
Dominerar gor den individinriktade forskningen med
59 procent av projekten och de relationella (individ-om-
givning) star for 32 procent. Den relationella forskning-
en aterfinns framférallt inom beteendevetenskapen.

Andel medel till respektive &amnesomrade 2002-2010

Teknik/naturvetenskap

Beteendevetenskap

Humaniora/

samhéllsvetenskap Medicin/vardvetenskap

Figur 6 Kalla: Forskning om funktionsnedsattning och funktionshinder
2002-2010: Kartlaggning, analys och forslag.(2011) FAS

Resultaten av kartliggningen att férdelningen av erhall-
na medel for forskning (figur 6) s erhéll Medicin/vard-
vetenskap 50 procent, beteendevetenskap 26 procent,
humaniora/samhillsvetenskap 19 procent och teknik/
naturvetenskap 5 procent. Det kan jimf6ras hur stora
de olika dmnesomradena dr totalt sett inom universitet
och hégskolor vad giller anslag: medicin 31 procent,
teknik 23 procent, naturvetenskap 18 procent, samhills-
vetenskap 15 procent, humaniora 77 procent och 6vrig
forskning 6 procent (Prop. 2012/13:30).

I FAS-rapporten papekar forfattarna att det finns
behov av ckat fokus pé forskning kring diskriminering/
minskliga rittigheter, samspelet funktionsnedsittning
och andra faktorer som kén, etnicitet och klasstillhorig-
het. Det konstaterades dven att det fanns fi exempel pa
longitudinella studier, det vill siga dir en och samma
grupp av personer med funktionsnedsittning f6ljs
under en lingre tid. Ett annat omrade som ir starkt
eftersatt dr forskning inriktad mot arbetslivet, endast
8 procent av projekten hade inriktning mot detta. Den
statliga finansieringen har varit oférindrad sedan 2008
och stagnerat pa cirka 9go—95 miljoner kronor per ar.



Kartliggningen redovisades 4ven publikationsanaly-
ser pa tidskriftsartiklar, bokkapitel /bocker och avhand-
lingar. Det utkristalliserades utifrdn det 200 forfattare
som ansdgs vara birare av sina forskningsomraden ut-
ifran att de hade publicerat minst fem artiklar eller fler
in tre bokkapitel/bocker f6r varje femérsperiod 2002—
20006 respektive 2006-2010. Huvudkluster pekades
rehabiliteringsforskning respektive sprak, kognition
och horsel utifran innehllsanalyser. Det konstaterades
dock att det kunde fanns problem med atervixten uti-
fran att antalet publicerade avhandlingar var avtagande
liksom en minskad nyrekrytering av doktorander. Om
den trenden haller i behévdes en kraftfull rekryterings-
strategi, enligt rapportforfattarna.

Viktig forskning saknas i Sverige

FAS studie visade pd omriden dir det saknades forsk-
ning kring arbetsliv, diskriminering och minskliga rit-
tigheter. Detta dr ndgot som dven andra kartliggningar
har pavisat.

Arbetsliv
P4 uppdrag av Diskrimineringsombudsmannen (2012)

tog konsultfirman Oxford Research fram en nuligesrap-

port om den forskning som finns kring diskriminering
vid rekrytering i arbetslivet och som utférts vid svenska
universitet och hogskolor sedan ar 2000. Samtliga sju
diskrimineringsgrunder ingick i kartliggningen.
Oxford Research konstaterade att det fanns betydande
forskning kring kén och etnicitet men att forskning om

diskriminering kopplat till funktionsnedsittning sakna-

des helt i Sverige. En férklaring konsultfirman hade var
att forskning om personer med funktionsnedsittning
generellt inte berért arbetsmarknaden. I de fallen att
forskning har behandlat funktionsnedsittning och ar-
betsliv har det skett med inriktning mot rehabilitering.

Oxford Research foreslog darfor att forskning om fore-
komst och omfattning av diskriminering kopplat till
funktionsnedsittning bér prioriteras.

Attityder

Myndigheten fér delaktighet (MFD) uppdrog 2015 till
Orebro universitet (Bjarnason m.fl. 2015) att ta fram en
forskningssammanstillning om attityder till personer
med funktionsnedsittning. De konstaterade att den
internationella forskningen inom detta omrade dr om-
fattande men att den nordiska forskningen uppmark-
sammat detta i mindre utstrickning. Nagon svensk
forskning refererades det inte till.

Tillganglighet och diskriminering

En kartliggning utférd pa uppdrag av Tema likabehand-

ling (2011) om svensk forskning om likabehandling i
arbetslivet mellan aren 2000—2011 visade att det finns
ytterst begransad forskning kring arbetsliv, lika villkor
och tillganglighet for personer med funktionsnedsatt-
ning att finna. Vidare konstaterades att: "Det omride

dar forskningen tydligast lyser med sin franvaro dr det som
fokuserar pa tillginglighet for personer med funktionsned-
sdttning” (sid 706). Detta giller dven forskning om dis-
kriminering: "Medan flera andra diskrimineringsgrunder
diskuteras i relation till diskriminering i arbetslivet sker inte
detta i motsvarande utstrickning for funktionshinder./.../
Den forskning som finns har riktat in sig pd att personer
med funktionsnedsdttning bor fordndras for att likna perso-
ner utan funktionsnedsittning.” (sid 73). "Forskning har
snarare fokuserat pa hinder eller avhjilpning av hinder
med inriktning pd individer i form av rehabilitering,
medan forskning om strukturella férutsittningar och
maktrelationer inte har kunnat pavisas i stérre utstrick-
ning. Speciellt giller det forskning med inriktning mot
arbetslivet.” (Sid 76).
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Manskliga rattigheter

Vetenskapsradet redovisade i en rapport 2005 (VR
2005:8) till regeringen ett uppdrag det fatt att genom-
fora en heltickande kartliggning av svensk forskning
om minskliga rittigheter och en 6versiktlig bedomning
av forskningsldget. Vetenskapsradet konstaterade att

det bland annat saknades forskning om diskriminering
pé grund av funktionshinder och att forskning ” om
funktionshindrades rittigheter ur ett manniskoratts-
perspektiv” behovdes stirkas.

Forskarnas syn

Enkaét till svenska forskare

For att fa en aktuell bild av utvecklingen inom funk-
tionshinderforskningen skickade jag ut en enkit i
september 20715 till forskningsmiljéerna inom funk-
tionshinderforskningen. Urvalet gjordes utifran
information om kontaktpersoner pa de 18 lirositen som
finns angivna pa svenska nitverket f6r handikappforsk-
ning webbplats. 14 svar kom in. Mgjligheterna att svara
pé fragorna skiljer sig it mellan universiteten och beror
bland annat pd om den huvudsakliga forskningen ar
samlad till en viss institution eller om det dr en 16st or-
ganiserad centrumbildning. I senare fallet har enkiten
itva fall skickats vidare och i ett fall i ett samlat skick.
Dirfor varierar svarsfrekvensen beroende pa friga.

Forskningsfinansiering

Det var lika stor andel (477 procent) som ansag det var
svérare att f forskningsfinansiering idag jamf6rt med
2010, som andel som ansag att det var oférindrat. En-
dast ett svar uppgav att det var littare.

Definition av funktionshinderforskning

Alla fick mojlighet att sjilva definiera begreppet funk-
tionshinderforskning. Flertalet angav definitioner som
ligger nira den miljérelativa definitionen av funk-
tionshinder, det vill siga studier om samspelet mellan
minniskors varierande funktionsférutsittningar och
omgivningens hinder och méjligheter och tvirveten-
skap. Tre uppgav definitioner som att det lag i hinder

i sambhillet eller i omgivningen och i den meningen
nirmare den sociala modellen.

Antal forskare och forskarstuderanden

Det gavs mojlighet att ange hur ménga forskare med
inriktning mot funktionshinderforskning respektive
forskarstuderande man hade. De som framgar tydligt ar
att den helt dominerande miljon for funktionshinder-
forskning idag ir Institutet for Handikappvetenskap i
Orebro och Linképing.



Hur manga forskare med Hur manga forskarstuderande
inriktning mot funktionshinder- med inriktning mot funktions-

forskning hade ni 2014, antal hinderforskning hade ni 2014?
personer, (Phd och Lic),
Forskningsmilj®, larosate (inom parentes fér 2011, se nedan)* (inom parentes fér 2011, se nedan)*
Lund Univ — Institutionen for kulturvetenskaper 2 0]
Malardalen Hégskola, Hélsa, vard och vélfard 1 3,5
Jonkoping Hégskola, CHILD 10 10
Halmstad Hogskola, Wigforssgruppen 14, (13) 6, (5)
Uppsala Univ, Sociologiska inst 1 3
Umea Uniy,
Centrum f6r funktionshinderforskning 15, (14) 6, (9)
Hogskolan Vast,
Institutionen fér individ och samhille 5 (8) 1 (0)
Stockholm Univ,
Specialpedagogiska institutionen 7 (6) 3(9)
Malmé Hégsk, Harec Ej svar, (2) Ej svar, (1)
Lund Univ, Certec 8, (11) 5, (4)
Goteborgs Univ, Inst for socialt arbete Ej svar Ej svar
Stockholm Univ, Pedagogiska institutionen 1 1
Institutet f6r Handikappvetenskap,
Orebro Univ och Linkdping Univ 42, (47) 39, (42)

* Enligt den kartlaggning som presenterades i Aktuel skandinavisk og britisk handicapforskning (2011) av Bengtsson & Stigaard. | den kartlaggningen lades
Institutet fér Handikappvetenskap i Linképing Universitet och Orebro Universitet samman vilket jag gjort &ven i denna kartlaggning fér att fa jamférelse
med den danska kartldggningen.

Skillnaden mellan funktionshinderforskning grepp. Tva av svaren anger dven att medicinsk vetenskap
och Disability studies ingar inom denna forskning. Disability Studies ses av
En friga stilldes om hur man uppfattade skillnaden flera som mer avgrinsat till samhallsforskning och med
mellan funktionshinderforskning och Disability ett tydligare kritiskt perspektiv. Flertalet uppger sociala
Studies (Se kapitel 5). P4 denna friga fanns klart olika modellen som det man uppfattar som liktydigt vad
instillning och syn i svaren. Flertalet som har svarat Disability Studies star for, den amerikanska traditionen

menar att funktionshinderforskning ar ett bredare be- berdrs inte. De som tar tydligt stillning menar att den
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sociala modellen har varit alltfér reduktionistisk. En
minoritet anser sig ligga nirmare den sociala modellen.

Forskarutbildning
Sex larositen som har svarat har forskarutbildning med
inriktning mot funktionshinder och 6vriga har det inte.

Forskarstuderande med funktionsnedséttning

Endast fem anger att de arbetar aktivt for att fa fler

forskarstuderanden med egen funktionsnedsittning.

Ovriga nio svarande arbetar inte aktivt med detta.

Exempel pd dtgirder av de som har svarat

« Vi har rektorernas uppdrag att sirskilt beakta detta
och vi tar sirskild hinsyn till detta vid rekrytering
(givet att kraven for att bli antagen 4r uppfyllda) och
vid uppliggningen av studierna. Vi har till exempel.
ritt att forlanga studietiden utéver de 48 ménader som
hogskolelagen stipulerar.

« Ja. Vid rekrytering av doktorander, men inte som for-
sta kriterium; hir giller forskningskompetens i forsta
rummet.

« P4 Certec virderas de egna levda erfarenheterna
som nagot positivt. Ett exempel: Certec har satt upp
rekrytering av nya doktorander som prioriterat mal
for 2016. I dessa utlysningar kommer det troligtvis att
finnas med en mening om att egna erfarenheter av
funktionsnedsittning ir meriterande.

« Ja, i den meningen att vi girna ser att funktionshin-
drade soker de doktorandplatser vi utlyser, men vi
maste alltid rekrytera de som har de bista meriterna. 1
av vara doktorander har nira anhérig som har funk-
tionsnedsittning

Det kom &ven en kritisk kommentar till fragan.

« Tycker inte det ir ett avgorande kriterium. Jag ar sjilv
halvdév och andra ser daligt, har svir astma etc. Det
ir en del av den universella minskliga precis som kon
och etnisk tillhorighet. Vad menar Du egentligen med
fragan har egna funktionsnedsittningar. Hur avvikan-
de méste man vara fo6r att hora till??

Uppdragsforskning

Flertalet uppger att de har haft uppdrag av olika slag

fran externa uppdragsgivare. Framforallt dr det statliga

myndigheter och landsting som varit uppdragsgivare.

Exempel pa uppdragsforskning:

« Utvdrderingsuppdrag fran Arvsfonden

« Sammanstillning av forskning 4t Forte

« Supported employment for ett foretag

« Om sirskolan f6r skolverket

« Brukarundersékningar

« Kunskapsoversikt 6vergang fran sysselsittning till
arbete — Socialstyrelsen

« Om Teknisk och minsklig assistans

« 3D skrivare f6r synskadade i skolan

« Forstudier

Kontakt med funktionshinderorganisationerna

Tretton av femton uppgav att man hade regelbunden
kontakt med funktionshinderorganisationer, genom till
exempel férelisningar och brukarmedverkan. Flera har
regelbundna arrangemang for information om forsk-
ning, till exempel Certec informerar, Specialpedagogi-
kens dag, IHV-dagen, Psyke-veckan, Certec informerar
eller Harecdagen. Fler uppger dven att man stiller upp
pa foreldsningar for lokala foreningar.

Sammanfattning

Enkiten har besvarats av flertalet kontaktpersoner vid

larositena. Nagra av slutsatserna som kan dras.

« Funktionshinderforskningsbegreppet anvinds mycket
brett och nagon entydig innebérd finns inte. Det
miljérelativa och tvirvetenskapliga betonas.

« Disability Studies sammankopplas i hog grad till den
brittiska Sociala modellen och ses som skilt fran den
svenska forskningstraditionen och som reduktionis-
tisk.

« Att fa fler forskarstuderanden med funktionsnedsitt-
ning ar det relativt fa som arbetar aktivt med. Endast
ett svar uttrycker direkt att erfarenhet av funktions-
nedsittning virderas positivt.



- Nistan samtliga uppger att de har regelbunden kon-
takt med funktionshinderorganisationer, framforallt
genom olika informationsarrangemang om aktuell
forskning.

- Finansiering till funktionshinderforskning ses som
allt svarare att fa.

« FN-konventionen om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning uppges av flera komma in pa
olika sitt i pigdende och utford forskning, dock fa
konkreta exempel pé forskning med fokus pa konven-
tionen.

Tidigare utredningar och férslag om utveckling
av funktionshinderforskningen

Mycket séllan finns forskning utifran den funktions-
hindrade personens eget perspektiv och sa gott som
aldrig forskning som tar sin utgadngspunkt i medbor-
garskap och ménskliga réttigheter. Detta &r oroande
med tanke pé att handikapp och funktionshinder &r s&
omfattande arbetsfélt i manga samhéllssektorer.

Bengt Lindqyvist, tidigare statsrad och ordférande i Handikappférbundens
Centralkommitté och Synskadades riksférbund

Utredningar och andra initiativ

Sedan funktionshinderforskningen pabérjades har
inriktning och behov tagits i ett antal olika samman-
hang. Gemensamt ir att de har pekat pa behovet av en
funktionshinderforskning med 6kat fokus pa samhillet
och omgivningen.

Handikapputredningen 1992

Handikapputredningen lade i sitt slutbetinkande
1992:52 fram en rad forslag pa samhillsforindringar.
Till detta foreslogs dven en satsning pa forskning. Bland
annat tryckte man pd behovet av utvecklad metodik f6r
utvirderingar. Utredningen ansig vidare att det fanns
behov av forskning avseende bland annat: “effekterna av
strukturella férindringar i offentlig verksamhet, forskning
pa juridikens omrade angdende lagstod for minniskor med
funktionsnedsitiningar, fragor som rér funktionshindrades

inflytandemdjligheter, samhillsekonomiska studier bland
annat av tidiga, aktiva habiliterings- och rehabiliteringsin-
satser och analyser av vilfirdsutvecklingen for svart funk-
tionshindrade.” (SOU 1992:52, sid 504). Utredningen
foreslog vidare en nationell programgrupp f6r handi-
kappforskning. Programgruppens sammansittning
foreslogs besta av dtta allminforetridare, bland dem
handikapporganisationernas foretridare och foretridare
for olika samhillssektorer som utbildning, arbetsmark-
nad, hilso- och sjukvard med mera ir majoritet. Ovriga
skulle vara forskningsféretridare. Programgruppen
foreslogs ha sjilvstindig och 6vergripande position i
forhallande till forskningsraden. Vidare foreslogs att
en skyldighet skulle aliggas respektive forskningsrad
att genom ett kollegialt rad, forslagsvis med ansvariga
foretradare fran respektive kansli, métas for samord-
ning av fradgor om handikappforskning. Universiteten
foreslogs ta fram en plan for den centrumverksamhet
som bedrevs kring handikappforskning. Andra for-
slag var bland att en professur i nationalekonomi med
inriktning pa samhillsekonomiska studier av stéd och
service.

Resultat: Inget av forslagen forverkligades

1998 Bemdétandeutredningen

Tidigare statsrddet Bengt Lindqvist ledde i slutet av
1990-talet den s kallade Bemétandeutredningen. Hans
uppdrag var att utreda hur bemétandet av personer med
funktionsnedsittning kunde f6rbittras i samhillet.
Han konstaterade bland annat att kunskap och forsk-
ning om funktionshinder var eftersatt, sirskilt inom
beteende och samhillsvetenskap. Det saknades gene-
rellt 6verblick om kunskapsbehovet. Likasi saknades en
samlad strategi for hur forskningen om funktionshin-
der skulle utvirderas, utvecklas och stimuleras. Sirskilt
angeldgna fragor att lyfta upp inom forskningen var:
diskriminering, hur sociala faktorer och hur livsvillko-
ren fér personer med funktionsnedsittning paverkar
moijligheten till delaktighet och jimlikhet i samhillet,
skolan samt om situationen fér personer med funk-
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tionsnedsittning och invandrarbakgrund. Han lyfte
dven upp behovet av fler forskare med egen erfarenhet
av funktionsnedsittning. Bengt Lindqvist menade att
det behovs en langsiktig forskningssatsning.

