Fran patient till medborgare —

Personer med funktionshinder méter ett nytt paradigm

STIG LARSSON

Denna artikel dir en introduktion till ndgra basala teman

inom handikappforskningen. Hdir redogors for utveck-

lingen av handikappbegreppet och hur det dterspeglats

inom sdrskilt den svenska handikappolitiken. Vidare

diskuteras frdagan om hur stort antalet personer med

funktionsnedsdtimingar dr med utgangspunkt fran skilda

definitioner. Det inklusiva perspektivet, ddr personer med

funktionshinder betraktas som medborgare i gemen, borjar

bli en etablerad del av den politiska retoriken men sditter

dnnuiringa grad spadr i de vetenskapliga ansatserna pad

handikappomrddet.

Denna artikel &r en introduktion i férsta
hand till forskare inom det socialveten-
skapliga filtet, som inte vanligtvis dr enga-
gerade inom handikappomradet. Min stri-
van ir att sammanfatta och problematisera
nagra grundliggande fragor inom omradet.
En f6rsta ér: vad dr handikapp? Kring denna
finns en omfattande begreppslig diskurs.
Den har till en del hdmtat sin niring fran
vilfardspolitiken, dir det finns behov av
att formulera rekvisit for att precisera vilka
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som kan komma i fraga f6r vissa forméner.
Stundom har diskussionen om handikapp-
begreppet priglats av manifesta motsitt-
ningar mellan olika inomvetenskapliga disci-
pliner. En annan viktig ingang till handikapp-
begreppet har varit FN:s deklaration om de
mainskliga rittigheternaoch de standardreg-
ler inom handikappomradet som utformats
i dess anda. P4 det internationella planet
har ocksd WHO:s harmoniseringsstriavan-
den, som bl.a. inneburit att nytt klassifice-
ringssystem antagits, varit betydelsefulla.
En andra central fraga ir: hur manga per-
soner med funktionsnedsittningar finnsdet?
De statistiska kallorna ar knutna till skilda
definitioner, som kan ge oss kunskap om
omfattningen av olika handikapp i befolk-
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ningen. I framstillningen avgrinsar jag mig
i huvudsak till Sverige.

Omfattningen av personer med funk-
tionshinder samvarierar antagligen med det
samhilleliga klimatets accepterande av dem
som grupp. Det 4r rimligt att anta att de vik-
tigaste forandringarna sammanhinger med
den allménna valfardsutvecklingen.

For det tredje forsoker jag sammanfatta
liget for den svenska handikappforskningen.
Bl.a. kommer jag ddrvid att redogora for
rapporter fran tva grupper, som arbetat i
anslutning till Forskningsradet for arbetsliv
och socialvetenskap. Jag kommer ocksa att
knyta an till den internationella diskursen
inom handikappforskningen, som i flera vik-
tiga avseenden 6verensstimmer med den
svenska.

Avslutningsvis kan man fraga sig — vad
har sammanlagt hant inom handikappomra-
det? T detta avsnitt forsoker jag komprime-
rat viva samman och sammanfatta resone-
mangen i de tre f6rsta avsnitten. Min slut-
sats r att under de senaste femtio ren har
ett nytt synsitt — eller om man si vill —
paradigm formats som bas fér synen pa per-
soner med funktionshinder, som dock bara
begrinsat reflekteras inom forskningen.

Begreppsutveckling i politiken

Den moderna synen pa handikapp har suc-
cessivt vixt fram. Detta synsitt kontraste-
rar bjart mot det gamla, bl.a. priglat avinsti-
tutionstinkande och segregering (Qvarsell,
1991). Nagra studier om hur det moderna
begreppet formats som ett resultat av han-
dikapprérelsens strivanden, olika former av
vetenskapliga bidrag, allmin vilfirdspoli-
tik eller kravet pa internationella harmo-

nisering har inte gjorts. Samtliga faktorer
ar emellertid viktiga vid férstaelsen av hur
olika perspektiv pa funktionshinder gestal-
tats. Iflera viktiga avseenden har Sverige och
de andra skandinaviska linderna varit ban-
brytande inom handikappomradet.

Ett betydelsefullt uppbrott fran tradi-
tionellt tinkande inom handikappolitiken
kom redan i mitten av 60-talet, genom Soci-
alpolitiska kommitténs betinkande (SOU
1964:43). Hér formulerades flera principer,
som kom att bli viktiga fundament i den
modernahandikappolitiken, bl.a. atthdnsyn
till handikappade maste tas dverallt i sam-
hillet — i samhaillsplaneringen och bostads-
byggandet, i utbildningsvisendet och pa
arbetsmarknaden, i socialférsikringen och
i kulturlivet. En annan viktig princip som
fastslogs av kommittén var att hjilpen till
handikappade skulle utformas som rittighe-
ter.

Under 1960-talets jamlikhetsstravanden
kom de handikappades egna organisationer
att spela en framtridande roll i att lyfta fram
personer med funktionshinder i den sam-
halleliga jamlikhetsdebatten. I Handikapp-
fésrbundens Centralkommitté (HCK) for-
mulerades det miljérelaterade handikapp-
begreppet. I dess program fran 1972 slas
fast: »handikapp &r i stor utstrdckning en
foljd av brister i samhillet. Dérfor kan han-
dikapp elimineras. Det gér man genom att
forandra samhillet.« Med denna ambition
kom den svenska handikapprorelsen att ga i
brischen for att i hogre grad lyfta fram han-
dikappfragorna ur ett samhilleligt perspek-
tiv.