Resultat: I den nationella handlingsplanen f6r
handikappolitiken (Prop. 1999/2000:79) fick Social-
vetenskapliga forskningsradet (sedan ombildat till
Forskningsradet Arbetsliv och Socialvetenskap (FAS) 5
miljoner kronor ar 2001 och 2 miljoner kronor ar 2002
for att stirka den socialvetenskapligt inriktade handi-
kappforskningen. FAS fick i uppdrag att fram ett pro-
gram med bland annat gemensam forskningsplanering
med andra forskningsrdd och forskningsfinansiirer.

2002 Program for forskning om funktionshinder

och handikapp

FAS tillsatte 2001 en kommitté for att det program

radet fatt uppdrag med nationella handlingsplanen.

Programmet presenterades samma dr, och inneholl dels

en kartliggning och dels olika férslag. De viktigaste

forslagen var:

- Samtliga statliga forskningsfinansiirer ges ansvar fér
att stodja forskning om funktionshinder

« och handikapp i syfte att 6ka volymen forskningsme-
del.

- Ett gemensamt samrads-/beslutsorgan fér dessa finan-
sidrer bildas med representanter

- utsedda av respektive finansiir.

« Nysatsning pd 75 miljoner kronor for att 16pa under
atta ar

Resultat: Ingen satsning gjordes enligt forslagen, for-
sok till samordning av finansiering gjordes av FAS utan
att vriga forskningsrad visade storre intresse

Handikappférbundens samarbetsorgan
Handikappfoérbundens samarbetsorgan presenterade
2006 en rapport Handikapprérelsen och forskningen:
En studie om relationerna utifrin handikapprérelsens
perspektiv. Det var en forstudie som var finansierad av
Arvsfonden som dels byggde pa intervjuer med forskare

och representanter frin funktionshinderrérelsen samt
en faktainsamling. Rapporten konstaterade att funk-
tionshinderrérelsen hade fatt allt mindre inflytande i
forskningsfragor och att forskningens inriktning hade
forindrats till f6ljd av att forskarna fatt allt mer infly-
tande. Trots olika politiska utfistelser om ckad sam-
hillsforskning och dialog med funktionshinderrérelsen
hade utvecklingen gitt i motsatt riktning. Det riktades
kritik emot att den satsning pa forskning som gjordes
med handlingsplanen inte blev verklighet. Férstudien
lyfte bland annat fram att forskningen skulle f6lja de
intentioner som fanns i nationella handlingsplanen f6r
handikappolitiken, att funktionshinderrérelsen skulle
fa representanter i forskningsrad och i andra organ som
beslutar om forskningsanslag samt medverka i utform-
ningen av de policydokument som r6r forskningen. Det
lyftes dven upp att Handikappférbundens samarbetsor-
gan skulle arbeta for etableringen av den akademiska
disciplinen Disability Studies.

Resultat: Det konkreta resultatet av férstudien blev
ett arvsfondsprojekt om brukarmedverkan i forskningen
som bedrevs 2008-2011.

2007 - Forskningsstrategi av FAS

P4 uppdrag av regeringen tog forskningsradet FAS fram
forskningsstrategin Forskning f6r manniskors arbete,
hilsa och livsvillkor. "Fran handikapprérelsens sida
menar man dock att forskningen om funktionshinder
varit alltfér medicinskt inriktad och alltfor lite handlat
om villkoren for att de funktionshindrade skall kunna
leva ett liv som andra i vart samhille och f6ljaktligen
kravt mer forskning med den inriktningen. FAS
instimmer i detta men for att sddan forskning skall
komma till stind krévs riktade satsningar.” (Sid 7).

2007: Kunskapsstrategi av Myndigheten fér
handikappolitisk samordning

Infor den forskningspolitiska propositionen 2008 fick
davarande myndigheten f6r handikappolitisk samord-
ning (Handisam) i uppdrag att ta fram en kunskapsstra-



tegi. I rapporten, "Kunskapsstrategi fér funktionshin-
derperspektivet” lyfter Handisam upp att forskning om
funktionshindrande processer ir eftersatt. De menar att
funktionshinderforskningen tenderar att fa en slagsida
mot rehabiliteringsvetenskap och individinriktad forsk-
ning. Ett annat problem som lyfts upp av Handisam ir
att den forskning som idag produceras i mycket liten
utstrickning ir till ndgon anvindning for de statliga
myndigheter som har ansvar f6r funktionshinderpoliti-
kens genomférande. Myndigheterna behover forskning
om funktionshindrande processer. Handisam konsta-
terar dven att det finns enskilda forskare som bedriver
Disability Studies men att det saknas forskningsmiljo
och utbildning f6r det i Sverige. Ett problem de lyfter
upp 4r att tvirvetenskapliga forskningsomraden och
nya akademiska omraden har det svart i konkurrensen
om forskningsfinansiering med etablerade forsknings-
discipliner och riskerar att hamna mellan stolarna. For
att stirka den funktionshinderinriktade forskningen
foreslogs bland annat 6ronmirkta medel i forsknings-
propositionen och sirskilda for att stodja forskningsmil-
joer kring Disability Studies.

Resultat: Inget av forslagen frin Handisam och FAS
forverkligades.

2011 - Forskningsstrategi av FAS
P4 uppdrag av regeringen limnade forskningsridet
FAS 2011 forslag till en samlad forskningsstrategi for
Socialdepartementets politikomraden inom hilso- och
vilfardsomradet. Man anger att: "Funktionsnedsitt-
ningsforskningen domineras av medicinskt- vardveten-
skapliga perspektiv och star sig starkt i analys av den
vetenskapliga kvaliteten. Handikapporganisationerna
efterfragar mer forskning som ir av beteende- och
samhillsvetenskaplig karaktir och som kan komplet-
tera den medicinska forskningen och forskningen om
funktionsnedsittning hos individen.”(Sid. 16). FAS lade
dock inget forslag om prioritering.

Resultat: Ingen satsning gjordes i forskningspropo-
sitionen

Forskningspropositioner

I Sverige finns det en tradition sedan 1970-talet av att
presentera en forskningsproposition varje mandatpe-
riod. I dessa propositioner skulle regeringen samlade
forskningspolitik utformas éver departementsgrinser-
na och dir olika mal f6r forskningen vigas samman.
Forskningspropositionerna kom till som reaktion pi att
forskningsfrigorna ansigs fragmentiserade och att det
saknades en 6vergripande samordning.

2000 (Prop. 2000/01:3)

I forskningspropositionen aterges de stillningstagan-
den regeringen gjorde i propositionen Frin patient till
medborgare — en nationell handlingsplan fér handikap-
politiken (Prop. 1999/2000:79) dir det konstaterades
att den socialvetenskapligt inriktade handikappforsk-
ningen var av alltfér ringa omfattning och att det sak-
nas en god overblick 6ver kunskapsbehovet. En satsning
pa 7 miljoner kronor gjordes samt att ett forskningspro-
gram skulle tas fram.

2004 (Prop. 2004/05:80)

I propositionen refereras till mélen f6r regeringens han-
dikappolitik 4r att personer med funktionshinder skall
kunna delta i samhillslivet pA samma villkor som andra
och att handikapperspektivet skall genomsyra alla delar
av regeringens politik och dirmed alla samhillsomra-
den. For att fd lirdom om i vilken utstrickning den nya
handikappolitiken realiseras ute i samhillslivet ansig
regeringen att kunskap inom alla samhillsomraden om
diskriminering, tillginglighet, bemétande och méijlig-
heten till sjilvbestimmande behévdes. En grupp det
sirskilt pekades ut fanns behov av mer kunskap om var
psykiskt funktionshindrade. Vidare ansag regeringen
att ett forsknings- och utvecklingsomrade med stor
tillvixtpotential var hjilpmedel och projektet Design

for alla. Regeringen noterade att Vetenskapsradets
redovisning till regeringen rérande svensk forskning
om minskliga rittigheter uppmirksammades att

det saknades studier om diskriminering pa grund av
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funktionshinder. Diskussioner férdes om gemensam-
ma finansiella satsningar bland forskningsraden vilket
regeringen sdg positivt pd detta initiativ till samarbete.
Regeringen menade att kunskap ir av stor betydelse for
utvecklingen av ett tillgingligt samhille dir funktions-
hindrade kan delta p4 samma villkor som andra.

2008 (Prop. 2008/09:50)

[ propositionen refererades till Handisams "Kunskaps-
strategi f6r funktionshinderperspektivet” (S 2008/5345/
SK) som lyfter fram vikten av att stimulera utvecklingen
av Disability Studies som anges ha sin utgdngspunkt i
att analysera de funktionshindrande mekanismerna i
samhillet i syfte att fordjupa kunskapen kring vad som
forhindrar delaktighet och skapar utanforskap for per-
soner med funktionsnedsittning. Handisam understry-
ker att sddan forskning ir en forutsittning for effektiva
dtgirder pa omradet och ett viktigt komplement till den
handikappforskning som pagéir i dag och som tar sin
utgdngspunkt i individen och dennes funktionsnedsitt-
ning.

2012 (Prop. 2012/13:30)

Det enda som nimns kring funktionshinderforskning
ir att forskningsradet FAS kartlagt forskningsliget
rorande funktionsnedsittning och funktionshinder
(S2011/1516/FST). Det framgar inte vilka resultat rap-
porten kom fram till eller vilka slutsatser regeringen
gjort av uppdraget.

Satsning pa forskning inom andra politikomraden
Forskningspolitiska retoriken under 2000-talet har
varit att forskningsmedel i sd liten utstrickning som
mojligt ska styras politiskt eller i en sirskild inriktning.
Det har dock regelbundet gjorts riktade satsningar hos
forskningsraden, de sker ibland efter uppdrag frin
regeringen och ibland p3 initiativ av forskningsraden
sjilva och myndigheter. De senaste aren har det gjorts
flera riktade satsningar olika andra politikomriden dir
regeringen har ansett det finnas behov av att etablera

forskning eller for att man ansett det behévas mer kun-
skap fran forskningen. Det har inte skett inom funk-
tionshinderpolitiken férutom den begrinsade satsning
som gjordes i samband med den nationella handlings-
planen for handikappolitiken.

Forskning om civila samhéllet

[ propositionen om politiken for det civila samhillet
(Prop. 2009/10:55) presenterades en satsning pa forsk-
ning om det civila samhillet och att ett sdrskilt forsk-
ningsprogram skulle tas fram. Syftet med forsknings-
programmet var att utveckla kunskapen om de ideella
organisationernas och det civila samhillets roll och
villkor. Satsningen skulle pagd under tio &r och omfatta
200 miljoner kronor. Programmet skulle dels bestd

av ett flervetenskapligt grundforskningsprogram for
forskning om det civila samhillet, dels forskningsbase-
rade studier f6r grundliggande kunskap om det civila
samhillet, inklusive métesplatser for forskarsamtal och
spridning av forskningsbaserad kunskap. Satsningen
finansierades bland annat av att man férde 6ver medel
fran andra utgiftsomraden, bland annat 918 ooo kronor
fran anslaget Bidrag till handikapporganisationer (Prop.
2009/10:1 utgiftsomrade o).

Aldreforskning

Det har gjorts flera sirskilda satsningar pa dldreforsk-
ning de senaste tio ren. Forskningsradet FAS hade

ett sirskild anslag for dldreforskning pa 35 miljoner kr
arligen 2008-2010. Forte erhéller 36 miljoner kronor
av regeringen for forskning inom dldreomradet. Forte
finansierar bland annat tre centrumbildningar for 4ldre-
forskning.

Andra satsningar hos Forte

For 2016 har Forte utéver dldreforskning uppdrag att
genomfora satsningar kring forskning om alkohol,
narkotika, dopning, tobak och spel (ANDTS) samt till
forskning om psykosociala insatser.



Jamstalldhet inom hégskolan

Verket f6r innovationssystem (Vinnova) hade i uppdrag
2013 och 2014 att ansvara for forskning som bedoms bi-
dra till utveckling och framsteg f6r praktiskt jamstalld-
hetsarbete inom universitet och hégskolor, niringsliv
och offentlig sektor. Forskningen skulle vara behovs-
motiverad och praktiknira om jamstilldheten. Motivet
till satsningen var enligt regeringen att det finns behov
av forskning for att forbittra forutsittningarna for att
omsitta teoretisk och forskningsbaserad kunskap om
jamstalldhet i praktisk verksamhet av betydelse fér
maénniskors vilfird, samhillets utveckling och nirings-
livets konkurrenskraft. Darfor skulle forskningen vara
behovsmotiverad och praktiknira. Satsningen omfatta-
de 32 miljoner kronor 2013 och 2014.

Slutsatser

Under de senaste 25 dren har olika forslag lagts fran
utredningar, myndigheter och organisationer for att
stirka funktionshinderforskningen. Ovanstiende
genomgaing visar att mycket f3 av férslagen har bli-

vit verklighet. Gemensamt ir att forslagen bygger pa
att det finns behov av forskning mot samhillet och
funktionshindrade processer. Samtidigt har funktions-
hinderforskningen i sin helhet gatt i motsatt riktning
— individinriktad och medicinsk forskning. En slutsats
dr att det finns mycket litet samband mellan de politis-
ka malen inom funktionshinderforskningen och den
forskning som bedrivs pd svenska universitet och hog-
skolor. Det har inte heller avsatts resurser for forskning
inom funktionshinderpolitiken.
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Disability Studies



"Jag skulle vilja utveckla en samhéllsforskning som
handlar om varfér personer som kategoriseras som
normbrytande utifran funktionalitet hamnar i situatio-
ner ddr samhdllet diskriminerar och utestédnger. Och
dér vérderingar och politiska diskurser faktiskt gor att
gruppens mdjlighet till sjdlvbestdmmande begrédnsas.”
Susanne Berg, Master i Disability Studies och Avdelningschef vid STIL

Vad ar Disability Studies?

Det finns idag flera olika forklaringsmodeller till
funktionshinder. Traditionellt har funktionshinder
forstatts som ett problem, en abnormitet och personlig
tragedi (Traustadottir 2009). Detta synsitt har kommit
att benimnas som den medicinska eller individuella
modellen. Funktionshinder kopplas till kroppen och
forlorade eller nedsatta kroppsférmaégor, det vill siga
nedsatt syn, horsel, rorelseformaga och sa vidare blir
funktionshindret. Atgirder blir kopplade till att ater-
stilla eller kompensera den nedsatta kroppsformagan
genom medicinska atgirder eller trining. Tilltron till
den professionella sakkunskapen ir hég och problemet
ses som individuellt (Barnes & Mercer 1999).

Fran 1960-talet och framat har en motreaktion mot
denna traditionella syn pa funktionshinder vuxit. Det
var inte minst efter kritik frin personer med funktions-
nedsittning. Detta kom att leda till utveckling av andra
forklaringsmodeller dir andra faktorer, sisom den
fysiska miljon, kultur, ekonomi och olika omgivnings-

Ursprunglig (Medicinsk modell)

faktorer, togs in. Detta beskrivs som miljévindningen
(the environmental turn). Den férklaringsmodell som
tydligast positionerar sig emot den medicinska model-
len ir den som utvecklades i Storbritannien, den sociala
modellen, the social model of disability. Den benimns
som den starka versionen av miljovindningen medan
den miljérelativa modellen beskrivits som den svaga
versionen (Tessebro 2004).

Rétterna till den sociala modellen finns framforallt
inom den marxistisk sociologi. I den sociala modellen
ligger funktionshindret helt utanfér kroppen och man
skiljer pa "impairment” (funktionsnedsittning) och
“disability” (funktionshinder). Disability ir funktions-
hinder som uppstar till foljd av fysiska, sociala och
ekonomiska barridrer (Barnes & Mercer 1999). Rétterna
till modellen 4r bland annat ett manifest fran brittiska
organisationen The Union of the Physically Impaired
Against Segregation (UPIAS) som i ett manifest 1976
definierade funktionshinder (disability) som det sociala
fortryck personer med funktionsnedsittning utsitts
for av samhillet. Modellen togs sedan in i forskningen
av sociologen Michael Oliver, framfort allt i boken The
Politics of Disablement (1990). Istdllet for att leta efter
kroppsliga of6rmagor ska funktionshindrande barriirer
identifieras. For att tydliggéra skiftet i synsitt dir fokus
flyttas fran individen till omgivningen exemplifierar
Oliver med att omformulera enkitfragor som stillts i en
brittisk undersokning (sid 7-8):

Olivers omformulering (Social modell)

Kan du beratta vad som éar fel pa dig?

Kan du beratta vad som éar fel pa samhéllet?

Paverkar din funktionsnedsattning/
halsoproblem ditt arbete?

Har du problem i arbetet pa grund av attityder eller den
fysiska miljon?

Flyttade du hit pa grund av dina halsoproblem/
funktionsnedséttning?

Vilka brister i ditt boende tvingade dig att flytta hit?
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Ofta utgdr man frin olika kategoriseringar utifrin
funktionsnedsittningar. En person med horselnedsitt-
ning har en annan funktionsnedsittning 4n en person
som har en intellektuell funktionsnedsittning. Mike
Oliver (1990) ifrdgasatte denna kategorisering utifran en
medicinska kategorisering av funktionsnedsittningar.

all disabled people experience disability as social re-
striction, whether those restrictions occur as a conse-
quence of inaccessible built environments, questiona-
ble notions of intelligence and social competence, the
inability of the general population to use sign lan-
guage, the lack of reading material in braille or hostile
public attitudes to people with non-visible disabilities.
(1990, pxiv).

Oliver pekade framférallt ut kapitalismen och produk-
tionsfoérhillandena som den avgérande orsaken till att
de funktionshindrande strukturerna skapades inom
framforallt arbetsmarknaden som ledde till utesting-
ning av personer med funktionsnedsittning. Det stora
virdet med den sociala modellen anses vara att den
askadliggor ett perspektivskifte pa ett lattforstieligt och
retoriskt elegant sitt. Modellen har haft stor betydelse
for utvecklingen av nationell och internationell funk-
tionshinderpolitik och inte minst FN-konventionen
om rittigheter f6r personer med funktionsnedsitt-
ning (Kanter 2014). For internationell och i synnerhet
brittisk funktionshinderrérelse, har modellen varit en
intellektuell grund f6r mobilisering, paverkansarbete
och samhillskritik liksom en kollektiv positiv syn av
att tillhora en minoritetsgrupp (Charlton 1998). Detta
har ocksé varit ett uttalat syfte med modellen och den
har benidmnts "the big idea of the disability movement”
(Hasler citerad i Shakespeare 2014). Oliver sjilv hinvi-
sar sjilv till Thomasteoremet: Om méinniskor definie-
rar situationer som verkliga blir de verkliga till sina
konsekvenser. Om sambhillet betraktar funktionsned-

sittning som en personlig tragedi och personerna som
offer kommer det ocksd att bli de enskildas verklighet.
Om funktionshinder definieras som ett socialt fortryck
blir det samhallets brister som stér i fokus. Forskning
ska vara emancipatorisk och "empowering” det vill siga
leda till positiva och verkliga forindringar f6r personer
med funktionsnedsittning. Inte enbart beskriva och
analysera. En annan viktig aspekt av den sociala
modellen ir att manga forskare sjilva har en funktions-
nedsittning och méinga i den f6rsta generationen av
forskare ocksd hade bakgrund som aktivister. Det fanns
ocksd en misstro mot forskare utan egen funktionsned-
sittning beroende pa att den traditionella forskningens
ointresse for att se funktionshinder som ett samhills-
problem, till exempel i fragor om orsakerna till diskri-
minering (Barnes & Mercer 1999).

Den storsta effekten med den sociala modellen
ar férmodligen den effekt det har fér personer med
funktionsnedsittning sjilva. Traustdottir (2009, sid 10)
menar att:

Replacing the traditional deficit understanding with

a social oppression approach is very liberating for
disabled individuals. Instead of identifying the individ-
ual’s deficit as the problem, it is society that is at fault.
People do not need to be ashamed of being "abnor-
mal” or feel sorry for themselves. As result, disabled
people can think of themselves in different ways and
become empowered to mobilise for social change, and
could argue that it is society that needs to change, not
disabled people.

Disability Studies har mycket gemensamt med andra
tvirvetenskapliga och normkritiska forskningsinrikt-
ningar som kvinno- och genusvetenskap, queer-, homo-
och gayforskning som ocksa har ett ursprung i rorelser
som syftar till att bekdmpa f6rtryck, marginalisering
och socialt utanforskap (Traustadéttir 2009).



Debatten om den sociala modellen
Den sociala modellen har varit foremal for het debatt
inom forskarvirlden under flera ar. En av de tongivande
kritikerna 4r Tom Shakespeare, som bland annat i
boken Disability Rights and Wrongs (2000) fort fram sin
kritik. Han anser att den sociala modellen &r behiftad
med en rad problem och att styrkan med den sociala
modellen ocksa dr dess svaghet. Hans frimsta kritik ar
den strikta definitionen av funktionshinder som helt
liggande i de sociala strukturerna utan inblandning av
kroppen (funktionsnedsittningen). Han menar bland
annat att i verkligheten dr det sociala och det biologiska
sammanflitat med varandra och att manga funktions-
nedsittningar innebir reella begrinsningar som inte
kan 16sas med sociala forindringar. Det giller till ex-
empel de som har smairta eller intellektuella funktions-
nedsittningar. Personer med funktionsnedsittning,
menar Shakespeare, dr funktionshindrade av savil av
sociala hinder som av sina kroppar. Feministiska funk-
tionshinderforskare har ocksa kritiserat modellen for
uteslutningen av de kroppsliga och personliga erfaren-
heterna (Barron 2004). En annan kritik som forts fram
ir att det finns svarigheter bedriva praktisk forskning i
enligheten med den sociala modellen. Att det ir méjligt
att enbart soka efter sociala strukturer som anses skapa
funktionshinder utan att koppling till funktionsnedsitt-
ning har ifragasatts (Shakespeare 2000).

I USA vixte det fram en annan Disability Studies-
tradition dn i Storbritannien. I USA kom forskningen
att paverkas av minoritetsperspektivet och av med-

borgarrittslagstiftning. En tongivande forskare var
Harlan Hahn (1985) som menade att majoritetssam-
hillets negativa syn pa personer med funktionsned-
sittning resulterat i fysiska, sociala och kulturella
barridrer och utestingning. Aktivism och forskning
om andra marginaliserade grupper som afro-ameri-
kaner, hispanics etcetera har fungerat som inspiration
for Disability Studies-forskare. En annan modell inom
den amerikanska Disability Studies-traditionen dr den
kulturella modellen med tonvikt p4 normkritik. Hir ses
funktionshinder som skapat i relation till normalitet.
Overordnat dr normalitet och det definieras i relation
till den som anses avvikande. Forskningsperspektivet dr
kritiskt och ifrdgasittande. Denna forskningstradition
har framférallt koppling till humaniora och inspiration
har bland annat varit feministisk forskning, kritisk
rasforskning och HBTQ-forskning. Det har dven vuxit
fram en tradition med Disability Rights Studies som
studerar de amerikanska diskrimineringslagarna och
dess konsekvenser. Denna forskning har sedan spritt
sig till flera linder inom Europa.

Fyra huvudtyper av forskning

Mark Priestley (1998) har f6rsékt sammanstilla skill-
naderna inom forskningen om funktionshinder till fyra
huvudtyper. Dels s skiljer han pa skillnader i fokus pa
individ respektive samhille och mellan materialistiskt
respektive idealistiskt fokus. Han betonar dock att det
ir en grov generalisering och férenkling.
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Materialistiskt

Idealistiskt

Position 1

Funktionshinder &r den kroppsliga yttringen av
biologins inverkan pa en faktisk individs kropps

Position 2

Funktionshinder &r ett resultat av individers for-
handlingar om roller och formandet av identiteter

Individ h i
funktionssatt
Analysenheterna ar den funktionsnedsatta kroppen Analysenheterna ar férestéllningar och identiteter
Position 3 Position 4
Funktionshinder &r det materiella resultatet Funktionshinder &r en produkt av samhéllets
av socioekonomiska relationer utvecklade i en specifika kulturella kontext
Samhille

specifik historisk kontext

Analysenheterna ar funktionshindrande
barridrer och materiella maktrelationer

Analysenheterna ar kulturella varderingar och
representationer

Kalla: Berth Danermark (2005) har bearbetat och forklarat Priestley sammanstalining enligt ovanstaende modell, och nedanstaende férklarande text. Jag

har dock bytt ut handikapp mot funktionshinder och férkortat texten.

Position 1 utgodrs av det som ofta benimns som "Den
medicinska modellen”.

Position 2 har en stark stillning inom funktions-
hinderforskningen och handlar ofta om studier av
personers vardagsupplevelser, omgivningens attityder,
stigma och stigmatiseringsprocessen .

Position 3 bendmns ofta till den "Den sociala mo-
dellen” och tar fasta pa centrala strukturella samhills-
forhallanden som exempelvis det kapitalistiska produk-
tionssittet och sambhillets patriarkala struktur.

Position 4 betonar att funktionshinder ir ett socialt
konstruerat fenomen. Till skillnad fran position 3 ses
funktionshinder inte som ett resultat av samhilleliga
strukturer utan av socialt producerade idéer och fore-
stillningar i den kulturella sfiren.

Relationen till det civila samhallet

Det finns en tydlig skillnad mellan miljcrelativa
modellen och den sociala modellen i synen pa makt
och vilken relation man har till funktionshinderrorel-

sen. Medan den sociala modellen har vuxit fram nira
funktionshinderrérelsen har miljérelativa modellen i
forskningssammanhang utvecklats framst till f6ljd av
framvixten av vilfirdsstaten. Finska forskaren Simo
Vehma har formulerat det som: "It seems safe to suggest
that the ethos of welfare state has been the normative foun-
dation of Nordic disability research.” Nér institutionerna
borjade liggas ned avsatte staten under 1970-talet resur-
ser f6r forskning om institutionsavvecklingen och om
vad som hinde nir personer med funktionsnedsittning
borjade i vanliga skolor och bodde i vanliga bostads-
kvarter. Denna inriktning att vara ett utvarderingsverk-
tyg for vilfirdsstaten fick ytterligare stimulans av olika
sektorsforskningssatsningar (Séder 2013). Den milj6re-
lativa forskningen har alltsd inte vuxit fram ur och nira
en social rérelse som den sociala modellen, eller f6r den
delen den internationella Disability Studies-traditionen
generellt.

1 http://nndr.no/ought-and-is-about-the-importance-of-normativity-to-di-
sability-studiesi/



Det ir alltsd uppenbart att den sociala modellen och
den miljorelativa modellen har visentligt olika syn pa
savil vad som 4r funktionshinder och pé forskning-
ens roll. Den finske funktionshinderforskaren Simo
Vehmas och ordféranden i The Nordic Network on
Disability Research (NNDR), har bland annat uttryckt
forhallandet som:

Tom Shakespeare has criticized British disability
studies, and especially the social model of disability,
for being too political: too often the horse before the
disability carriage has been politics, not science. In the
case of Nordic disability research tradition, Shake-
speare’s criticism could be altered in the following
way: too often the horse before the disability carriage
has been science, or various professional interests
(e.g., those of physicians, teachers and psychologists),
while disabled people themselves have been left out
of the carriage altogether./.../" 2.

Motesplatser inom Disability Studies

En central roll for utvecklingen av Disability Studies

i USA har varit Society for Disability Studies (SDS)

som bildades 1982. Syftet med organisationen ir att
oka kunskapen om hur funktionshinder uppstar ur ett
socialt perspektiv, att 6ka kunskapen om erfarenhet-
erna frin personer med funktionsnedsittning och att
fraimja samhillsforindringar. SDS arrangerar arligen
en konferens som samlar forskare fran hela virlden.
Spinnvidden mellan de olika &mnen som tas upp i olika
workshops ir stor. Manga av forskarna vid konferensen
har egna funktionsnedsittningar. Inte enbart Disability
Studies-forskare deltar utan dven forskare frin andra
normkritiska discipliner som queerstudies. Aven repre-
sentanter fran civilsamhillet deltar. Midnga av deltagar-
na ir doktorander vilket har varit en strategi da dessa
far delta till ligre kostnad.

2 Blogginlagg 14 oktober 2011, http://nndr.no/presidential-address-of-so-
me-sort/#more-199

I Storbritannien 4ger den ledande Disability Studies-
konferensen rum i Lancaster vartannat ir och den
arrangeras av Disability Studies Association (DSA). Den
samlar precis som den amerikanska varianten savil
forskare som aktiva inom funktionshinderrérelsen. I
Galway, Irland arrangeras varje sommar en veckoling
Disability Summer School med forskare, doktorander
och representanter for myndigheter och organisationer
med foredrag om forskning kring FN-konventionen om
rittigheter for personer med funktionsnedsittning.

Den ledande forskningstidskriften inom Disability
Studies ir Disability & Society som kommer ut med tio
nummer per ar. En annan tongivande tidskrift dr Alter
- European Journal of Disability research. Det finns
dirutover en mingd olika internationella tidskrifter
och forskningskonferenser med olika inriktning. Den
danske forskaren Steen Bengtsson (2011) namnger i en
rapport om skandinavisk och brittisk funktionshinder-
forskning 166 olika tidskrifter.
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Forskningen och
samverkan med det
omgivande samhallet



Samverkan

I Sverige benimner man att universitet och hégskolor
har en tredje uppgift, utéver forskning och utbildning —
niamligen att samverka med det omgivande samhiillet.
Kunskapsbildning ska ske i samverkan med verksam-
ma utanfor universitetet. Denna uppgift ir angivet i
Hoégskolelagen sedan 1977 och har sedan 2009 foljande
formulering:

| hégskolornas uppgift ska inga att samverka med det
omgivande samhéllet och informera om sin verksam-
het samt verka foér att forskningsresultat tillkomna vid
hégskolan kommer till nytta.

Hogskolelagen 2009:45(3)

Samverkan med det omgivande samhillet uppmark-
sammats allt mer inom forskningen om forskningspo-
litik och innovation dir samverkan ses som en fram-
gangsfaktor f6r innovation. I centrum star begreppet
Triple Helix, ndgot som ir en modell for forskning
och innovation. Liknelsen med helixen handlar om att
relationerna ir slingrande och sammanvivda snarare
in linjira. Begreppet star for ett effektivt samspel mel-
lan forskare, foretag och politik/offentlig verksamhet
och ir en strategi for att méta en marknad som bygger
pé kunskapssambhillet. Universiteten tillhandahéller
kunskap, myndigheter institutioner som skapar och
mojliggor utvecklingsresurser medan foretagen stir for
kommersialiseringen av den kunskap som produceras.
I denna modell saknas dock det civila samhallet vilket
har kritiserats. Som en f6ljd av det har bland annat mo-
dellen Quattro Helix utvecklats dir det civila samhillet
ingar — det vill siga ideella foreningar, stiftelser och
studieférbund (Lindberg 2011). Motivet for det civila
samhillet 4r att det finns kunskap och resurser samt att
skapa engagemang, nya idéer och innovationer pa ideell
grund.

Det nira samspelet mellan forskare och praktiker ar
nagot som lyfts upp i en rapport av Statskontoret (2010)
nagot som ockséd chanserna att forskningen kommer

till nytta. De drar ocks slutsatsen att kunskapen frin
forskare formedlas mer via seminarier, konferenser,
nitverkstriffar och praktiknira forskningsprocessen
snarare dn vid kurser. I rapporten tas dven riskerna for
nira samverkan mellan forskare och praktiker men
menar att de kan hanteras s linge forskarna slutligen
bestimmer forskningsfragan och genomfér studien pa
vetenskapliga grunder.

Forskning och funktionshinderrérelsen

"Fér att astadkomma béttre férhallanden f6r handikap-
pade och fér att férebygga handikapp krévs intensifie-
rad forskning under samtliga punkter i programmet.”

(Programmet Samhélle for alla: Handikappférbundens Centralkommitté 1972)

Inom funktionshinderrorelsen fanns tidigt ett intresse
for forskningsfragor. Och forskning har lyfts fram i
olika sammanhang i intressepolitiska program sedan
19770-talet. Vissa organisationer anvinde sig av forsk-
ning tidigt som ett paverkans verktyg. Det mest tydliga
exemplet dr forskningsstiftelsen ala (Anpassning till
Liv och Arbete) grundades 1964 av FUB. Personer med
intellektuella funktionsnedsattningar var som tidigare
nimnts den grupp som det fokuserades pd i den forsta
vigen av svenska forskare kring funktionshinder och
samhille. Bidragande till detta var forskningsstiftelsen
ala. Initiativet till stiftelsen byggde pa att man ville ta
fram alternativ till traditionella institutioner och att
koppla forskning till detta. Stiftelsen kom att utvecklas
till att bli en forskargrupp pa pedagogiska institutionen
vid Lirarhogskolan i Stockholm. Sociologiska institutio-
nen vid Uppsala universitet kom att folja efter och dven
de ha personer med intellektuella funktionsnedsitt-
ningar som huvudfokus.

Ett annat vilkint exempel dir forskare kom att fa
stor betydelse for politikens utveckling ir det s kallade
Uppsalamétet 1970. Sveriges Dévas Riksférbund inbjod
forildrar att lyssna pa forskare om déva och kommu-
nikation. Fram till dess fanns ett starkt motstind fran
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forildrar och professionella att anvinda teckensprik i
kommunikationen med déva barn. Métet banade vig
for etablerandet av teckenspréket och att teckenspraks-
forskning startade vid Stockholms Universitetet (Kruth
1990). Ett tredje exempel pa ir forskningsinstitutet
Horselbron (www.horselbron.se) som grundades av
Horselskadades Riksforbund 2011 som utfor forskning,
metod- och teknikutveckling och studier inom omra-
det horsel. Uppdragsgivare ar forskargrupper, foretag,
organisationer och offentliga sektorn. Det finns fler
exempel pd initiativ som tagits men ror i regel medi-
cinsk forskning.