Den férstahandikapputredningen tillsat-
tes ar 1965. I dess slutbetinkande (SOU
1976:20) knyter man an till HCK:s synsiitt.
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Som resultat av utredningen kan nimnas
avvecklingen av de s k. vanforeanstalterna,
infédrandet av bostadsanpassningsbidrag,
kommunala handikapprad, statsbidrag till
fardtjanst, och tillskapandet av Handikapp-
institutet. I viktiga avseenden kan man
hivda att hir lades grunddragen for den
moderna handikappolitiken.

Dennakan emellertid inte analyseras iso-
lerad fran andra delar av socialpolitiken.
Salunda skedde under 1950-talet ett omfat-
tande reformarbete pasocialférsakringsom-
radet. Den allminnasjukforsikringen infor-
des och i samband med 1962 érs socialfor-
sikringsreform genomférdes forbittringar
for langtidssjuka. Handikappersittning och
vardbidrag till férildrar med funktionshin-
drade barn byggdes ut senare.

Inom arbetsmarknadspolitiken paborija-
des ett ambitiost arbete redan innan andra
virldskrigets slut genom den s.k. Kjellman-
ska kommittén. Dess arbete fick stor bety-
delse for etableringen av den s.k. arbets-
varden, som vid denna tid anvindes som
ett samlat begrepp for olika arbetsférbere-
dande atgirder for att 6ka arbetsforméagan
hos personer med funktionshinder. Kommit-
tén lanserade ocksa begreppet »normalise-
ringsprincip«, som stod for att inga sirat-
girder skulle vidtas férrin man utan resul-
tat prévat andra reguljira atgirder inom
arbetsmarknadsomradet.

I manga andra lander etablerades ocksa
omedelbart efter andra virldskriget en aktiv
politik for att rehabilitera krigsskadade per-
soner. Rehabiliteringsmetodik och utveck-
ling av tekniska hjilpmedel blev viktiga
arbetsomraden. Dessa insatser paverkade
ocksa Sverige. I samband med att den aktiva
arbetsmarknadspolitiken fick ett genom-

slag under 1960-talet 6kades forutsittning-
arna for den yrkesmissiga rehabiliteringen
och stédet till personer med s.k. arbets-
handikapp. Senare har Lagen om anstill-
ningsskydd (1974:12) och Arbetsmilj6lagen
(1977:1160) pa olika sitt stirkt de handi-
kappades situation pa arbetsmarknaden. Ar
1999 inférdes Lagen (1999:132) om forbud
mot diskriminering i arbetslivet av perso-
ner med funktionshinder. Hir markeras att
personer med funktionshinder har ritt till
arbete pa samma villkor som andra.

P3 utbildningsomradet kom begreppen
normaliseringochintegreringattbli centrala
mal. Redan 1962 fick kommunerna skyldig-
het att sorja for undervisning for alla barn
inom kommunen med undantag for sirsko-
lan, som inte blev en kommunal angeligen-
het forran 1992. Integrationsutredningen,
som tillsattes 1978, kom att fa stor bety-
delse for utformningen av dagens stdd till
elever med funktionshinder och betonade
att integrationspolitiken inom utbildnings-
omradet inte far stanna vid skolplacering,
utan maste ses i ett sammanhang dir bade
tillrittaliggande av miljon och sirskilda
atgirder dr nodvindiga.

Den senaste stora handikappreformen
kom genom Lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) och Lagen om
assistansersittning (LASS)vilka triddeikraft
1994. Ledande handikappolitiska debatto-
rer menar att dessa lagar markerar ett avgo-
rande steg pa funktionshindrades langa vig
fran beroende till oberoende. Det mest kon-
kreta uttrycket for denna reform ér ritten
till personlig assistens fér de personer som
har omfattande funktionsnedsittningar (det
fors dock en debatt om vilken personkrets
som skall avses). For att ha ritt till personlig
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assistens och statlig assistansersittning, som
ar en del av socialférsiakringssystemet, krivs
att man har ett dokumenterat behov av per-
sonlig assistans med minst 24 timmar per
vecka och dr under 65 ar. Assistensreformen
kan sigas vara ett uttryck for att ge personer
med funktionshinder méijlighet att i sitt var-
dagsliv inte befinna sig i ett kontinuerligt
beroende av sjukvardens eller socialtjinstens
vard- eller omsorgspersonal. Malsittningen
dr att frigéra personer med funktionshinder
fran patient- och klientrollen och ge dem méj-
lighet att bli vanliga medborgare (Ekensteen,
1996).

Begreppets
internationalisering

Stor principiell vikt fér den svenska han-
dikappolitiken har Handlingsprogrammet i
handikappfrigor (SOU 1982:46) haft. Det
sammanfattade i viktiga avseenden den ide-
ologiska utvecklingen som skedde under
1960- och 1970-talet. Det togs fram i anslut-
ning till FN:s internationella handikappér.
FN:s generalférsamlingar antog 1982 viirlds-
aktionsprogrammet for handikappade och
dgnade handikappfragorna ett sirskilt arti-
onde. Ar 1987 genomfordesen utvirderings-
konferens i Stockholm av FN. En av resolu-
tionerna fran konferensen uppmanade till
att forbereda en konvention om handikap-
pades rittigheter. Den svenska regeringen
sokte samarbete med ett antal andra linder
for att driva fragan om en konvention, dock
utanatt lyckas. Istillet fick FN:s ekonomiska
och sociala rad och den sociala utveck-
lingskommissionen i uppdrag att tillsitta
en arbetsgrupp for att ta fram standard-

regler med syfte att tillférsikra manniskor
med funktionshinder jamlikhet och delak-
tighet i samhillet. Standardreglerna antogs
av FN:s generalférsamling hosten 1993. Vid
en virldskonferens om ménskliga rattighe-
ter ar 1993 uttalades att sérskild uppmark-
samhet borde #gnas att sikra att personer
med funktionshinder inte blir diskrimine-
rade och att de tillerkinns lika behandling i
fraga om minskliga fri- och rittigheter i alla
delar av samhiillet.

I ett stort antal lander, t.ex. USA, Aus-
tralien, Storbritannien och Sydafrika har
det under de senaste aren antagits lagar om
forbud av diskriminering pa grund av funk-
tionshinder. USA #r det land som gatt lingst
med the Americans with Disabilities Act
(ADA) som antogs ar 1990. Lagen omfattar
tre huvudomraden, nimligen arbetsmark-
nad, delstater och kommuner samt kom-
mersiell verksamhet. Den birande princi-
pen i lagen #r att det 4r forbjudet att dis-
kriminera nagon pa grund av funktionshin-
der. I begreppet diskriminering ingar &ven
otillginglighet i miljén och i verksamhet,
vilket ibland kallas for indirekt diskrimine-
ring. ADA ger méjlighet for enskilda perso-
ner att stimma féretag och myndigheter for
diskriminering. Nar ett drende om diskri-
minering till f6ljd av otillgéinglighet behand-
las, tas hinsyn till hur stora kostnaderna
for anpassningsatgirderna ar i férhallande
till huvudminnens ekonomiska styrka och
storlek. Kraven pa att gora verksamheten
tillgénglig &r darfor storre for stora foretag
an for mindre. Lagstiftningen anses ha varit
framgangsrik for att forbittra tillganglighe-
ten i synnerhet for personer med rérelsehin-
der. Andra grupper har inte paverkats i lika
hog grad.
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Standardreglerna #r 22 till antalet och
uttrycker tydliga principiellastandpunkteri
fraga om rittigheter, méjligheter och ansvar
pa olika samhillsomraden. Tanken bakom
dem drbl.a. att linderna pa olika sitt skall ta
ansvar for att reglerna tillimpas och arbeta
for principerna om full delaktighet och jam-
likhet.

Reglerna kan sigas vara av tre skilda slag.
De forsta fyra anger viktiga forutsittningar
som krivs for att uppna delaktighet. De
dérpa foljande atta reglerna lyfter fram vik-
tiga huvudomraden for delaktighet. De tio
sista reglerna beskriver redskap som kan
anvindas for genomférandet och hur reg-
lerna kan omsittas i praktisk handling. Till
standardreglerna har kopplats ett system
for dvervakning och uppfoljning. Overvak-
ningsarbetet leds av en sirskild rapportér
som #r utsedd av FN och som till sin hjilp
har en expertpanel vars medlemmar i stor
utstrackning himtas fran de internationella
handikapporganisationerna.!

FN:s standardregler har spelat en mycket
stor roll bade nir det giller att fora upp
handikappfragorna pa den politiska agen-
dan i olika linder, men ocksa som medel for
att utveckla vissa minimistandards pa han-
dikappolitikens olika omraden. Sa har ocksa
varit fallet i Sverige. Handikappombuds-
mannen har t.ex. anvint FN:s standardreg-
ler som utgangspunkt vid de uppféljande
enkiter om tillginglighet m.m. som man
riktat till landets kommuner. Dessa tar i sin
tur oftast utgangspunkt i reglerna fér sina
egna handikapplaner.

Under senare ar har FN:s sirskilde rap-

1 Den sirskilde rapportéren ér f.d. statsradet
Bengt Lindqvist.

portdr i olika avseenden foért fram han-
dikappfragorna som en del av komplexet
manskliga rittigheter. Férenta Nationernas
deklaration om de minskliga rittigheterna,
utgdr grunden for tre olika internationella
konventioner niamligen a) konvention om
avskaffande av alla former av rasdiskrimi-
nering, b) konvention om ekonomiska, soci-
ala och kulturella rittigheter och c) konven-
tion om medborgerliga och politiska ritt-
tigheter. For personer med funktionshinder
giller sjalvklart ocksa dessa. Emellertid kan
de inte realiseras i praktiken med mindre &n
att det finns ambitioner hos nationerna att
skapa férutsittningar for att de skall kunna
utdva sina medborgerliga rittigheter bl.a.
genom att delta aktivt inom politiken pa
olika nivaer.

Under senare ar har det inom forskarsam-
hillet forekommit en ganska omfattande dis-
kurs kring handikappbegreppet. Bakgrun-
den dr bl.a. de internationella harmonise-
ringsstravanden som funnits inom Virlds-
hilsoorganisationen (WHO). Som en féljd
avklassificeringav olika sjukdomar ville man
ocksa skapa en klassificering av funktions-
hinder. Niar man dirfér publicerade, Inter-
national Classification of Impairment, Disa-
bility and Handicap, ICIDH (WHO, 1980)
ville man beskriva konsekvenser som skador
och kroniska sjukdomstillstand far i form av
bl.a. handikapp. Det var ocksa ett férsok att
implementera ett miljorelaterat handikapp-
begrepp, som tidigare bl.a. slagit rot i Skan-
dinavien.

I WHO:s klassifikation impliceras en
kausal kedja fran skada till handikapp
via funktionshinder. Kausaliteten i resone-
mangen har bl.a. kritiserats av Nordenfelt

(1983). Andra, bl.a. Séder (1983), har anfort
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att WHO:s handikappbegrepp varit allt for
individcentrerat. Inte minst under trycket
fran den internationella handikapprorelsen
har WHO under senare ar arbetet med en
revidering av sin klassifikation. En ny sadan
antogs i ar (WHO, 2001).