Dessa nimnda exempel dr dock mer att se som
undantag fradn huvudlinjen att den svenska funk-
tionshinderrorelsen aldrig utvecklat samma nirhet
till framforallt samhallsforskningen och forskare som
funktionshinderrérelsen i Storbritannien och USA eller
for den delen pa samma sitt som kvinnovetenskapens
relation till kvinnororelsen. Det beror mycket pa att
svenska och skandinaviska funktionshinderforskningen
isin helhet har sitt ursprung i vilfardsstaten, i att vara
ett verktyg for utvirdering av reformer samt den svens-
ka funktionshinderrorelsens prioritering av samrad och
dialog med staten. Relationen mellan staten och civila
samhillet har generellt vara intimt i Sverige jamfort
med andra linder dir civila samhillet snarare varit en
motvikt till staten. Det har ocksd paverkat hur opposi-
tionellt funktionshinderrérelsen har utvecklats och den
danske forskaren Inge Storgaard Bonfils (2008) menar
att skandinaviska funktionshinderorganisationer sedan
starten dragits in i utvecklingen av vilfardsstaten och
darfér inte blivit lika aktivistisk. Istillet har de skandi-
naviska organisationerna prioriterat pragmatism och
konsensus i en samarbetsstrategi som givit funktions-
hinderrérelsen en legitimitet som foretridare i kontak-
ter med staten framfor andra metoder som aktivism.
Bengtsson (2011) instimmer i denna beskrivning och
menar att detta giller dven forskningen och beskriver
den brittiska forskningen som normativ och politisk
medan den nordiska dr: "preeget af kritisk realisme og inte-

resserer sig mere for, hvordan den sociale virkelighed er, end
for, hvordan vi taler og teenker om den.” (sid 12). Bengts-
son menar vidare att frigestillningar som fértryck,
stigmatisering och diskriminering inte férekommer
i skandinavisk forskning pa det sitt som sker i inter-
nationell och brittisk funktionshinderforskning. Han
hirleder det bland annat i skillnader till att nordiska
funktionshinderforskare i regel utgar fran att samhallet
(staten) vill skapa lika méjligheter, och att forsknings-
fragan blir hur funktionsnedsittelse i praktiken kan
kompenseras. Detta forhallande bekriftas ocksd av den
tidigare nimnda kartliggningarna som visar att det ar
svart att hitta sddan forskning i Sverige.

I en rapport fran 2006 kritiserade Handikapp-
férbunden utvecklingen av forskningen och bristen
pa inflytande pa inriktningen av forskningen och
konstaterar: ”De politiska intentionerna till trots har
handikappforskningen centralt allt mer kommit att styras
av forskarsamhdllet och allt mindre av representanter for
funktionshindrade mdnniskor.” Ett exempel som anges att
nir ett nationellt program fér handikappforskning togs
fram 2001 av en arbetsgrupp pa uppdrag av forsknings-
radet FAS gjordes det utan representation fran organisa-
tionerna. Vidare kritiseras inriktningen pa forskningen
ofta att vara "elgndesforskning” och "social voyerism”.

Agneta Hugemark och Christina Roman (2o11) har
i en rapport skrivit om tillkomsten av fyra tematiska
ombudsmin mot diskriminering till en myndighet och
processen som ledde fram till att de 2009 slogs sam-
man till en myndighet, Diskrimineringsombudsman-
nen (DO). En av ombudsminnen var Handikappom-
budsmannen som bildades 1994. I rapporten beskrivs
dven vilken roll forskningen har haft i processen, till
exempel i utredningar som Handikapputredningen och
Diskrimineringsutredningen. En skillnad i tillkomsten
av respektive ombudsmain ir att funktionshinder-
rorelsen hade betydligt mer central roll i utredningen
och utformningen av utredningens férslag 4n vad till
exempel kvinnororelsen hade om JimO. Samtidigt
hade sambhillsforskningen en mindre central roll i



Handikappombudsmannens tillkomst liksom i Handi-
kapputredningen. I sivil de statliga utredningarna
som ledde fram till Jimstilldhetsombudsmannen som
Diskrimineringsombudsmannen mot etnisk diskri-
minering gjorde forskningen betydligt storre avtryck
och paverkade politiken. Funktionshinderforskningen
spelade hir alltsd en mer perifer roll jaimf6rt med funk-
tionshinderrorelsens inspel och dsikter. Kvinnordrelsen
och kvinno-/kénsrollsforskningen har haft betydligt
nirmare till varandra in funktionshinderforskningen
och funktionshinderrérelsen. Detta férhallande beror
sikerligen pa flera faktorer till exempel funktionshin-
derrorelsen val att prioriterat rollen som rostbirare

och foretridare gentemot staten liksom traditioner och
kultur inom forskarvirlden.

Forskare med funktionsnedséttning

- | Sverige tycker vi att vi &r ett féregangsland, men
personer med funktionsnedséttningar &r inte delaktiga
i de kunskapsbildande traditionerna

— Peter Anderberg, lektor, Blekinge tekniska hégskola

I Sverige finns, som tidigare nimnts, fa funktionshin-
derforskare med egen erfarenhet av funktionsnedsitt-
ning. Det r en tydlig kontrast jimfort med linder med
forskare inom Disability Studies-traditionen, framférallt
i Storbritannien och USA. Flera av de som forskar

har egen funktionsnedsittning. Vikten av att fa fler
personer med funktionsnedsittning har lyfts upprepade
ganger. I Bemotandeutredningen (1999:21) foreslogs

att ett forskningsprogram skulle utarbetas inklusive en
strategi for hur f3 fram fler forskare med egen erfaren-
het av funktionsnedsittning. I FN:s standardregler for
att tillférsakra minniskor med funktionsnedsittning
delaktighet och jamlikhet och som antogs av FN 1993
niamns sirskilt i regel 13:5 att Staterna bor underldtta for
mdnniskor med funktionsnedsdttning att delta i datain-
samling och forskning. Staterna bor speciellt uppmuntra
anstillning av kvalificerade personer med funktions-

nedsittning till sidan forskning. I det program om
forskning om funktionshinder och handikapp som FAS
tog fram 2001 konstaterades att det fanns fa forskare
med funktionsnedsittning och att det behovdes kraftiga
atgirder for att underlitta rekryteringen av personer
med funktionsnedsittning till hogre utbildning och

att det behévdes vidare belysning och analys. P4 denna
punkt ansigs Sverige ligga efter linder med Disability
Studies:

Jdmférelsen mellan den internationella forskningen
och den svenska pekar i detta sammanhang ocksa ut
ett annat problem som patalats i vart bakgrundsmateri-
al: bristen pa forskare som sjélva har funktionshinder.
Visserligen finns en vdxande medvetenhet om vikten
av participatorisk forskning, men merparten av den
forskning som bedrivs &dr samtidigt professionsbaserad
(utférs av grupper som har en professionell relation till
funktionshindrade). Utvecklingen av Disability studies
visar vilken kraft och stimulans som kan skapas av att
ménniskor med egna levda erfarenheter av funktions-
hinder ges méjlighet att forska. Mot denna bakgrund
behévs kraftfulla atgérder for att underlétta rekrytering-
en av ménniskor med funktionshinder till den hégre
utbildningen.

FAS (2001), sid 20.

I Handikappforbundens studie om Handikapprérelsen
och forskningen (Gardestrém 20006) lyftes fragan inyo.
Handikappférbunden hade under dren 2008-2.011 ett
projekt om brukarmedverkan i forskningen, finansierat
av Arvsfonden. Dir lyftes fragan bland annat i skriften
Fran forskningsobjekt till medaktér (Wermeling &
Nydahl 2011) dir olika forskare intervjuas. Det viktigaste
forklaringarna som kommer fram ir:

— Sverige har en annan forskningstradition med vil-
fardsstatsforskning som grund. Storbritannien har ett
medborgarrittsperspektiv och stir nirmare funk-
tionshinderrérelsen.
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— Misstro att Disability Studies skulle vara mer politik
in vetenskap.

Det har 4ven forts fram att det finns sirskilda svarighe-
ter for forskare med funktionsnedsittning. Generellt si
priglas arbetslivet inom akademin av korta och osikra
anstillningsvillkor till £6ljd av svarigheter att hitta ling-
siktig finansiering. Det kan forsvara for forskare med
funktionsnedsittning att fa tillgang till den anpassning
och de hjilpmedel man ir i behov av. Ett konkret exem-
pel pa svagheten med diskrimineringslagstiftningen
som verktyg ar forskaren Richard Sahlins situation som
beskrivits i en artikel i Svenska Dagbladet.’ Richard ir
do6v och har disputerat i juridik, om diskrimineringslag-
stiftning. Men han kan inte f3 en fast tjinst pa Stock-
holms universitet. Orsaken ir att det stills krav pi att
man ska undervisa minst 350 timmar under ett ar och
Richard behéver teckensprakstolk under dessa under-
visningstimmar. Detta anser sig Universitetet inte ha
rdd med och de kan inte heller tvingas till det eftersom
diskrimineringslagen sitter ribban vid skiliga kost-
nader. Det stod som kan fis via Arbetsférmedlingen
skulle ricka till en brikdel av undervisningstimmarna.
Nir det giller studenter med funktionsnedsittning
tycks situationen vara bittre, bland annat till £6ljd av att
universiteten maste avsitta en viss andel av anslaget till
anpassningsatgirder for studenter med funktionsned-
sittning och att ett diskrimineringsskydd for studenter
pa hogskolan inférdes 2001.

Deltagarbaserad forskning

En omdiskuterad punkt ir forskningens relation till de
som beforskas, studieobjektet. Inom Disability Studies-
traditionen och sirskilt inom den sociala modellen, har
deltagarbaserad forskning lyfts fram som ideal. Samti-
digt finns det motkrafter f6r savil samverkan som prak-
tiknira forskning. En sddan motkraft att statusen fér
deltagarbaserad eller praktiknira forskning ofta r lig
inom akademin, och sirskilt p4 de dldre universiteten.

1 http://www.svd.se/dov-diskrimineras-helt-lagligt_1336409

Snarare har sddan forskning setts som andra klassens
forskning. En annan motkraft ir att det dr sddan forsk-
ningar har svarare att fi finansiering eftersom deltagar-
baserad forskning kriver ofta mer tid och foljaktligen
kriver mer resurser.

Nya motesplatser om forskning

Det finns en trend mot nya arenor och dkad dialog mel-
lan olika aktérer som forskare, politiker och det civila
samhillet. Nedan presenterar jag fyra sidana foreteel-
ser, tankesmedjor, citizen science, Responsible Resarch
and Innovation (RRI) samt dialogbaserade métesplatser.
Skilet r att jag tror att alla dessa fyra ir exempel som
bor studeras vidare inom funktionshinderomradet, for
vitaliserat samtal och dialog.

Tankesmedjor — en ny arena

— Vi tar inte stéllning utan vart uppdrag &r att genom
forskning, méten och bokutgivning bidra till att besluts-
fattare i politik, offentlig férvaltning och néringsliv kan
fatta vélgrundade beslut baserade pé vetenskap och
saklig analys.

Mia Horn af Rantzien, VD fér tankesmedjan SNS

Det har blivit allt vanligare i Sverige med tankesmedjor
som drivande kraft fér nya idéer och innovationer i den
politiska beslutsprocessen. Det ses som en del i en ut-
veckling dir akademisk kunskap och expertis far stérre
roll i utformningen av samhillspolitiken. Tankesmed-
jans syfte kan sigas vara att samla och férmedla idéer
fran akademi, samhillsdebatt och organisationsliv f6r
att utveckla politiken. Tankesmedjan ska dven bidra till
stimulera till en faktabaserad debatt och hoja kunskaps-
nivan bland olika malgrupper. De fungerar som en link
mellan organisationer, media, forskning, administra-
tion och politik (McGann & Sabatini 2011). De forsta
tankesmedjorna uppstod i USA i bérjan av 19oo-talet.
Skilet var att man hade behov av vetenskapliga experter
for att bringa ordning pa de sociala och ekonomiska



problem som fanns under denna period. Under 1900-
talet fram till andra virldskriget etablerades tanke-
smedjor for att ge regeringen 6kat kunskapsunderlag
genom objektiva och opartiska rad. Det fanns en stor
tilltro till vetenskaplig expertis. Stora forsknings-
institutioner, efter donationer fran industrimin som
Rockefeller, bildades med fonder bakom sig som finan-
sidrer. Det langsiktiga maélet var att utbilda de styrande,
utan politiska forbindelser. De forsta tankesmedjorna
vara tydligt akademiskt férankrade. Tankesmedjor
benimns ibland som "universitet utan studenter” vilket
gallde sirskilt de forsta amerikanska tankesmedjorna.
Efter andra virldskriget uppstod andra former av
tankesmedjor. Det fanns frdn amerikanska regeringens
sida ett behov av oberoende rad och kontraktbaserade
tankesmedjor uppstod dir staten var den storsta finan-
sidren. Dirmed var det staten som indirekt kom att sitta
dagordningen utifran vad man var beredd att sponsra.
Ett exempel pa detta &t RAND Corporation inom siker-
hetspolitiken. Ett svenskt exempel dr Utrikespolitiska
institutet. Fram till 19770-talet var de flesta tanke-
smedjor politisk obundna och det ansigs vara viktigt
att striva efter en objektivitet i det man producerade.
Under 1970-talet uppstod mer ideologiskt grundande
tankesmedjor. De som framférallt stod for utvecklingen
var konservativa och republikaner, som en reaktion pa
1960-talets vinstervag. I Sverige dr Timbro exempel pa
detta, och var ett resultat av att Svenska Arbetsgivare
Foreningen (SAF) ansig att man behdvde ta makten
6ver den politiska dagordningen. Sedan dess har en
mingd tankesmedjor vixt fram som féresprikar och
lyfter fram en viss sakfraga eller filosofi. Tankesmedjor
ir i regel icke-vinstdrivande och, ofta uppbyggda som
stiftelser. De har ofta ett visst matt av obundenhet, dven
till sina uppdragsgivare. Detta dven om de dr grundade
och finansierade med specifika syften. I jimférelse med
traditionella folkrorelser sé talar en tankesmedja inte f6r
nagon annan in sig sjilv medan en folkrérelse férvin-
tas tala for sina medlemmar. Tankesmedjans tyngd lig-
ger i argumenten och att de dr faktabaserade. Idag finns

ett 7o-tal tankesmedjor i Sverige, varav nigra av de
mest kinda dr SNS och Timbro. Det finns ocksd manga
mindre tankesmedjor. Ett exempel 4r Seglora som ir

en motesplats kring andlighet. Global utmaning ir en
tankesmedja som verkar f6r langsiktiga l6sningar, eko-
nomiska och sociala systemen, och finansieras genom
projektmedel, fran institutioner och myndigheter samt
partners som bestir av organisationer och féretag. TCO
bildade 2016 tankesmedjan Futurion och syftar till att
ta en aktiv del i samhillsdebatten och ideéutveckling-
en. Fokuset dr framtida utmaningar for tjinstemin pa
arbetsmarknaden. Futurion ska jobba forskningsnira,
gora fakta littillgdngliga och skapa processer och arenor
for samtal och dialog. Tankesmedjan ska finansieras
med ett grundkapital pa tio miljoner kronor fran TCO.
De 14 medlemsférbunden betalar en arlig avgift eller en
engingssumma utifrdn medlemsantal och forbinder sig
for sju ar.

Citizen science

Ett vixande fenomen dr medborgarforskning, eller
citizen science pa engelska. P4 olika sitt involveras
medborgare i forskning genom att till exempel enskil-
da uppmanas att med appar i mobiltelefoner samla

in data om vixt- och djurarter eller om ekosystemens
hilsotillstand. Personer med kroniska sjukdomar kan
samla in data kring sin egen sjukdom. Sara Riggare
(www.riggare.se) som dr doktorand och har Parkinson
anvinder olika metoder for egeninsamling av data om
sin hilsa, visualisering och analys for att bittre hantera
sjukdomen. Det som har skapat méjligheten till denna
utveckling ir de allt mer avancerade sensorer och pro-
gram som idag finns i mobiltelefoner och digitala akti-
vitetsmitare som ger mojlighet att samla in en mingd
data som kan analyseras. Denna utveckling férvintas
oka drastiskt de kommande dren. Ett annat omrade dir
citizen science har forts fram som utvecklingsomride
dr for att dokumentera problem med tillgingligheten

i kollektivtrafiken och informera om hur man faktiskt
kan ta sig fram.
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Innovationer att méta samtida
samhéllsutmaningar - RRI

Det civilsamhiéllet dr bra pa é&r att vara innovativa i

meningen att se sadant som dr fel i samhéllet och hitta
I6sningar. Vi forskare tittar p& hur vi kan hjdlpa dem att
g0ra detta. Se nya malgrupper och hitta nya I6sningar.

Ola Segnestam Larsson, forskare vid Ersta Skondals hégskola

For att angripa de stora samhillsutmaningarna har
begreppet Ansvarsfull forskning och innovation
(Responsible Resarch and Innovation — RRI) lanserats
av EU-kommissionen. For att lyckats med det behovs en
bred samverkan mellan forskare, civilsamhille, nirings-
liv och offentlig sektor — och allminheten, inom ramen
for forskningsprogrammet Horisont 2020. Innovationer
som &r etiska och bidrar till hallbar utveckling ska tas
fram. RRI beskrivs dels som ett angreppssitt didr olika
samhillsaktérer samarbetar och har en kontinuerlig
dialog under hela forskningsprocessen for att forskning-
en ska kunna moéta samhillets behov och virderingar
och dels som en process i sig. Ett sdrskilt verktyg har
utvecklats, RRI-tools. Enligt Karin Larsdotter, verksam-
hetsutvecklare vid Vetenskap & Allmanhet: ”Sverige dr
unikt i att ha ett sa stort och specialiserat civilsamhille och
det finns goda majligheter for civilsamhidllet att vara med i
internationella forskningsprojekt. Allt fran miljéorganisa-
tioner som Naturskyddsforeningen till vardorganisationer
och VA dr redan med. Det dr viktigt med organisationer
som vidgar innovationsbegreppet och bidrar till att losa
samhillsproblem.” 2

2 Seminarium i Almedalen 2015, http://v-a.se/2015/07/sa-kan-civilsam-
hallet-forbattra-forskning-och-innovation/

Dialogbaserade métesplatser

Flera organisationer har borjat arrangera métesplatser
som syftar till dialog och diskussion mellan forskare
och praktiker. Ett sadant exempel 4r Gysinge-akademin
som pensionirsorganisationen PRO arligen arrange-
rar under tvd dagar dir PRO:s medlemmar diskuterar
och soker l6sningar pa framtida problem tillsammans
med samhillsdebattorer och forskare. Amnen som har
avhandlats dr dldreomsorgen, pensionssystemet och
den nordiska modellen. Vissa av métesplatserna dr in-
riktade pa yngre forskare till exempel Arbetarrorelsens
forskarnitverk som ir en métesplats f6r doktorander
och forskare som delar arbetarrorelsens virderingar.
Nitverkets syfte 4r att samla likasinnade forskare som
vill bidra med sin forskning och kunskap for att paverka
den politiska debatten och samhillsutvecklingen. En
tredje variant pa métesplats dr Centrum for rittvisa som
arligen sedan 2004 arrangerar ett fri- och rittighetsin-
ternat pd sommaren. Internatet dr fyra dagar. Syftet 4r
att vara en motesplats for rittighetsengagerade studen-
ter, advokater, forskare och debattorer. Varje ar erbjuds
trettio juriststudenter plats vid internatet genom ett
ansokningsforfarande.
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Kartlaggning
av svensk funktions-
hinderforskning
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Fokus maste riktas mot om och hur man sé&kerstéller
den svenska f6rvaltningsmodellen. | den méaste plats
beredas fér systematiska méten mellan forskningen,
kunskapen och politiken.