Relationen mellan sjukdom och funk-
tionshinder har ménga dimensioner. En
sadan &r tidsutdrikten. Ar den som har
brutit ett ben och till f6ljd dérav har svart
att rora sig handikappad? Svaret maste bli:
ja, under den tid som han eller hon upple-
ver handikapp i méte med omvirlden. En
annan central fraga dr vad som dr skada eller
sjukdom? Sedan lidnge har psykiatriska kro-
niska sjukdomstillstand ansetts féranleda
funktionshinder. Personer med olika typer
av psykiatriska diagnoser som organiserar
sig anser sig tillhéra gruppen personer med
funktionshinder och 4r ocksa accepterade
inom den internationella handikapprérel-
sen. Hir dr emellertid ocksa tydliga inde-
finieringsproblem. Kring beroendesjukdo-
marna — t.ex. alkoholism — har det férts en
livaktig diskurs om dessa ror sjukdomstill-
stand (som jag sammanfattat med svenska
fortecken i Larsson & Helleday, 1992). For-
enklat uttryckt finns hir dels foretridare
for ett sndvt biologiskt reduktionistiskt syn-
sitt (t.ex. Szasz,1978), vilka hivdar att sjuk-
domar endast skall definieras pa biologisk
grund. Detta kontrasterar bjirt mot den
sociologiska traditionen, som ser sjukdoms-
begreppet i en samhillelig kontext. Banbry-
tande inom denna var Mausse, som (1924)
pa basis av ett omfattande etnografiskt
material visade att i skilda kulturer ges olika
beteenden, som kan leda till insjuknande
och déd, skilda etiketter. Enkelt uttryckt
kan vi antingen ge ett beteende som alko-

holberoende epitet som »sjukdome, »aso-
cialitet« eller »kriminalitet«. Ur klassifice-
ringssynpunkt —savil internationellt genom
WHO:s sjukdomsklassificering, svensk lag-
stiftning, behandlingspraxis och i subjek-
tiva upplevelser manifesterade i organise-
ringen av sjilvhjilpsgrupper — hivdas att
alkoholism &r en kronisk sjukdom. Fragan
ar om den ocksé fororsakar funktionshin-
der och handikapp. Kring denna har det
endast limnats nagot begransade teoretiska
bidrag (t.ex. Andersson, 1987). Livet som
alkoholist — 4ven om man har varit nykter
i atskilliga ar — &r i vissa situationer handi-
kappande. Subjektiva upplevelser av tillkor-
takommanden och utanférskap dr i grun-
den de samma som for andra personer med
funktionshinder. Det enda konsekventa rim-
liga sittet att se pa beroendesjukdomarna
ar alltsa att de liksom andra psykiska sjuk-
domstillstand i sin f6érldngning i allménhet
innebir funktionshinder och handikapp.

Den nya klassifikationen, ICF, Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability
and Health(WHO 2001), forscker bygga in
begrepp pa savil organ-, individ-, och sam-
hillsniva, men ocksa att inkludera faktorer
som berdr omgivningen och intra-individu-
ella relationer. I den nya klassifikationen har
man sokt forena medicinska och sociala syn-
sitt pa handikapp i vad som kallas en »bio-
psykosocial« modell. Varje aspekt beskrivs
med avseende pa samspelet mellan det som
betraktassom individens inneboende karak-
tiristika och hennes sociala och fysiska
omgivning. ICF betonar delaktighet och f6r-
soker visa komplexiteten i samspelet mellan
olika perspektiv pa funktionshinder.

I WHO:s nya modell har, som framgar
av figur 1, det komplexa och émsesidiga
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Figur |
Schema éver ICF enligt WHO, 2001.
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i relationerna mellan de olika faktorerna,
som modellen beskriver askadliggjorts. Det
ar den minskliga aktiviteten som 4r centre-
rad, men forstaelsen av handikappet kan ske
bade fran exempelvis kroppsfunktion, hal-
soforhallanden, delaktighet, miljorelaterade
eller personliga faktorer (Figur 1).

Inom den engelskahandikappforskningen
har det mankallat »den sociala modellen«fér
funktionshinder ofta lyfts fram. Avsikten
har varit att réja undan det sniva individ-
inriktade medicinska sittet att se pa funk-
tionshinder och handikapp. I Sverige formu-
lerades som ovan namnts det miljdrelate-
rade handikappbegreppet tidigare, vilket i
de flesta avseenden éverensstimmer med
intentionerna i den sociala modellen. Det
torde inte rada nagon tvekan om att Skandi-

navien i socialpolitiska avseenden under de
senaste decennierna varit langt mer utveck-
lat 4n Storbritannien pa omradena som
giller service och tillginglighet for perso-
ner med funktionshinder. Sannolikt har den
svenskakritiken av en sndvmedicinsk handi-
kappmodell ocksa paverkat den vetenskap-
liga diskursen och politiska debatten om
funktionshinder pa de brittiska 6arna.

En av de mest aktiva forskarna vid
utformningen av den sociala modellen var
Mike Oliver (1983), som senare betonat
vikten av att utveckla en social teori kring
funktionshinder. Han skisserar en vig, dir
den sociala handikappteorin bryter med
synsittet pa funktionshinder som en person-
lig tragedi pa tre nivaer, namligen: Den onto-
logiska, dvs. vilket dr handikappets natur?,
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den epistemologiska, d.v.s. vad orsakar han-
dikapp? och den erfarenhetsmissiga, dvs.
hur upplevs handikapp? (Oliver, 1996).