Anna Hedborg, tidigare generaldirektér och socialférsékringsminister

Utvarderingsforskning
Funktionshinderforskningen har som tidigare be-
skrivits startat som utvirderingsforskning for statliga
myndigheter. Det fanns ett tydligt behov av forskning
for att utvirdera insatserna som gjordes av statliga
myndigheter. Funktionshinderforskningen var en del
av den sociala ingenjérskonsten. Inom funktionshin-
derforskningen har sirskilt sociologen Marten Séder
varit kritisk till att ddvarande handikappforskningen
var alltfor styrd av politiska bestillningar och varnat
for utviarderingsfillan dir forskaren okritiskt antar
reformatorn/bestillarens perspektiv (Séder 2005). Med
sektorsforskningens avveckling férindrades f6rutsitt-
ningarna fér kunskapsinhimtning. Edqvist (2002)
menar att avskaffandet lett till att samhillssektorernas
behov av systematisk kunskap inte lingre uppfylls. Det
leder till att departementen méste s6ka nya medel for
specifika kunskapstjinster. Samtidigt var forskning
politiskt prioriterat pa ett annat sitt dn idag. Det kan f6r
jamforelsens skull nimnas att i den nuvarande stra-
tegin for genomférandet av funktionshinderpolitiken
(2011) ndmns forskning/vetenskap sju gdnger medan i
handlingsprogrammet f6r handikappfragor fran 1982
for motsvarande sokning ger 65 triffar.

Fran utredningar till myndigheter

I ett historiskt perspektiv har statliga utredningar och
framforallt de tvé statliga handikapputredningarna
1966-76 respektive 1989—92 haft stor betydelse for
utvecklingen av handikapp/funktionshinderpolitiken.
Utredningarna har gjort bred insamling och analys den
kunskap som funnits vid aktuell tidsperiod om situatio-
nen fér personer med funktionsnedsittning. En sidan
bred utredning har inte genomforts pa dver tjugo ar.

Det ska jaimforas med att till exempel jamstilldhetspo-
litiken utvirderats och analyserats 2005 (SOU 2005:60)
och 2015 (SOU 2015:86) och att sdrskilda forskarrappor-
ter har tagits fram (se mer i kapitel 9 om genusveten-
skap). Istillet for utredningar har myndigheter fatt allt
storre roll i framtagandet av kunskapen om situationen
for personer med funktionsnedsittning.

Utvarderingssamhillet

En tydlig trend ir att offentliga insatser ska vara evi-
densbaserade och att utvirdering ir en central del av
styrningen. Begreppet evidens kommer fran latinets
evidentia som betyder tydlighet, men oversitts i detta
sammanhang ofta med att det ska finnas bevis om (eller
vetenskapligt stod for) insatsers effekter. Ett begrepp
som anvinds ir evidens-baserad politik. En del i denna
utveckling mot evidens och kunskap ir att utvirdering
blir en allt viktigare del av myndigheters arbetsuppgif-
ter och att flera fristdende utvirderingsmyndigheter har
skapas for att ge regeringen bittre underlag for styrning
av olika politikomriden genom férdjupad analys och ut-
virdering. Exempel pa detta dr myndigheter som Vard-
analys och Trafikanalys. Ett annat exempel pa politiska
prioriteringen av evidens och kunskap ar inrittandet

av ett rdd med nio myndigheter med centrala uppgifter
for den statliga styrningen fér hilso- och sjukvarden
och socialtjinsten 1 juli 2015. En av myndigheterna ir
Myndigheten for delaktighet. Kunskapsstyrningsradet
ska dven vara ett forum f6r samverkan kring strategiska
fragor om kunskapsutveckling och nyttiggérandet av
forskning och innovationer (Ds 2014:9). Bakgrunden
till inrattandet av kunskapsstyrningsradet ar bland
annat att vird- och omsorgsutredningen lyft fram att
kunskapsstédet inom vard och omsorgen ir splittrat och
att dialogen med forsknings- och utbildningssektorn ir
bristfillig (SOU 2012:33). Utvecklingen mot det allt mer
av styrningen riktas in mot utvirdering har moétt kritik
for att det har lett till byrédkratisering och effektivitets-
problem och rent av leder till ett granskningssamhille.
Det dr framforallt de allt mer omfattande och detaljera-



de kraven pi aterrapportering som riskerar att tringa
undan kirnverksamheten. Det finns 4ven risk att man
blir slav under metoden och endast miter det som later
sig mitas (Ahlbick Oberg & Widmalm 2016). Priorite-
ringen av utvirdering ir en del i en f6rindring i styr-
ningen av offentlig férvaltning som pa engelska brukar
beskrivas "from government to governance”. Grundlig-
gande férindringar som globalisering, decentralisering
och allt mer komplexa samhillsutmaningarna sigs ha
spelat ut férutsittningarna for traditionell regel- och
centralstyrning frin regeringskansli och myndigheter
och istillet ersatts av andra former som till exempel nit-
verksstyrning. I denna nya virld har malstyrning och
utvirdering kommit att bli honnérsord i férvaltnings-
politiken. I en kritisk granskning av jaimstalldhetspo-
litiken, och sirskilt jamstilldhetsintegreringen, har
Alnebratt & Rénnblom (2016) beskrivit utvecklingen
som att den gamla devisen Land ska med lag byggas har
modifierats till Land ska med mdl mdtas. De menar att
politiken har retirerat och att mélstyrningen har blivit
ett sitt for politiken att visa ambitioner men dir man
overlatits till andra att uppfylla méalen. Ansvaret har
delegerats till byrakratin.

Skillnaden mellan utvardering och forskning

Nir det giller skillnader mellan utvirdering och forsk-
ning s ir den inte alltid tydlig d4 fragestillningarna
och metoderna kan vara likartade. Generella skillnader
ir att forskaren i hogre grad dn utvirderaren viljer sitt
studieobjekt och har generaliserande ambitioner. Forsk-
ning ir en kumulativ process och férvintas ge bidrag
tillbaka till vetenskapen. Utvirdering syftar mer till att
komma till anvindning for politiskt beslutsfattande. Vid
utvirderingsmyndigheterna ir det vanligt med anstill-
da som ir forskarutbildade (Statskontoret 2011). Infor
inrittandet av Vardanalys lyfte arbetsgruppen att det
var viktigt att myndigheten skapade meningsfulla stod
och samverkansformer med forskare vid universitet och
hogskolor. Det lyftes dven upp att medel borde avsittas
for extern forskning genom vilavgrinsade forsknings-

omréiden som viljs ut i patient- och medborgardialog.
Ett annat forslag var att myndigheten skulle arrangera
multidisciplinira forskarméten och konferenser for att
stirka forskningsfronten i Sverige (Ds 2010:3).

Vad ska det utvdrderas om?

Den danske forskaren Steen Bengtsson har beskrivit
funktionshinderpolitikens utveckling fran sirlésningar
till sektorsansvar. Med sektorsansvar avses att varje
sektor i samhillet ska ta ansvar for att vara tillginglig
och att kostnaderna for detta ska finansieras inom
sektorn. Det ska vara samma organ som vinder sig till
6vriga minniskor som ska vinda sig till personer med
funktionsnedsittning. Motsatsen blir sirlésningar och
institutioner, dir man bygger upp parallella virldar
med utbildning, arbetsplatser etc. Bengtsson menar:
"Det intressanta med att utvirdera sektorsansvaret ir
inte om personer med funktionsnedsittning har helt
lika mojligheter f6r deltagande pa alla omréaden, for det
kommer man alltid kunna visa ir fallet. Det intressanta
dgr ddremot, om sektorsansvaret som losningsmodell verkli-
gen kan skapa den dynamik och kreativitet i losningen av
uppgifterna som den har potential till. Kan man utnyttja
den utmaning som det bestar i att dven personer med
funktionsnedsitining ska kunna utnyttja olika majligheter
i samhidllet? Kan man kombinera kunskap och perspektiv
och dirmed na fram till battre lsningar, och samtidigt med
den kunskapen ocksd kan komma allmdnheten till godo?
Det dir precis det som kan att géra sektorsansvaret bittre dn
sdrlésningar”(Bengtsson 2005, min dversittning).

Utvardering en allt viktigare del

inom funktionshinderpolitiken

Inom den nutida funktionshinderpolitiken har uppf6lj-
ning och utvirdering blivit en central verksamhet f6r
Myndigheten fér delaktighet (MFD). Myndigheten bild-
ades 1 maj 2014 efter en sammanslagning av Myndig-
heten f6r handikappolitisk samordning (Handisam) och
Hjilpmedelsinstitutet. I strategin fér genomférandet av
funktionshinderpolitiken som regeringen beslutade om
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2011 betonas att: “En viktig utgangspunkt for regeringen
dr att det funktionshinderspolitiska arbetet behover bli mer
effektivt/.../ Insatserna bor bli mer systematiska, konkreta
och mitbara.” Ett uppfoljningssystem ska ge okade
kunskaper om effekterna av atgirderna i strategin och
levnadsférhéillandena for personer med funktionsned-
sattning.

Brist pa forskning i uppféljningssystemet

Det uppfoljningssystem som har byggts upp av dévaran-
de myndigheten Handisam och nuvarande MFD bygger
i frimst pa foljande delar:

« Delmal och strategiska myndigheter: 22 strategiska
myndigheter har tagit fram delmail och genomférande-
arbetet har arligen rapporteras till MFD.

« Oppna jamforelser: Oppna jimforelser dir det handlat
om att jamfora statliga myndigheters systematiska
tillganglighetsarbete utifrdn férordning 2001:526.
Faktauppgifterna kommer fran en arlig myndighets-
enkit.

« Koll pa laget: Uppfoljning av kommuners och regionala
kollektivtrafikmyndigheters arbete med tillginglighet
och delaktighet. Genomférs med enkiter och svaren
podngssatts.

« Rivkraft: En undersékningspanel med deltagare med
funktionsnedsittning som far svara pa fragor om hur
de upplever sin vardag. Deltagarna far fyra till sex
ganger per dr svara pa fragor som ror tillginglighet
och livsvillkor inom exempelvis boende, arbete, trans-
port, idrott och kultur. I dagsliget ingar cirka 1 400
personer i panelen.

Den samlade uppféljningen av funktionshinderpo-
litiken har rapporterats drligen (2012-15) till regeringen
med rapporten Hur dr liget? Resultaten i rapporten
bygger enligt MFD pa statistik och redovisningar, som
bestar av allmint tillgingliga uppgifter, sirskilda redo-
visningar frdn myndigheter och MFD:s egna datain-
samlingar.

I de redovisade uppfdljningarna Hur dr liget? ir
referenser till forskning inom universitet och hogskolor
mycket begrinsad. Istillet lutar sig MFD mot uppgifter
och rapporter frimst fran de strategiska myndigheterna
och vissa fall kompletterat fran forskande myndigheter
som IFAU. Underlaget i 6vrigt bygger pa egna enkiter.
Det som insamlas fran de strategiska myndigheterna
ir i vissa fall mycket begrinsade pa grund av delmélens
utformning. Folkhilsoinstitutet r ett av de fa undan-
tagen vad giller forskningsanknytning och har under
strategiperioden 2012—2016 haft en referensgrupp med
bland annat forskare. Forskningens bristande fram-
tridande inom uppféljningen stirks dven en genom-
ging av de publikationer som MFD och foregangarna
Handisam och Hjilpmedelsinstitutet (HI) tog fram
under dren 2010-2015. HI:s publikationer framférallt
redovisningar av egna utvecklingsprojekt med vissa
forskningsreferenser medan Handisams och MFDs pu-
blikationer framforallt bygger pa redovisningar i olika
former fran statliga myndigheter och kommuner. MFD
saknar dven avsatta medel f6r savil intern som extern
forskning och har inte heller ndgon FoU-plan eller ana-
lysplan som till exempel myndigheten Vardanalys har.

Kunskapsrad

I strategin for genomférandet av funktionshinderpoliti-
ken har inte forskning nigon framtridande plats utom
pé en punkt och det giller Myndigheten f6r handikap-
politisk samordning (Handisam). Enligt regeringen
ska Handisam under strategiperioden bygga upp ett
kunskapsrad:

"Regeringen bedémer det som viktigt att Handisam
tar del av relevanta nationella och internationella
forskningsresultat och har ett utbyggt nétverk med
forskarskarsamhéllet. Under strategiperioden kom-
mer Handisam dérfér att f& i uppdrag att ansvara fér
ett kunskapsrad. Radet ska besta av personer med
vetenskaplig erfarenhet fran @mnesomraden som &r av
relevans fér Handisams verksamhet. Radet ska bland
annat bista Handisam med kunskap, kvalitetssédkring



och allmént bidra till myndighetens langsiktiga och
strategiska utveckling.”

Handisam byggde dock aldrig upp ett sddant kunskaps-
rdd innan myndigheten avvecklades och inférlivades i
den nya Myndigheten f6r delaktighet (MFD). I den Ds
som foregick omorganisationen fanns det inte angivet
att ett kunskapsrad ska inrittas vid den nya myndighe-
ten (Ds 2013:40). Istillet ndmns att insynsradet ska be-
std av representanter frin savil funktionshinderrérelsen
som forskarsamhillet. Men i det insynsrdd som sedan
tillsatts saknas forskarrepresentation. Ett insynsrad har
dven ett annat syfte dn ett kunskapsrad/vetenskapsrad,
niamligen att tillgodose behovet av en demokratisk
insyn och medborgerligt inflytande i myndighetens
verksambhet. I den slutliga instruktionen 8 § ska MFD
ha ett kunskapsrad med "myndighetschefen, som
ordfoérande, och hogst tolv andra ledamoter. I radet ska
det finnas foretradare fran intresseorganisationer och
niringsliv samt personer med vetenskaplig erfarenhet.”.
Utformningen av kunskapsradet skiljer sig visentligt
fran hur det var utformat i strategin och i férhéllande
till andra myndigheter. Radet dr i mars 2016 dnnu inte
tillsatt av MFDs generaldirektér. Myndigheten ska dven
enligt instruktionen initiera forskning. Men vad detta
betyder i praktiken ir inte klarlagt innu enligt kontak-
ter med MFD. Det framgar inte heller av den utredning
som togs fram infér sammanslagningen.

Jamforelser med andra politikomraden
Uppfoljningen av funktionshinderpolitiken har som
sagt lite koppling till forskning. Andra myndigheter med
liknande uppgifter i Sverige och i andra linder arbetar
annorlunda dock annorlunda. Aven Férvaltningskom-
mittén (SOU 2008:118) foresprakar att regeringens och
riksdagens utvirdering av offentlig verksamhet bor
baseras pa utvirderingspluralism. De foresprakar att
kunskapsunderlag tas in fran olika kéllor, bland annat
myndigheter, oberoende akademisk forskning och
sektoriella forskningsinstitut. Aven Statskontoret har

i en studie av utvirderingsmyndigheter lyft att forsk-
ningsinriktade och kunskapsutvecklande analyser och
studier skulle kunna ge utvirderingsmyndigheter stérre
verkningsgrad (Statskontoret 2014).

Ungdomspolitiken

Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillsfragor
(Mucf) f6ljer dels upp ungdomspolitiken med indika-
torer och tar fram fordjupningsrapporter med tematisk
analys pa en viss del av ungdomspolitiken. Den senaste,
Fokusi4, handlar om ungdomar fritid och organisering
och i det arbetet anlitas olika forskare.

Politiken for det civila samhallet

Mucf har dven ett uppdrag att sprida vetenskaplig
kunskap om det civila samhillet och det gors pa webb-
platsen (www.civsam.se). Hir sammanstills kunskap
genom forskningsoversikter for olika teman. Mucf har
dven regeringens uppdrag att fordela bidrag till studier
om det civila samhillet. Fér 2015 férdelas 3.6 miljoner
kronor. Syftet med bidraget ar att 6ka kunskapen om
det civila samhallet i Sverige, dess utveckling, organi-
sering och interaktion med samhallet i 6vrigt. Sats-
ningen syftar ocksa langsiktigt till att méta de behov av
kunskap om civilsamhillet som finns hos myndigheter,
landsting/regioner och kommuner.

Internationella exempel

Norge

Bufdir (www.bufdir.no) r ett fackdirektorat som ska
verka for jamlikhet och icke-diskriminering pa grund
av olika diskrimineringsgrunder, bland annat nedsatt
funktionsférméga. Direktoratet ska dven utveckla do-
kumentation, statistik och indikatorer. Vid Bufdir finns
dven Deltasenteret som verkar f6r Universell Utform-
ning. Sirskilda FoU-medel finns och fér 2015 var 6,6
miljoner NOK. Exempel pd vad medlen gick till under
2015 var: forskning och sammanstillning kunskap till
exempel digitala hinder fo6r 6kad sysselsittning, ritts-
sikerhet for personer med intellektuella funktionsned-
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sittningar och forskningsprojekt om hatbrott. Uppdrag
limnas till forskare for att ta fram eller sammanstilla
kunskap. Se vidare i kapitel 8.