Fragan ir emellertid om man 6verhuvud-
taget kan tala om ett handikappbegrepp
eller en modell eller en social teori om han-
dikapp. I sjilva verket férekommer en rad
olika begrepp och definitioner av funktions-
hinder parallellt inom olika vetenskapsom-
raden, nationella sfirer och skilda regelsys-
tem. Samtidigt framstar det som uppenbart
att gransdragningen mellan skilda veten-
skapsomraden luckras upp. Gamla disci-
plin-och amnesgrinser éverskrids darforatt
de i viktiga avseenden dr Sverspelade. Det
finns kanske fa sociala forskningsfilt dér det
framstar som sa tydligt som pa handikapp-
omradet.

Under senare ar har flera handikapp-
forskare med feministiska fértecken hivdat
att man maste inse att det 6kande sam-
bandet i vistvirlden mellan kroppsuppfatt-
ning och jagidentitet har sirskilt negativa
konsekvenser fér personer med funktions-
hinder. Tanken pa att personer med svara
fysiska funktionshinder exempelvis har sex-
uellt umginge, uppfattas ofta som motbju-
dande och komiskt (Begum, 1992:78). Femi-
nistiska handikappforskare har ocksa kri-
tiserat foretradare for den sociala model-
len for att forneka upplevelsen av kroppen
genom att hivda att fysiska olikheter och
begrinsningar enbart dr socialt skapade
(Morris, 1991). Samma typ av reflektioner
finns inom det forskningsomrade som dgnar
sig at kroniska sjukdomar och funktionshin-
der (t.ex. Bury, 1997 eller Williams, 1996).

Personer med funktionshinder kan som
andra ménniskor tillhéra olika typer av soci-
alt mer eller mindre tydligt fortryckta eller

marginaliserade grupper. Ibland har man
talat om »dubbelt fortryckq« eller »dubbel
diskriminering«. Emellertid har det riktats
kritik mot denna terminologi, eftersom man
ansett att den implicerar nagon form av hie-
rarki mellan olika marginaliseringsstruktu-
rer, da de i sjilva verket samverkar (Hill,
1994). Istillet har begreppet simultant for-
tryck (Stuart, 1992) vunnit terring.

Hur manga har
funktionshinder?

Beroende pa hur man definierar personer
med funktionsnedsittningar kommer ande-
len av befolkningen, som tillhér gruppen
att variera visentligt. Férekomsten av funk-
tionsnedsittningar skiftar starkt mellan
olika aldersgrupper. Bland dem som #r 80+
ar salunda funktionshinder snarare regel
an undantag. I de flesta forsok att upp-
skatta andelen personer med funktionshin-
der i befolkningen sker det ofta en samman-
blandning av sjukdomstillstand, funktions-
nedsittningar och handikapp. I det senaste
forsoket att géra en mera dversiktlig fram-
stéllning om situationen for personer med
funktionshinder,som gjordesinom ramen fér
det s.k. vilfirdsbokslutet (SOU 2001:56),
skedde i viss man detta. Férdelningen enligt
denna framgar av tabell 1.

Den undersdkning, som kanske bast
askadliggor forekomsten av funktionshinder
hos befolkningen, 4r den som initierats som
en tilliggsundersdkning till arbetskraftsun-
dersckningen (AKU). Den férsta studien av
detta slag genomfordes av Statistiska Cen-
tralbyran pa uppdrag av AMS och med stod
fran davarande Radet for Arbetslivsforsk-
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Tabell |

ning

Kalla:SOU 2001:56

Andel i befolkningen (%) med olika funktionshinder 1998-99, enligt SCB:s ULF undersik-

1664 ar 65-84ar

Nedsatt horsel 8,5 27,7
Nedsatt syn 0,7 6,2
Rorelsehinder 2,5 21,2
Langvariga psykiska besvar 3,1 29
Har minst ett av ovanstaende funktionshinder 13,3 448
Nedsatt rorlighet i armar/hdander 7.3 25,5

ning och i samarbete med Handikappom-
budsmannen (SCB 1997). Undersdkning har
senare ocksa genomforts fjirde kvartalen
1998 och 2000 (SCB, 1999 och 2001). De

huvudsakliga resultaten redovisas i figur 2.

Som framgar av figur 2 har 21,4 procent
av Sveriges befolkning i arbetsfor alder upp-
givit att de har nagon form av funktions-
hinder. Man har sjilv fatt svara pa fragan
»Tillhér Du gruppen som har en funktions-

Figur 2
Andel med funktionsnedsdttning i den arbetsfira befolkningen (16-64 dr).
Befolkningen
5611000
Med funktionsnedsittning Ej funktionsnedsittning
21,4% 78,6%
Kvinnor Main Kvinnor Min
21,7% 21,1% 78,3% 78,9%
Med nedsatt Utan nedsatt
arbetsférmaga arbetsformaga
9,8% 11,6%
Kvinnor Min Kvinnor Min
10.9% 8.7% 10.7% 12.4%
Efter SCB2001.
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nedsittning?« efter att hakonfronterats med
féljande definition: »Med funktionsnedsitt-
ning menas hir att man har nedsatt syn
eller horsel, har tal eller rostproblem, rérel-
sehinder, allergi eller ndgon form psykisk
funktionsnedsittning. Det kan ocksa vara
att man har diabetes, hjirt-lungproblem,
mag-tarmsjukdom, psoriasis, epilepsi, dys-
lexi eller nagot liknande« (SCB, 2001:66).
Jag har sjilv i andra sammanhang fért fram
en metodologisk kritik av undersokningens
design (Larsson, 2000), som gor det troligt
attandelen personer med funktionshinder ir
hogre dn vad som framgar av den. Bendgen-
heten att i en intervjuundersékning medge
att man har ett funktionshinder reflekterar
kanske i forsta hand det samhilleliga och