Irland

National Disability Authority (NDA) (www.nda.ie) ir ett
organ som ger rad i funktionshinderpolitiska fragor till
regeringen. Tar fram forskningsrapporter och utlyser
forskningsmedel drligen med olika tema.

Storbritannien

Equality and Human Rights Commission (www.equali-
tyhumanrights.com) dr en oberoende kommission som
bland annat ansvarar diskrimineringslagstiftningen i
Storbritannien och 6vervakningen av minskliga rittig-
heter. For att kommissionens beslut ska vara grundade
pa evidens gors egna kvantitiva och kvalitativa under-
sokningar. Dessa utfors av savil interna som externt.
Man ansvarar dven for en databas 6ver forskare med
intresse for lika behandling som omfattar cirka 2 300
personer.

Danmark

Institut for menneske rettigheter (www.menneskeret.dk)
ir en oberoende institution for minskliga rittigheter
med uppdrag att frimja och skydda minskliga rittig-
heter i Danmark och utomlands. En sirskild roll har
institutet for att frimja och 6vervaka genomforandet

av FN:s konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning. Forskning har en central roll

i institutets arbete med hinvisning till: ”Det er forsk-
ningsindsatsen, der gor instituttet i stand til at tage del

i den offentlige debat med argumenter, der er forankret i
videnskabelige resultater. Den gor os ogsd i stand til at afgi-
ve forskningsbaserede horingssvar til Folketinget inden for
seerlige omrader, at levere forskningsbaseret undervisning og
forskningsbaserede analyser til instituttets praktiske arbejde
og at lave grundforskning inden for veesentlige menneskeret-
lige emner.” Institutets 20-tal anstillda forskare har olika
inriktningar.

EU

De forsta initiativen som EU tog rérde framférallt att
understddja projekt och arbetsmarknad och rehabilite-
ringsfragor. I och med att funktionshinderpolitiken inte
var en friga for EU utan f6r medlemsstaterna kunde
inte kommissionen ta initiativ. Det dndrades i och med
att funktionshinder- och diskrimineringsfragorna
infordes i EU-f6rdragen i samband Amsterdamférdra-
gets inférande 1999. Det ledde till att omfattande ett
arbete startade kring juridik som har haft stor betydelse
och dir flera funktionshinderforskare med inriktning
framforallt mot juridik har varit radgivare till kommis-
sionen. Vidare har ett sirskilt forskarnitverk Academic
Network of European Disability Experts (Aned)
(www.disability-europe.net) upprittats med stéd av
kommissionen. Ett skil till satsningen ir att den euro-
peiska funktionshinderstrategin 2010-2020 kriver mer
politisk koordinering och utvirdering enligt den 6ppna
samordningsmetoden som mycket bygger pa indikato-
rer och benchmarking. En annan bidragande orsak ir
att EU har undertecknat och ratificerat FNs konvention
om rittigheter f6r personer med funktionsnedsittning
och att EU dirmed méste rapportera till FN.! Kunskap
om forskningen har spridits i tidskrifter som Alter och
publikationer som European Yearbook of Disability Law.
Halvorsen och Hvinden (2015) har beskrivit att forskare
och nitverk har bidragit till att "akademisera” europeisk
funktionshinderpolitik.

Forskning hos myndigheter

Manga myndigheter har forskningsmedel
Sektorsforskning dr som princip avvecklad i svensk
forskningspolitik. Diremot har manga myndigheter
fortfarande, i olika former, medel avsatta for forskning.
Detta giller dock inte Myndigheten for delaktighet som
inte har resurser avsatta for forskningsfinansiering
med utlysning. Samma foérhallande giller andra viktiga
myndigheter inom funktionshinderpolitiken som

1 Mark Priestley http://www.disability-europe.net/home/linking-europe-
an-and-national-disability-strategies



Socialstyrelsen. Utredningen om kvalitetssikring av
forskning och utveckling vid statliga myndigheter
(SOU 2012:20) fann 42 myndigheter som bedriver egen
forskning, finansierar extern forskning eller bide och.
Nitton myndigheter bedriver endast egen forskning.
Nio av dessa hade karaktir av institut och har en tydlig
inriktning mot forskning. Det anges i instruktion och
regleringsbrev att de ska utfora forskning inom sitt
specialomrade. De avsitter 25-50 procent av sitt ram-
anslag till forskning. I kategorin myndigheter som
bade bedriver och finansierar forskning dr variationerna
stora. Det var 13 myndigheter som ingick i denna
kategori. Flertalet av myndigheterna avsatte mindre in
10 procent av sitt ramanslag pd forskningsinsatser. Det
anges i regel i instruktion och regleringsbrev att forsk-
ning ska utféras. Uppdragen ser dock olika ut vad giller
omfattning och frekvens. Myndighetens ledningen tar
i regel beslut om forskningsprioriteringarna. Det dr
vanligt att forskningsmedel utlyses, till exempel ex hos
Forsiakringskassa och moijliga att soka for savil interna
som externa sokanden.

Vanligt r att det finns bestimmelser att forskning
som kan bedrivas vid universitet och hégskolor inte
far bedrivas internt. Myndigheter som har direkta
regeringsuppdrag sa har uppdragsbestillningen stor
betydelse for vilken FoU som ska bedrivas. Socialsty-
relsen dr en sidan myndighet. Myndigheter som har
uppdragsforskning har ofta tillimpad forskning som
dr till for att soka specifika problemlésningar for att
uppfylla myndighetens mal. En sddant 4r Naturvards-
verket, vars utlysningar ir kopplade till regeringens
miljokvalitetsmal. Det varierar hur tydligt det framgar
av instruktionen att de har forskningsuppgifter. Manga
myndigheter far direkt och starkt reglerade uppdrag
av regeringen vilken forskningsinriktning som ska
prioriteras. Det giller till exempel Folkhilsoinstitutet
(numera Folkhilsomyndigheten). Fér Naturvardsverket
har regeringen angivit vissa medel angivit inriktningen
men inte preciserat inriktningen. Post och telestyrelsen
har inga uppdrag utan utlysningar. Forskningen vid

myndigheter med enbart uppdragsforskning bedrivs
uteslutande av forskare vid universitet och hégskolor.
Undantag ir bland annat Post och telestyrelsen som
anger att mindre dn tio procent gér till universitet- och
hégskolor. Flera av myndigheterna arbetar aktivt med
sprida kunskap om forskning bland annat arrangerar
Forsiakringskassan arligen ett forskningsseminarium
om socialforsikringar dir savil forskare som praktiker
medverkar. Arbetsmiljoverket har 2015 fitt i uppdrag att
stirka forskning med relevans for tillsynsverksamhet
och en satsning pa uppdragsforskning pa 12 miljoner
kronor under aren 2016-2018.

Vetenskapligt forskningsrad

I princip alla myndigheter med egen forskning har ett
vetenskapligt rad eller motsvarande. Raden har normalt
fyra eller sex ledaméter och ofta professorer. Uppgif-
terna varierar, i vissa rad beslutas endast hur forsk-
ningsansékningarna ska prioriteras. I andra rad ingar
bredare uppgifter, till exempel att delta i beslut om in-
riktning, upplidggning och utvirdering av forskningen.

Kvalitetssakring

Kvalitetssdkrad forskning och utveckling ar centralt for
att den ska uppnd en i f6rvig bestimd kvalitet. Det kan
ske pa olika satt. Vanligt ar sa kallad refereegranskning
(pa eng peer review) som innebir en kollegial gransk-
ning av forskare insatta i forskningsfiltet i berednings-
grupper. Det borjade hos forskningsraden och har
sedan kommit att bli allt vanligare bland forskningsfi-
nansidrer i 6vrigt inklusive myndigheter. Det anses idag
vara det bista sittet att granska forskningsansékningar.
Dock finns det svagheter, till exempel jiv kan uppsta
om forskare vid samma institution soker. Utlindska
forskare kan behova anlitas eftersom Sverige dr ett litet
land. Det finns dven risk att soker forskning favorise-
ras pa bekostnad av nyskapande och tvirvetenskaplig
forskning. Det kan vara svart dven att ha tillrickligt stor
bredd i beredningsgrupperna vilken kan géra att all
forskning inte kan bedémas med samma sakkunskap.

55



56

En annan svaghet ar att processen ofta ir tidskravande.
Vid ansokningarna utfallet av tidigare forskning stor
betydelse, inte minst publicering i vetenskapliga peer
review-tidskrifter (SOU 2012:20).
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Den norska forskningen kom iging pa allvar forst pa
1990-talet, det vill siga senare 4n Sverige. Den norska
funktionshinderrérelsen hade en aktiv roll i denna pro-
cess. Krav pa forskning hade rest sedan 1980-talet av or-
ganisationerna och 1992 presenterades en kartliggning
av den norska forskning av Lange (1992) pa initiativ av
Funktionshemmedes fellesorganisasjon (FFO). Den vi-
sade att nistan all norsk forskning utgick frin ett medi-
cinskt perspektiv och att det relativa synsittet saknades
i forskningen. Lange efterlyste dirfor forskning som
fokuserade pa sociala problem, vardagslivet, ojamlikhet,
levnadsvillkor och delaktighet i samhillet. Kritiken
ledde till satsning pa tre forskningsprogram fran Norskt
forskningsrad under dren 1995-2008. Dessa har haft
stor betydelse. En annan faktor som ledde till expansion
av forskningen var en stor reform i slutet av 198o-talet
ddr institutioner for personer med utvecklingsstérning
avvecklades. For att utvirdera reformen tillskéts resur-
ser for att utviardera reformen under iren 1990-95.

I fokus var alltsd vilfirdsstaten och reformpolitikens
effekter. Integration och normalisering var det som stod
i fokus. P4 det sittet fanns det likheter med den svenska
funktionshinderforskningen tillkomst. Det har ocksa
funnits utvecklat samarbete med de norska pionjirfors-
karna och svenska forskare. Successivt har det norska
forskningsfiltet vidgats. Amnen som idag behandlas

ir funktionshinderpolitik, inflytande, identitetsfrigor,
levnadsvillkor och delaktighet (Tossebro 2013).

Forskningsfinansiering

Jamfort med Sverige priglas det norska forskningssys-
temet av sektorstinkande och samtliga departement
har ett ansvar for att finansiera forskning inom sin
sektor samtidigt som man har en samordning i form av
ett centralt forskningsrad, Norges Forskningsrad. Den
fraimsta finansidren av norsk funktionshinderforsk-
ning ir Norges forskningsrad. Utvecklingen har dock
gatt mot att soka forskningsfinansiering i konkurrens.
Enligt en rapport fran 2012 beskrivs norsk funktions-
hinderforskning som spridd s&vil vad giller tema och

geografi. Det finns manga men sma forskningsmiljGer.
I rapporten tittade man bland annat pa presentationer
som hallits vid fem forskningskonferenserna arrangera-
de av Norsk Nettverk om Funksjonshemming (NNFF)
under aren 2004—2012 finansierade av Norskt forsk-
ningsrdd. Huvudteman har varit; uppvixt, utbildning,
arbete och vardagsliv, inflytande 6ver sin livssituation
(empowerment och medborgarskap) och vilfirdspolitik.

Forskningsinstitutioner

Norge har fler forskningsinstitut, det vill siga forsk-
ning som bedrivs vid institut utanfér universiteten,

in Sverige. Tva exempel dr Arbejds Forsknings Insti-
tuttet (AFI) och forskningsinstituet Fafo som bedriver
forskning inom arbetslivet. Fafo har frin borjan startats
av norska fackforeningsrorelsen men ir sedan 1993

en stiftelse med ett 8o-tal anstillda. Ambitionen ir

att genom forskning skapa underlag for férnyelse och
man lagger stort vikt vid att skapa métesplatser och att
formedla kunskap om forskningsprojekten. Fokus pa
funktionshinderforskningen ligger pa inkludering pa
arbetsmarknaden.

Ledande forskningsmiljéer med inriktning
pa samhalisforskning
Afi dr ett statligt aktiebolag men styrs av Hogskolan i
Oslo tillsammans med Hoégskolan i Vestfold och Uni-
versitetet i Agder. Visionen for AFI &r att vara ett ledan-
de institut for handlingsorienterad arbetslivsforskning.
Institutet dr uppdragsfinansierat och uppdragsgivare
ir bland annat myndigheter, arbetsmarknadsorganisa-
tioner och brukarorganisationer. Vid Afi har forskning
och utvirderingar gjorts av bland annat situationen
pa arbetsmarknaden och delaktighet i samhallet f6r
personer med funktionsnedsittnings. Dessutom har
man utvirderat samradsorgan, bland Statens rad for
likestilling av funksjonshemmede .
Vilfirdsforskningsinstitutet Nova (Norsk institutt
for forskning om oppvekst, velferd og aldring) har
sedan starten 1968 haft forskning om funktionshinder



isitt program, bland annat om ungdomar med funk-
tionsnedsittning. Tidigare lig Nova under Kunnskaps-
departementet men sedan 2014 en del av Hogskolan i
Oslo och Akershus. Institutet bedriver forskning och
utvecklingsarbete som kan bidra till skad kunskap om
social forhallanden och férindringsprocesser. Nova har
haft omfattande internationell forskningsverksamhet
och har medverkat i EU-projekt, bland annat som part-
ner i DREAM - Disability Rights Expanding Accessible
Market. Totalt medverkade sju forskningspartners i lika
manga linder (Sverige deltog inte). Projektet finansie-
rade 14 yngre doktorander som forskade om olika delar
av FNs konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning. DREAM avslutades 2014. Nova
ir idag koordinator for ett annat stort EU-projekt DIS-
CIT - som syftar till att ta fram ny kunskap for politiska
dtgirder av EU och medlemsstaterna for personer med
funktionsnedsittning fulla och verkliga deltagande

i sambhillet i enlighet med FN-konventionens mal-
sittningar. Utgdngspunkten dr Making persons with
disabilities full citizens. Fran svensk sida medverkar
Uppsala Universitetet.

Engagemang

En skillnad fran den svenska forskningen sa dr norska
forskare tycks vara betydligt mer aktiva i s& vil debatt
som utformning av funktionshinderspolitiken. Fle-

ra tongivande forskare som Jan Tassebro och Johan
Sandvin har aktivt deltagit i utredningar och haft

uppdrag f6r myndigheter och pa det sittet medverkat

i utformningen av norsk funktionshinderpolitik. Fors-
karna Hvinden och Halvorsen (2015) har beskrivit att
norsk samhillsforskning har varit inifran kritiker i det
offentliga systemet till skillnad fran den brittiska social
modell forskar som verkat utifrdn och allierat sig med
sociala rorelser och kritiserat det offentliga systemet.

De menar vidare att norska samhillsforskningen med
inriktning mot funktionshinder har bidragit till kritiska
analyser hur vil den norska vilfirdsstaten har uppnatt
sina malsittningar. En forklaring till den stérre anvind-
ningen av forskare i Norge in i Sverige kan vara dven
vara en skillnad i utveckling av den offentliga byrakra-
tin. Sociologen Karin Widerberg har i en beskrivning
av skillnaderna mellan norsk och svensk sociologi pekat
pa att Norge jamfort med Sverige ir ett litet land och
med yngre byrakrati vilket har gjort att Norge har en
tradition att kdpa in kunskap och expertis frdn univer-
sitet och forskningsinstitutioner — och dirmed storre
efterfragan av samhillsvetare. I Sverige har detta arbete
i storre utstrickning inom myndigheter och utredning-
ar (Widerberg 2014).
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- Ett av genusvetenskapens grundldggande syften

&r att férdndra och forbéttra vérlden. Forskning och
utbildning blir medel f6r att underséka hur maktdimen-
sioner ser ut, vad de bottnar i och vilka strategier som
krévs for féréndring.”

Anna Lundberg och Ann Werner, genusvetare

I Sverige ir idag genusvetenskap en etablerat forsknings-
filt med tjinster, institutioner, grund- och forskar-
utbildning. I olika sammanhang f6rs det fram att funk-
tionshinderforskningen har mycket att lira av genus-
vetenskapens sitt att arbeta for etablering inom akade-
min. Dirfér valde jag att inkludera en 6vergripande
beskrivning av genusforskningens framvixt etablering
och finansiering jimfort med den svenska funktions-
hinderforskningen i denna rapport.

Grat inte, forska!

Genusvetenskapen har sitt ursprung i aktivism och en
social rérelse — kvinnorérelsen. Kvinnordrelsen utveck-
ling beskrivs ofta i tre vagor. Den forsta vigens femi-
nister slogs bland annat fér réstritten och att komma in
pa arbetsmarknaden. Den andra vigen uppstod under
1960-talet och man vinde sig bland annat mot veten-
skapen som ansigs kénsblind. Redan 1967/68 arrang-
erade docenten i litteraturvetenskap Karin Westman
Berg konsrollsseminarier i Uppsala som bland annat
ledde till att det feministiska nitverket Grupp 8 bildades.
Under 1970-talet startades kurser i kvinnovetenskap

pa universiteten och ett tydligt emancipatoriskt syfte.
Kvinnoforskningen har beskrivits som den akademisk
grenen av kvinnorérelsen. Minga deltagare var aktiva

i kvinnororelsen parallellt. Ett tidigt slagord blev Grat
inte, forska! Foregangare till utvecklingen att kombinera
feministisk politik och kunskapsinhimtning var bland
annat Fogelstadsgruppens medborgarskola som pabor-
jades redan 1922 med kurser i bland annat medborgar-
skap. Seminarie- och kursverksamheten vid universite-
ten blev sedan grunden for centra/fora for kvinno- och
genusforskning. P4 vissa stillen var det féreningar. Ett

viktigt syfte f6r kvinnovetenskapen var att synliggéra
kvinnor och kvinnors erfarenheter eftersom man ansig
att den mansdominerade forskningen misslyckats med
detta. De nya centrum/fora bildningarna var en maotes-
plats inte bara for forskare och forskarstuderanden utan
Oppet for alla som var intresserande som journalister,
jamstilldhetsintresserade, politiker och kvinnosaksak-
tivister. Idéhistorikern Ulla Manns menar att de nya
motesplatserna hade tudelat syfte. Dels ett vetenskapligt
syfte att etablera ett nytt kritiskt forskningsperspektiv
och dels verka for en emancipatorisk agenda och samla
argument for 6kad jimstilldhet i savil akademin som i
samhillet (Refererat i Alnebratt 2009, sid 37). Det for-
mades iven en strategi om forskning pa tvd ben. Dels
skulle kvinnoforskningen etableras och utvecklas som
en sjilvstindig vetenskap med egna institutioner. Dels
skulle ett kvinnovetenskapligt perspektiv integreras
inom andra vetenskapsomriden. Denna strategi, har va-
rit en rod trad i genusvetenskapens utveckling i Sverige.

I en rapport fran Kvinnouniversitetet (1983) beskrivs
arbetsmetoden med foljande ord:

Kvinnoforskningen behéver en dubbel strategi for att
na sina mal bade separering och integrering. Med
separering avses da uppbyggandet av en kompetens,
en kunskapsbas. Lampliga former f6r detta &r bl.a.
kvinnoforskningsseminarier av olika slag. Samtidigt
maste den nya kunskapen féras ut och integreras i det
vanliga universitetet, inom alla forskningsomraden och
pa alla nivaer, till exempel genom kurslitteratur och
tvdrvetenskapliga arbetssétt.

(Citerat i Liinason, 2010)

Vad &r genusforskning?

Kvinnoforskningen har idag 6vergatt till forskning om
genus. Begreppet genus tillkom for skilja det sociala
och kulturella fran det biologiska kénet och forklaringar
om att det finns naturliga egenskaper for min respektive
kvinnor som forklaring till skillnaderna mellan min
och kvinnors position i samhillet. I Sverige lanserades
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begreppet pa 1980-talet av framforallt historikern Yvonne
Hirdman som menade att genus och genussystem var
mer anvindbara begrepp in de tidigare anvinda begrep-
pen konsroll och socialt kén.

Genus som begrepp anvinds pa olika sitt av olika
forskare. I en skrift for Vetenskapsradet har professor
Britt-Marie Thurén (2003) beskrivit genusforskning pa
foljande sitt:

Genusforskare underséker allting vi ménniskor gér
med det som till vardags pa svenska kallas kén: tdnker,
tolkar, uppfattar, symboliserar, kdnner, skriver, malar,
dansar, fantiserar, 6nskar, upplever, definierar — kort
sagt "konstruerar”. Vi skapar och formar det vi kallar
fér kén. Det &r detta som avses ndr genusforskare talar
om "att géra kén”. Det handlar om mén och kvinnor,
och dven om eventuella andra genuskategorier. Det
handlar om sexualitet och arbetsmarknad, processer
och strukturer, vetenskapskritik och jamstélldhet, kultur
och social organisation, det som finns och det som
skulle kunna finnas. Det handlar om makt och resur-
ser och tankefigurer, om kropp och sjél, individer och
grupper. (Sid. 10).

Genusforskare har vanligen ett konstruktivistiskt syn-
sitt — ett kritiskt perspektiv dir samhillet ses som soci-
alt konstruerat av minniskor i samspel med varandra.

I genusforskningen innebir det att genus ses som en
princip for social organisation och kulturell kategorise-
ring. Thurén beskriver vidare: "Genus dr en princip som
gor att vi i var kultur, hdr och nu, anser att det finns tvd
sorters mdnniskor, vi kallar dem for kvinnor och mén och vi
tillskriver dem vissa egenskaper, som vi kallar for kvinnliga
och manliga, egenskaper som vi kan Gverféra metaforiskt
pé andra ting, som firger eller yrken. P andra platser, vid
andra tidpunkter, gors andra ting med genus.” (Sid. 11).

En vanlig synpunkt fran kritiker till sociala konstrukti-
vistiska teorier ir att de inte anses ta hinsyn till biolo-

giska aspekter hos minniskor eller sambandet mellan
biologi och det sociala. Thurén vinder sig mot denna
kritik och menar att:

Genusforskare férnekar inte det materiella, det biolo-
giska, men vi problematiserar allt som har med kén

att gora, inklusive det som i var kultur brukar ses som
givet. Mdnniskan som art har sexuell reproduktion. Det
finns skillnader pa kénsorgan, och gener och hormo-
ner paverkar hur en ménniskas kropp utvecklas. Men
det &r inte dessa processer och faktorer som genus-
forskningen handlar om. Den utesluter dem inte heller.
Det &r inte sa att k6n handlar om kropp och genus om
allt annat som kan kategoriseras som kvinnligt och
manligt. Aven uppfattningar om kroppen, till exempel
biologiska beskrivningar av mdnniskokroppen, &r upp-
fattningar, det vill sdga kulturella skapelser.

Genusforskning och politik

Genusvetenskapen har sedan dess tillkomst haft en nira
relation till politiken. Jimstilldhetspolitiken i Sverige
bygger mycket pa kunskap som kommit fram fran
genusforskningen. Ett exempel pd detta dr att under
aren har ett antal statliga utredningar tillsatts och vars
underlag till stor del byggt pa bidrag och medverkan
fran genusforskare. Det giller Kvinnomaktsutredningen
(SOU 1998:6) och den senaste Jimstilldhetsutredning-
en (SOU 2015:86). Denna nira relation har ocksa varit
foremal for debatt savil utanfér som inom genusveten-
skapen. Sverige vixte forst kvinnoforskningen fram och
kom att foljas av jimstilldhetsforskningen. Genusforsk-
ning och jimstilldhetsforskning har setts som synony-
mer men manga genusforskare dr noga med att betona
att si inte ir fallet d&ven om det finns ménga gemensam-
ma berdringspunkter. Jimstilldhetsforskningen vixte
snarare fram som politisk bestilld forskning i syfte att
utvirdera de politiska mélen for jamstilldhetspolitiken.
Likvil har satsningar pa genusforskningen ofta motive-
rats med de jamstilldhetspolitiska mélen.



Finansiering

Under en foljd av ar har det funnits 6ronmirkta resurser
for genusforskningen. 1982 beslutade riksdagen att jam-
stalldhetsforskning skulle vara ett prioriterat omrade
och en utredning om kvinnors roll i forskningen pre-
senterades 1983 (SOU 1983:4). I betinkandet framfor-
des att "...det dr nédvindigt med sdrskilda forskartjgnster
med jamstalldhetsinriktning markera jamstdlldhetsforsk-
ningens betydelse och underldtta dess utveckling inom olika
dmnen’.

1983 inrittades Delegationen for jimstilldhetsforsk-
ning (JAMFO). Delegationen skulle frimja jimstilld-
hetsforskning men hade inga egna medel f6r forsk-
ningsfinansiering. I forskningspropositionen 1989/90
foreslogs inrittandet av tre professurer i kvinno- och
jamstalldhetsforskning samt att Forskningsradsnimn-
den skulle fi 500 ooo kr for ett informationsprogram
for jamstilldhetsforskning. Men i forskningspropo-
sitionen féreslogs 4ven att JAMFO skulle liggas ned
vilket ledde till reaktioner. I riksdagen lade 45 riks-
dagskvinnor fran alla politiska partier en gemensam
motion férslag pa att Forskningsradsndmnden skulle
inridtta ett sekretariat med ansvar for kvinnoforskning.
Sekretariatet skulle informera, initiera och stodja
forskning. Motionen fick gehor i utskottet och ledde
till att Forskningsradsnidmnden fick 2 miljoner kronor
for detta indamal och ytterligare 2 miljoner kronor for
1991/92. For fordelning av anslaget inrdttade Forsk-
ningsrddsnimnden inrittade en kommitté f6r kvinno-
och jamstilldhetsforskning. Det kom senare att byta
namn till Genuskommittén. I slutet av 199o-talet kom
anslaget att 6ka till 10 miljoner kronor. Genuskommit-
tén hade utover uppdraget att fordela forskningsme-
del, ansvar for att organisera konferenser och andra
forskningsstimulerande aktiviteter om genusforskning.
2002 lades Forskningsradsnimnden ned och kommit-
tén overfordes till Vetenskapsridet. Uppgifterna och
resurserna var ungefir samma men sjilvstindighet-
en minskade. 1995 tillsattes en statlig utredning om

genusforskning med dels uppdraget att foresld dtgirder
for att framja kvinno- och jimstalldhetsforskning och
dels hur man kunde underlitta fér kvinnliga forskare

i universitetsstrukturen (SOU 1995:110). Det ledde till
att antal genusforskningstjanster inrittades. Den férsta
professuren med titeln Genusvetenskap inrittades 1998
vid Umea Universitet. Med forskningspropositionen
1996/97 tillkom ett sekretariat f6r genusforskning med
uppdrag att utreda, skapa opinion, stimulera och infor-
mera om genusforskning. Sekretariatet kom att placeras
vid Géteborgs universitetet. Regeringen féreslog ocksa
en satsning pa Tema Genus vid Linkdpings universitet
med anslag pa 4,9 miljoner kronor. Regeringen inritta-
de dven 18 tjanster for att "fraimja genusforskning inom
dmnen dir den idag saknar férankring”, men ocksa till
dmnen dir genusforskning redan ir etablerad for att
dar "framja fortsatt teoribildning pa omradet.” (Prop
1996/97:5, S 55)-

I den senaste forskningsproposition fran 2012,
Forskning och innovation, nimns inte ordet "genus”.
Det kom att vicka starka reaktioner. Anna Wahl, ord-
forande f6r Vetenskapsradets tidigare expertgrupp for
genus, var orolig for att det skulle leda till minskade
anslag:

— Historiskt har Gronmdrkta pengar betytt mycket. Om
forskningen dr tillrickligt etablerad kanske det kan fungera
dndd men jag har inte den tilltron till forskningsraden.

Infrastruktur

1996 inrittades Nationella sekretariatet f6r genusforsk-
ning som forlades till Géteborgs universitet. Enligt
forordningen fick man féljande uppgifter:

2§ Uppgifter: Sekretariatet skall med ett rikstdckande
perspektiv frimja genusforskning i vid bemérkelse och
verka for att betydelsen av genusperspektiv uppmérk-
sammas i all forskning. Detta skall ske genom utred-
ningsarbete, opinionsbildning och informationssprid-
ning samt pa de sétt som sekretariatet finner ldmpliga.
| sekretariatets uppgift ingar bl.a. att
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— Overblicka genusforskningen i Sverige och aktivt
frémja spridningen av dess resultat

- analysera behovet av genusforskning inom alla
vetenskapsomraden, och

— arbeta for ett 6kat medvetande om genusforskning-
ens och genusperspektivens betydelse.

Vid Goteborgs Universitet finns Kvinnsam som ir ett
nationellt bibliotek f6r genusforskning. Exempelvis
aterfinns hir dven databasen Gena som man kan finna
doktorsavhandlingar inom genusforskningen. Viktig
for spridning av kunskap dr ocksa Tidskrift f6r genus-
vetenskap (www.tegeve.se) som tidigare hette Kvinno-
vetenskaplig tidskrift och startade 1980. Tidskriften ar
Nordens storsta referee-granskade tidskrift for aktuell
tvarvetenskaplig genusforskning. Syftet med tidskriften
ir att presentera ny forskning, introducera teorier och
begrepp samt: “inbjuder forskare, aktivister, feminister
med flera att géra snabba inldgg om fragor som ligger dem
varmt om hjdrtat och dr virda diskussion.”

Genusvetenskap - en omstridd disciplin

Genom dren har genusforskningen varit f6remal for
debatt inom sé vil i akademin som utanfér. Genus-
vetenskapen har anklagats for att vara ideologisk och
politisk forskning. En forskare som ofta varit ute i
debatten &r statsvetaren Bo Rothstein. Han har bland
annat kritiserat 6ronmirkning av resurser till genus-
forskningen eftersom han menar att genusteorin bara
ir en teori bland manga inom jamstalldhetsforskningen
(Rothstein 2012).

Genusforskare som Anna Lundberg har f6rsvarat de
6ronmairkta medlen med att satsningarna dr motiverade
mot bakgrund av att forskare som ir verksamma inom
tvarvetenskapliga filt har sirskilt svart att fa medel
(Genusperspektiv 3:2012). Antalet ansékningar kom
dven att vida overstiga tillgingliga resurser och relativt
smd resurser. Barbro Westerholm som var ordférande

i Forskningsrddsnimndens genuskommitté under
1990-talet menade att: "Den idag spridda férestillning-
en inom universitetsvirlden att de som haller pA med
genusforskning ir sirskilt gynnade dr en myt” (Citerat
sid 32 1 Thurén 2003).

Genusforskning idag

En kartliggning som genusforskaren Annika Olsson
genomforde pa uppdrag av Nationella sekretariatet

for genusforskning (2007) visade att genusforskning
pagick vid i princip alla lirositen. Vidare visade Annika
Olsson att filtet var starkast etablerat inom humanistis-
ka och samhillsvetenskapliga discipliner. Den dmne-
sintegrerade genusforskningen har 6kat kraftigt och
institutionaliseringen av genusvetenskapen har skett
framgangsrikt.

Genusforskningen har trots att det 4r ett relativt nytt
forskningsfilt etablerats snabbt och ir idag omfattande.
Alnebratt menar att s mycket har kunnat hinda hing-
er samman med det forskningspolitiska st6d man har
fatt (Alnebratt 2009, sid 40).

Starkt stod fran riksdagen

I en avhandling om genusforskningens utveckling men-
ar Alnebratt att det mest karakteriserande fér det succes-
sivt framvaxande politiska stodet for genusforskning i
Sverige dr samarbetet mellan kvinnor i Sveriges riksdag.
Viktiga framgingsfaktorer har varit formagan att samar-
beta 6ver parti- och blockgrinserna och som hon utryck-
er det, den aldrig sinande strémmen av motioner fran
alla partier. P4 det sittet har regeringar av olika firg satts
under konstant politisk press. Alnebratt konstaterar ”Sak-
ta men sikert har man pa detta sitt baxat frigan framat.”
(sid 138) och drar slutsatsen att det finns uppenbarliga
kopplingar mellan politiken och forskningsomradet. Det-
ta férhallande giller inte forskning om funktionshinder
utav motionsaktiviteten av att déma dé senaste motionen
om handikapp/funktionshinderforskning var 2002.
Diremot ir det vanligare att motionera kring enskilda
funktionsnedsittningar och sjukdomar.
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Vad skulle fornya forskningen om
funktionshinder?

— Att hitta vita flickar, det som behéver beforskas. Och
att 14 de som finansierar forskningen att ronmérka
pengar. Det férvanar mig att s& fa styr vart pengarna
ska ga. De reagerar pa ansékningar istéllet for att fun-
dera pa inom vilka omrdden det behévs mer kunskap
om funktionsnedséttningar.

Elaine Johansson, tidigare ledamot av forskningsradet FAS/Forte

Magnus Tideman dr professor i Handikappvetenskap vid
Hoégskolan i Halmstad och han har framforallt forskat
kring personer med intellektuella funktionsnedsitt-
ningar, bland annat kring skola och arbete. Tideman
ar kritisk till dagens finansieringssystem som han
menar missgynnar samhillsrelaterad funktionshinder-
forskning och att det har blivit svirare att fa medel for
forskning. Istillet menar han att forskningsraden prio-
riterar individinriktad och smal. Det har dven blivit
svarare att f3 medel fran myndigheter som tidigare
hade forskningsmedel. Det behovs tydligare uppdrag
fran regeringen i regleringsbrev kring forskning, enligt
Tideman.

Han menar att det leder till att viktig forskningen
som finns inom andra samhillsomraden:

Det finns hel del forskning om konsekvenserna av
kundvalssystem inom hélso- och sjukvarden men
nédstan inget inom funktionshinderomrédet trots den
langt gdngna marknadiseringen av LSS och personlig
assistans.

Tideman menar ocksi att Norge har varit ett féredéme
genom att ha riktade forskningsmedel vilket har lett till
att samhillsforskningen blivit mer etablerad dn i Sverige.
Forskares kunskaper efterfragas ocksa mer i Norge 4n i
Sverige menar dven Tideman.

Marten Sdder dr professor emeritus vid Uppsala Univer-
sitet och pionjir inom svensk funktionshinderforsk-
ning. Han har f6ljt utvecklingen av forskningen fran att
den var sektorsfinansierad till dagens inordning i den
reguljira forskningssystemet. Han var kritisk till hur
det fungerade under sektorsfinansieringens tid men
ser ocksd att den kontakt som tidigare fanns mellan
forskare och funktionshinderrérelsen forlorades nir
funktionshinderforskningen etablerades pa universite-
ten. Funktionhinderforskningen har fatt det svarare att
fa finansiering:

"Nér jag bérjade som forskningsledare var det inte
svart att forskningspengar men det var ddremot svart
att fa sékanden till doktorandtjéanster. Idag &r situatio-
nen den motsatta.”