mediala klimatet for handikappade. Idag
torde det inte rada nigon tvekan om att
20-25 procent av befolkningen i yrkes-
verksam alder for nirvarande upplever
att man har nagon form av fysisk eller psy-
kisk betingad funktionsnedsittning. Foérdel-
ningen mellan kénen #r ungefir densamma
som for totalbefolkningen. Daremot skiljer
sig vissa typer av funktionsnedsittningar
mellan kénen.

Som framgar av tabell 2 dr det en storre
andel kvinnor #n mén som har rérelsehinder
eller astma/allergi eller annan 6verkinslig-
het. Samtidigt &r det en storre andel min
an kvinnor, som har horselskada, hjart-kirl-
sjukdom, diabetes eller lungsjukdom. Det
framgar ocksa av tabellen att var tjugonde

Tabell 2

nedsdttning, dr 2000. Procent.

Funktionsnedsdttning

Astma/allergi eller annan Overkanslighet
Diabetes

Dyslexi

Dovhet

Epilepsi

Hjart-kdrlsjukdom

Horselskada

Mag-/tarmsjukdom

Lungsjukdom

Psoriasis

Psykiskt funktionsnedsattning

Psykisk utvecklingsstorning
Rérelsehinder

Stamning, sprak-,tal- eller réststérning
Synnedséttning/blindhet

Annan

Kalla:SCB2001:3

Mciin och kvinnor med funktionsnedsdtining i befolkningen fordelade efter ryp av funktions-

Tabellen lises uppifran och ned, med utgangspunkt fran kvinnor och mén

Min Kvinnor Samtliga

45 57 5,1
1,6 I 1,3
06 04 0,5
06 04 0,5
0,2 0,2 0,2
1,6 08 [,2
2,7 |4 20
08 L1 1,0
03 0, 02
08 0,9 08
08 09 08
0l 0l 0,
55 6,8 62
02 0l 0,1
2,6 2,6 2,6
[,7 2,5 2,1
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person i arbetsfor alder (5,1 procent) lider
av astma/allergi eller annan dverkénslighet.
Béade i den senaste och i tidigare undersok-
ningar bekriftas att rorelsehinder #r den
vanligaste typen av funktionsnedsittning, i
den arbetsféra befolkningen.

Avfigur 2 framgar att av de som ansett att
man har funktionsnedsittning har knappt
hilften nedsatt arbetsférmaga enligt sin
egen bedémning, vilket utgjorde 9,8 procent
av hela den arbetsféra befolkningen. Enligt
denna uppskattning skulle ca 550 000 per-
soner i arbetsfor dlder ha en nedsatt arbets-
formaga till f6ljd av funktionsnedsittningar.
Det finns emellertid andra data som indi-
kerar storleken pa denna grupp. Fortids-
pensiondrer har per definitionen nedsatt
arbetsférmaga och de utgjorde ca 438 000
i december 2000. Till detta kommer grup-
pen langtidssjukskrivna. Vid motsvarande
tidpunkt fanns 239 672 sjukfall som &ver-
steg 30 dagar. Antalet fortidspensioner och
langtidssjukskrivningar &verstiger sédlunda
visentligt den siffra, som SCB far fram.
Dessutom tillkommer dven andra grupper,
som per definition har nedsatt arbetsfor-
maga, namligen personer med »arbetshan-
dikapp« ( som &r ett nagot mirkligt och féga
precist begrepp, som anvinds inom AMS,
se Larsson,1996). Inom Samhall arbetade
dven ca 25 000 personer med s.k. arbets-
handikapp, och det fanns samtidigt omkring
50000 med lénebidrag (av dessa kan en
mindre del ha varit langtidssjukskrivna
eller haft partiell fortidspensionering/
sjukbidrag). Dessutom fanns det ett antal
rarbetshandikappade« i andra typer av
arbetsmarknadspolitiskaatgirder,somejvar
sjukskrivna eller pensionerade under denna
tid. Personer med nedsatt arbetsférmaga

i arbetsfér alder validerade genom jamfs-
relser med offentlig statistik ger salunda
en hogre siffra, kanske snarare 15procent.
Orsaken till diskrepansen kan troligen i hog
grad sokas i att personer med psykiskt rela-
terade funktionshinder kinner sig skambe-
lagda och darfér inte anger sig tillhéra grup-
pen handikappade.

Férekomsten av funktionsnedsittningar
i befolkningen varierar ocksa mellan olika
delar av landet. Salunda fann SCB att ande-
len personer med funktionsnedsittningar i
Stockholms lan var lagst med 18 procent.
Motsvarande siffra {6r norra Sverige var 24
procent. Jimfoér man med internationella
studier finns ocksa stora skillnader mellan
t.ex. de olika staterna i USA. Hir har man
i flera undersdkningar anvint ett handi-
kappbegrepp liknande det, som SCB anvin-
der sig av for gruppen som har nedsatt
arbetsférmaga. Burkhauser et. al. (2001)
har jamfért hur prevalensen sjilvrapporte-
rade funktionsnedsittningar varierar mellan
olika undersckningar beroende pa bl.a. tid-
punkt, definitioner och metodik. De fann
att forekomsten av funktionsnedsittningar
varierade mellan 21,5 till 25 procent &ren
1983-96. Vid studier av nedsatt arbetsfor-
maga kommer man fram till en variations-
grad mellan 9,8 och 11 procent. Med andra
definitioner blir siffrorna bade hégre och
lagre. Emellertid landar man ungefir pa
samma nivéer som SCB:s undersdkningar i
Sverige i de arbetsfora aldrarna. I USA har
man emellertid haft en 4nnu snévare alders-
definition, ndmligen 25-61 &r.