Att forskning som funktionshinderforskning har fatt
det svarare beror ocksa pa att forskning som leder till
tillvixt har prioriterats politiskt menar han. Marten
Soder har dven verkat internationellt och haft mycket
kontakt med brittiska forskare. Att Disability Studies-
traditionen har utvecklat ett mer kritiskt f6rhallnings-
sitt menar han beror pa synen pi staten dir den
svenska funktionsforskningen har sina rétter i social
ingenjorskonst medan Disability Studies bygger mer pa
samhillskritik. Marten S6der har dven varit verksam
som forskare i Norge och markt att norska forskare ir
betydligt mer involverade i funktionshinderpolitiken,
till exempel som ledaméter i utredningar. Han ir sjilv
tveksam till det och refererar till en kollega som tackat
nej till att sitta med i en myndighet styrelse med hin-
visning till att ”Som forskare ska man inte sitta med i
det man forskar om”. Samtidigt finns det en dialog om
forskningen som inte finns i Sverige i Norge och den
norska funktionshinderrérelsen dr mer aktiv i forsk-
ningsfragor. Soder efterlyser dven arenor f6r samtal som
ir forutsittningslsa och menar att funktionshinder-



rorelsen ibland ar for snabb med att kritisera forskning
utifran vad som ir politiskt korrekt och rérelsen blir
slagordsmaissig. Det kan f3 forskare att avsta fran dialog.

Anders Gustavsson ir professor i pedagogik och tidigare
vicerektor vid Stockholms Universitet. Han har fram-
forallt forskat kring personer med intellektuella funk-
tionsnedsittningar och f6ljt utvecklingen av funktions-
hinderforskningen sedan 1970-talet. Han ser dagens
situation som besvirlig f6r funktionshinderforskningen

Under 1980-talet slogs vi forskare for att fa makt 6ver
forskningsfinansieringen men vi lyckades nog fér bra.

Det har blivit for stort avstand mellan politik och forsk-
ning och med obefintlig styrning av forskningsmed/en.
Idag &r det mer en slump om det kommer in ansékan

med hég samhéllsrelevans.

Han ser att vardforskning har vunnit mycket mark och
det beror bland annat pi att de har en vana vid att sam-
ordna sig i stora projekt och det har lonat sig. De har
ocksa vidgat sina dominer och bérjat konkurrera med
samhillsforskarna. Problemet ir att det lett till individ-
inriktad forskning. Anders Gustavsson menar att det
behovs en kraftsamling kring funktionshinderforsk-
ning och att forskning kring genomférandet av FN-kon-
ventionen skulle kunna vara en sddan samlingspunkt.
Han nimner 4ven Barnrittcentrum vid Stockholms
Universitet som intressant modell att titta pa. Ett annat
inspirerande exempel dr Stockholm Resilience Centre
som dr ett internationellt tvirvetenskapligt center {6r
forskning kring socialekologiska system, det vill siga
system dir minniska och natur studeras som en inte-
grerad helhet.

Berth Danermark ir professor i handikappvetenskap,
Orebro Universitetet. Han dr dven svensk representant i
EUs expertgrupp, The Academic Network of European
Disability experts (ANED). I den rollen far han ofta fra-
gor fran EU-kommissionen om forskning och statistik
kring arbetsmarknad, utbildning, levnadsférhallanden
och fattigdom kopplat till funktionsnedsittning.

Men vi har inte den forskningen i Sverige ldngre och
kan inte leverera underlag. Aven svenska myndigheter
fragar om hinder och barriérer fér personer med funk-
tionsnedséttning men det &r inte den forskning som
forskningsfinansidrerna prioriterar.

Danermark menar att forskningen har blivit allt mer
fokuserad pa individuella férklaringsmodeller och det
ir en paradox di funktionshinderpolitiken blivit mer
omgivnings- och samhillsorienterad. Vad som &r inne
inom forskningsfinansieringen varierar och idag ror sig
mycket kring hjirnan. Det paverkar dven funktionshin-
derforskningen. Tvirvetenskap har svarare att konkur-
rera. Danermark menar vidare att det behévs géras en
relevansbedémning och inte enbart fria forsknings-
medel. Nir det giller att det finns s fa forskare med
egen funktionsnedsittning tror han bland annat pi att
det finns praktiska hinder som inte tas hinsyn till inom
universitetsvirlden. Det kan géra att det tar langre tid
att disputera.

Vilhelm Ekensteen ir idag ordférande i Intressefcre-
ningen for assistansberittigade (IFA) och anses vara en
av de som mest paverkat svensk funktionshinderpolitik
och forskning genom boken P4 folkhemmets bakgird
(1968) d& han férde fram ett radikalt manifest till vad
som orsakar handikapp och grundade organisationen
Anti-Handikapp (se mer i kapitel 2). Han beskriver hur
boken kom till:

67



68

Jag hade skrivit och tédnkt helt utan samband med den
akademiska vérlden, men redan efter bokens utgivning
september 1968 kontaktades jag av vénsterstudenter.
Just detta aktivistiska sammanhang &r signifikant. Vart
synsétt slog snabbt igenom i 68-rérelsens Lund som
identifierade oss som vénster. Journalistkaren f6rstod
ocksa genast radikalismen i det relativa handikappbe-

greppet.

P4 fragan vad han tror dr forklaringen till att anti-handi-
kapp inte ledde till en kritisk forsknings tradition som i
Storbritannien eller for den delen kvinnovetenskapliga
forskningen i Sverige svarar han:

Ja, just det aktivistiska, opinionsbildande, helt enkelt
politiska draget. Vi var upptagna med opinionsbildning
och dven den etablerade handikapprérelsens motstand
samt med att knyta kontakter, inte minst med véra
manga yngre sympatisGrer i ndmnda rérelse. Vi hade
manga kontakter med sociologiska institutionen, psy-
kologiska dito, socialmedicinare, socialh6gskolan etc,
den "upplysta” akademiska delen av Lund péaverkades
utan tvivel i hég grad. De visste vilka vi var. Men nagon
akademisk skola bildades inte.

Julia Bahner ir doktorand vid institutionen for socialt
arbete vid G6teborgs Universitetet. Hon har i sin forskar-
utbildning dven last i Disability Studies vid University
of California, Berkeley. Hon upplevde att det var mer
dynamiskt och mer kontakt med personer med funk-
tionsnedsittning i USA dn i Sverige, exempelvis pa
seminarier. Forskningen i Sverige lever mer sitt eget liv.
Det syns dven fler studenter med funktionsnedsittning
dar.
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— Vi har en bild av att vi dr sa oerhért framstaende pa
det hdr omradet men det finns manga ldnder som gatt
om oss pa manga omraden. Trots detta lever vi fort-
farande med en bild av att vi dr bédst i varlden. Sjélv-
godheten é&r ett stort problem eftersom den minskar
drivkrafterna f6r utveckling och férbéttring.

Magnus Tideman, Professor, Hogskolan i Halmstad

I denna rapport har jag forsokt gora en beskrivning av
den resa forskningen om funktionshinder har gjort
sedan den borjade vixa fram pa 19770-talet till idag. De
viktigaste slutsatserna jag har dragit 4r f6ljande:

Individ- och medicinskt inriktad: Huvuddelen av funk-
tionshinderforskningen ir idag individ- och vardveten-
skaplig forskning samt kognition. Forskning som mins-
kat kraftigt ar teknisk respektive samhillsvetenskaplig
forskning. Detta ir forskning som tidigare hade hog
prioritet som medel for att personer med funktionsned-
sittning skulle bli delaktiga samhillsmedborgare. Det
skapar en obalans inom forskningen om funktionshin-
der. Generationsskiftet bland forskarna med inriktning
mot samhille och teknik riskerar att forsvaga omradet
in mer. Svensk forskning om funktionshinder vilar
inte lingre pa tva ben, utan haltar betinkligt vad giller
samhills- och omgivningsorienterad forskning.

Viktig forskning saknas: Forskning som borde ha hog
prioritet utifrdn politiska mal om lag arbetsléshet och
hallbar utveckling saknas eller bedrivs i begrinsad
omfattning i Sverige. Det giller villkoren i arbetslivet
och Design for alla liksom, minskliga rittigheter och
diskriminering. Detta dr forskning som behévs for att
Sverige ska leva upp till FN-konventionen om rittig-
heter for personer med funktionsnedsittning liksom
Agendazoso.

Lag politisk prioritet: Funktionshinderforskningen har
fatt allt svagare stillning i forskningspropositioner och
sirskilda propositioner eller skrivelser inom funktions-

hinderpolitiken. Det har inte heller gjorts sirskilda
forskningssatsningar pd manga dr till skillnad fran
bland annat dldreforskningen. Inte heller ansvarig
myndighet Forte uppmirksammar forskningsomréidet
inagon stérre utstrickning. Denna utveckling har skett
trots att mélen for funktionshinderpolitiken sedan den
nationella handlingsplanen r 2000 varit inriktade mot
samhillsférindring.

Kritisk forskning saknas: Disability Studies, en forsk-
ningsdisciplin som bygger pa ett emancipatoriskt och
samhillskritiskt f6rhallningssitt dr svagt representerad
i Sverige. Det giller framforallt forskning som tar ett
bredare och normkritiskt perspektiv. En forklaring till
det dr att den svenska funktionshinderforskningen

har haft nira band med staten i samband med dess
tillkomst och att funktionshinderrérelsen har priori-
terat samrad f6re forskning till skillnad fran kvinno-
rorelsen. En annan bidragande orsak ir att nuvarande
forskningssystem innebir att forskning sker mer eller
mindre enbart i konkurrens, och utan forskare som
soker kring omraden som det finns behov av 6kad kun-
skap om, si kommer inte den kunskapen att komma
fram. Det dr framforallt etablerade forskningsfilt och
perspektiv som kan hivda sig.

Spretig och anonym: Funktionshinderforskningen i
Sverige ir ett brett filt men framstar ocksd som spre-
tigt och med oklar identitet. Det beror till viss del pa
imnets natur. Men min slutsats 4r att det ocksa har att
gora med att sedan dmnet etablerades inom akademin
pa 199o-talet har det ocksa blivit mer anonymt och
oklart. I takt med internationaliseringen av forskningen
vinder sig allt fler forskare utomlands och det saknas
incitament for forskare att publicera sig pa svenska. Det
saknas dven en svensk tidskrift motsvarande Tidskrift
for genusvetenskap, i Sverige inom funktionshinder-
forskningen. Det bidrar till att den forskning som dnda
tas fram inte blir kind eller uppmirksammad.



Svag kontakt mellan forskning och svensk politik: Sedan
sektorsfinansieringen upphorde har kontakten mellan
funktionshinderforskningen och samhillssektorer
forsvagats kraftigt. Forskning dr nirmast en perifer
foreteelse inom funktionshinderpolitiken jamfért med
dels andra politikomriden som jimstilldhet, folkhilsa
och ungdomspolitik och dels jaimfért med hur forsk-
ningen relaterar till funktionshinderpolitiken i andra
linder. Den 6kade fokuseringen pd utvirdering inom
funktionshinderpolitiken involverar i begrinsad omfatt-
ning svensk forskning. Férmodligen bidrar avstindet
mellan forskning och politik/myndigheter dven av det
faktumet att vi i Sverige saknar forskningsinstitut inom
det samhillsvetenskapliga filtet till skillnad fran andra
lander.

Fa mdotesplatser: Det finns fa arenor, sivil fysiska som
virtuella, dir forskare, funktionshinderrérelse, myn-
digheter och politiker méts. Fler métesplatser skulle
skapa 6kad dynamik inom funktionshinderpolitiken.
Det behovs mer jaimbordiga samtal kring forskningens
resultat och inriktning. Diarmed saknas dr ocksi enligt
min mening en viktig férutsittning for utvecklingen av
och debatten om funktionshinderpolitiken.

Resurserna halkar efter: I jimfo6relse med andra politik-
omréiden har funktionshinderforskningen halkat efter.
Aven om resurserna har dkat totalt sett under 2000-
talet si sker det frimst inom omradena vardvetenskap
och medicin. De totala resurserna som avsitts for
funktionshinderforskning motsvarar o,2 procent av
resurserna som avsitts f6r LSS, personlig assistans och
statliga arbetsmarknadsstodet i form av 16nebidrag och
Sambhall (2010).

Fa forskare med egen funktionsnedsdttning: I jamforelse
med andra linder ir det fa forskare med egen funk-
tionsnedsittning. Det tycks vara savil ett strukturellt
problem och som att den erfarenheten inte virdesitts i
tillrdckligt hog grad. Erfarenheterna fran andra linder
och normkritisk forskning visar att det har betydelse.
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Regering och myndigheter

1. Langsiktigt forskarprogram: Forte och Vinnova bor fa
gemensamt uppdrag att genomfora ett forskningspro-
gram om funktionshinder utifran de nationella mélen

i funktionshinderpolitiken. Satsningen bér paga under
tio ar och erhalla 30 miljoner arligen. Forskningspro-
grammet ska frimst omfatta stod till forskningsmiljoer,
forskarskola, projektbidrag och bidrag for anstillning
som postdoktor. Sirskilt fokus bor liggas pa att nya
kunskaper, innovationer och perspektiv om funktions-
hinder ska komma fram, till exempel universell utform-
ning och forskning om makt och inflytande och inom
discipliner dir funktionshinder dr svagt beforskat, till
exempel juridiken. Forskningsraden boér tydligare skilja
pé funktionshinderforskning och funktionsnedsitt-
ningsforskning.

2. Studier om funktionshinder och mdnskliga rittigheter:
Myndigheten for delaktighet bor fa uppdrag fordela fem
miljoner kronor i bidrag f6r studier om FN-konventionen.
Inom myndigheten bor det inrittas ett vetenskapligt
rdd med forskarrepresentanter for bedémning och dven
utses en referensgrupp. Referensgruppen ska bista
myndigheten med att identifiera vilka omraden det
finns behov av studier inom och som myndigheten ska
fordela medel till. I referensgruppen bor representanter
for funktionshinderrorelsen inga.

3. Kunskapsspridning: Myndigheten for delaktighet bor
fa i uppdrag att sprida kunskap om aktuell forskning
med koppling till konventionen om rittigheter fér per-
soner med funktionsnedsittning, bland annat genom
kunskapséversikter. I arbetet bér forskare anlitas. Kun-
skapsspridningen bor ske dels via en arlig kunskaps-
konferens samt via en webbportal. Via webbportalen
bor en databas 6ver avhandlingar och aktuell forskning
finnas tillganglig pa ett motsvarande sitt som Civsam.se.

Det bor ocksa ske ett strategiskt arbete for att skapa inci-

tament for svenska forskare att publicera sig pa svenska
och férutsittningarna att skapa en svensk forsknings-
tidskrift om funktionshinder bér utredas.

4. Tematisk analys: Myndigheten fér delaktighet bér vid
sidan av den arliga indikators- och myndighetsuppflj-
ningen av funktionshinderpolitiken arligen fa i upp-
drag att gora en tematisk och férdjupad analys. Vilket
omréde den férdjupade analysen ska goras inom bor
framga av regleringsbrevet och satsningen finansieras
sarskilt av socialdepartementet. Limpligen kan det vara
utifran en viss artikel i konventionen om rittigheter f6r
personer med funktionsnedsittning. Kunskapsunderla-
get bor tas fram utifrin den samlade kunskapen inom
omradet och i samrad med relevanta organisationer och
myndigheter. Innan beslut av omréide f6r den tematiska
analysen fattas bor regeringen diskutera fragan i rege-
ringens funktionshinderdelegation.

5. Kartlaggning om villkoren for forskare med funktions-
nedsdttning: Universitetskanslersimbetet, Universitets-
och hégskoleradet samt Diskrimineringsombuds-
mannen bor fi ett gemensamt uppdrag att kartligga
villkoren och arbetsmiljon fér forskare med funktions-
nedsittning samt utreda hur fler studenter med funk-
tionsnedsittning kan rekryteras till hdgre utbildning
samt foresla atgirder.

Nordens vélfdrdscenter

6. Nordisk forskarskola: Nordens vilfirdscenter bor
tillsammans med Nordforsk géra en utredning om
mojligheterna att starta och finansiera en nordisk fors-
karskola pa basis av Disability Studies och med fokus
pé FN-konventionen om rittigheter fér personer med
funktionsnedsittning. Det bor ske i samarbete med de
ledande lirositena i norden och med funktionshinder-
rorelsen.
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Funktionshinderrérelsen

7. Fler forskare med funktionsnedsittning: Ett projekt

om att stédja och inspirera unga akademiker med
funktionsnedsittning att forska bor startas gemensamt
av funktionshinderrérelsen. Det kan ske exempelvis
genom en sommarskola dir forskare medverkar om sin
forskning, kunskapsférmedling om forskningsmetodik
for till exempel uppsatser liksom mentorskap. Tdnkbara
mojligheter for finansiering dr Arvsfonden och Postkod-
lotteriet.

8. Okad dialog med forskare och funktionshinderrérelsen:
Funktionshinderrorelsen bor ta initiativ till att uppritta
moten med forskare inom den egna verksamheten. Det
kan ske genom forskarcirklar, gemensamma konferen-
ser, genom att bjuda in nydisputerade att presentera
avhandlingar, forskar-grandprix samt genom att vidga
s6kmoijligheterna i de egna forskningsfonderna till
omraden som samhillsforskning.

9. Inritta en tankesmedja: Funktionshinderrérelsen bor
inritta en oberoende tankesmedja for utveckling av nya
idéer och perspektiv inom funktionshinderomradet.
Tankesmedjan ska vara en motesplats mellan politik,
forskning och det civila samhillet och ta fram rapporter
och diskussionsmaterial. En forstudie bor goras och
ansokan om finansiering kan goras till exempel till
Arvsfonden.

10. Inrittande av forskningsfond: Flera forbund har
olika forskningsfonder som ar inriktade pa forskning
om den diagnos som forbundet organiserar. I regel ar
det medicinsk forskning som stér i fokus. En fond som
vinder sig till mer 6vergripande arbete, till exempel om
minskliga rittigheter och kritisk forskning, finns ej.
Funktionshinderrorelsen boér ta initiativ till en sadan
fond och utreda hur den kan finansieras och utformas.
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