Med hinsyn till den accelererande
okningen av funktionshinder i aldrarna
dver 65 utgodr sannolikt andelen personer
med funktionshinder av hela Sveriges vuxna
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befolkning minst en tredjedel. For att forsta
funktionshinder och handikapp bade ur
individuella och samhilleliga perspektiv, ir
det viktigt att i varje fall sla fast att det 4r
en mycket stor del av befolkningen som &r

berord.

Handikappforskning i
utveckling

Under senare ar har uppmirksamhetenkring
handikappforskningen utvecklats patagligt.
Man kan kanske i férsta hand hirleda
det ©kade intresset till tva kallor Den
forsta har samma fléde som t.ex. genusve-
tenskap eller etnicitetsforskning. Personer
med funktionshinder tillhor liksom kvinnor
och invandrare en mer eller mindre klart
urskiljbar samhaillelig grupp, som i olika
avseenden kinner sig ekonomiskt och soci-
alt eftersatt. Dessa upplevelser har man fatt
bekriftade av forskarsamhillet men ocksa
av statsapparaten, bl.a. genom ombudsman-
nainstitutioner eller antidiskrimineringslag-
stiftning. Den andra killan 4r det okade
intresset fér forskning bland de yrkes-
grupper, som frimst arbetat med personer
med funktionsnedsittningar. Genom stré-
van efter kunskapsbaserad professionsut-
veckling har t.ex. arbetsterapeuter, logope-
der, sjukgymnaster, sjukskéterskor eller soci-
onomer under de senaste decennierna fatt
sina utbildningar integrerade i universitets-
virlden i manga ldnder.

Det ir bl.a. mot denna bakgrund och stats-
makternas aktualisering av forskningsfiltet
som man skall férsta att davarande Socialve-
tenskapliga forskningsradet (SFR) 1999 beslst
att genomféra en utvirdering av den svenska

handikappforskningen. Det var inte bara den

av SFR finansierade forskningen som avsags,
utan ocksa den som fatt stéd fran andra
forskningsrad. Fyra professorer med delvis
skilda &mnesinriktningar erhéll uppdraget att
genomféra utvirderingen. De var Gary L.
Albrecht fran University of Illinois at Chi-
cago, Alan M. Jette fran Boston University,
Helen Petrie fran University of Hertfordshire
och Linda Siegel fran University of British
Colombia. Eftersom det nya Forskningsradet
for Arbetsliv och Socialvetenskap (FAS) fatt
ansvaret for handikappforskningen, finns det
anledning att i det hir sammanhanget kon-
centrerat aterge en del av den internationella
utvirderargruppens forsok att sammanfatta
den svenska handikappforskningen (Albrecht
et.al., 2001). I den sammanstéllning som gors
i utvirderingen framgar att antalet forskare
som man lyckades identifiera och definiera
var totalt 139. Totalt svarade dessa for 170
olika projekt. Férdelningen pa olika imnesom-
raden sasom man klassificerade dem framgar
av tabell 3. Det kan noteras en kraftig domi-
nans av amnena pedagogik och psykologi. En
tredjedel av alla forskare som finns i férteck-
ningen ar verksamma inom dessa discipliner.
Over 60 procent av forskarna riknar sig i
frsta hand som samhillsvetare

Som i alla inventeringar av forskning &r
det mycket troligt att man inte natt samtliga
i malgruppen och att dessutom de som
natts av olika skil inte alltid medverkat
med uppgifter. Sdlunda ingir i ssmmanstill-
ningen endast 22 av 33 forskare (66 procent)
som erhallit anslag fran davarande Socialve-

2 1 sammanstillningen var man nagot oegentlig
genom att inte rikna socialt arbete till samhills-
vetenskaperna. Det har jag gjort i min summe-
ring.
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Tabell 3

Kélla:Albrecht et.al 2001

Sammanstdllning av projekt och forskare inom handikappomrdder i Sverige i borjan ay

2000.
Projekt Forskare

Forskningsomrade Antal % Antal %
Pedagogik 29 |7 19 14
Psykologi 27 16 22 16
Sociologi 25 I5 17 12
Andra samhéllsvetenskaper 21 12 19 14
Teknologi 18 Il 18 13
Medicin 15 9 I5 I
Halsovardsvetenskaper 14 8 14 10
Lingvistik Il 6 5 3
Socialt Arbete 10 6 10 7
Totalt 170 100 139 100

tenskapliga Forskningsradet for handikapp-
forskning for perioden 1995-2000. Fragan
ar varfér manga forskare som varit verk-
samma inom handikappomradet andockinte
valt att definiera sig sjilva som handikapp-
forskare.

De flesta forskare som arbetar med sjuk-
domars etiologi, utveckling och behandling,
dven om de i allméinhet fororsakar svara
funktionshinder, ansersigknappast som han-
dikappforskare. Dessa exkluderades ocksa
i sammanstéllningen for utvirderingen, ddr
detta explicit framhéllsiuppropet fér inven-
teringen. Om studierna avsag att under-
soka moéijligheter att leva ett oberoende liv
skulle de dock inkluderas (Albrecht et. al.
2001:35). Det ar darfor rimligt att anta, att
manga forskare inom medicin, sirskilt de
med fokusering pa habilitering eller rehabi-
litering, fran tid till annan limnar viktiga
vetenskapliga bidrag till handikappforsk-
ningen. Omraden som neurologi, oftalmo-
logi, ortopedi, psykiatri eller reumatologi

fokuserar dock i férsta hand pé skador eller
sjukdomar, deras férlopp och behandling,
medan habilitering och rehabilitering ofta
has omhand av andra medicinska professio-
ner #n likare, t.ex. arbetsterapeuter, sjuk-
gymnaster eller synpedagoger.

Bl.a. mot bakgrund av den nationella
handlingsplanen fér handikappolitik erholl
FAS i uppgift att i samrdd med ovriga
berérda forskningsfinansiérer utarbeta ett
program for forskning om funktionshinder
och handikapp péa uppdrag av regeringen.
En sirskild kommitté utsigs och denna
kunde presentera forslaget till handikapp-
forskningsprogrammet under hosten (FAS,
2001). Till grund fér kommitténs arbete
har bl.a. legat den internationella utvirde-
ringen, men ocksa en del tidigare 6versikter
(t.ex. Hjelmquist et.al. 1994 och Backen-
roth-Osahko et.al. 1996). I programmet har
mananvint fljande avgransning avforskning
om funktionshinder och handikapp: »Forsk-
ningen om funktionshinder och handikapp
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kan vara sambhills-/beteendevetenskaplig,
humanistisk, teknisk/naturvetenskaplig eller
medicinsk/vardvetenskaplig. Forskningen
kan avse individ-, grupp- eller samhéllsniva.
Centralt ér att forskningen har ett miljo-
relativt perspektiv. Denna forskning ir till
sin karaktir ofta tvir- och/eller mangveten-
skaplig. Hur det miljérelativa perspektivet
gestaltas varierar dock fran ett omrade till
ett annat« (FAS 2001:8). Formuleringen dr
inte sirskilt klar, utan tvirtom motsagelse-
full, sarskilt med hinsyn till den metave-
tenskapliga diskurs, som férs inom skilda
discipliner samtidigt som den tycks utga
fran en nagot oreflekterad hierarki uppde-
lad pa skilda nivaer fran individ till sam-
hille. T redogorelsen for forskningen utgar
man i princip fran fakultetsomraden dvs. 1.
naturvetenskapligt/tekniskt, 2. medicinskt/
vdardvetenskapligt, 3. samhdillsvetenskapligt/
humanistiskt, 4. beteendevetenskapligt per-
spektiv.

Det ligger i sakens natur att utvirderings-
eller programkommittéer somarbetarunder
kortare tid, inte kan gdra nagon djupare
eller mera sammansatt analys av forsknings-
ldget inom ett sa vidstrickt filt som han-
dikappforskningens. Det betyder inte utan
att de bidrag de ldmnat i flera avseenden
varit virdefulla. Programgruppen konstate-
rar salunda att ett genomgaende tema for
omradet dr tvdrvetenskapligheten. Denna
har priglat handikappforskning under en
lang f6ljd av ar och innebir bade en styrka
och svaghet. I inomvetenskapligt perspektiv
innebir detta potentiellt nyskapande genom
gransoverskridningar, samtidigt som omra-
det kan Iopa risk for att uttunnas och bli i
avsaknad av fokus (FAS, 2001).

Fragan om handikappforskning skall

bedrivas i etablerade discipliner eller inom
ett sirskilt amnesomrade, som exempelvis
betecknashandikappvetenskap,somr fallet
vid den gemensamma satsningen man gor
vid universiteten i Linkdping och Orebro,
har ibland diskuterats timligen intensivt. [
den anglosaxiska virlden har amnet Disabi-
lity Studies blivit ett etablerat forsknings-
omrade, som pa vissa universitet dr en
sjilvstiandig disciplin, pa andra delvis som
delar av ett curriculum inom samhillsve-
tenskapliga dmnen som sociologi, socialt
arbete, socialpolitik, pedagogik, psykologi
eller inom medicinska omraden som sam-
hillsmedicin, folkhilsovetenskap, omvard-
nadsvetenskap eller arbetsterapi. Women
Studies savil som Disabiliy Studies har foku-
serat bristande jamlikhet, utanférskap, brist
pa delaktighet och orittvisor, men ocksa
hinder och méjligheter att na full och lika
delaktighet. I foretalet till den mest omfat-
tande (och nyaste) grundboken i Disability
Studies heter det: »The ideas for this hand-
book germinated in the American civil rights
moment of the 1960:s and took root in the
international human rights impetus of the
past 25 years« (Albrecht, Seelman, Bury
2001:ix). Samma formulering skulle egentli-
gen kunna gilla for en grundbok i kvinnove-
tenskap.

Fragan om handikappvetenskap skall vara
en egen disciplin eller inte dr snarare en
fraga om akademisk organisering dn om
vetenskapligt innehall. Istillet for antingen
eller tycks det — precis som inom kvinno-
vetenskapsfiltet — finnas behov fér bade
och. Sammanhallen handikappvetenskaplig
forskning berikar den som bedrivs om funk-
tionshindrades villkor inom de gingse dis-
ciplinerna. P4 samma sitt kan den forsk-
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ning som sker inom etablerade &mnesomra-
den tillféra handikappvetenskapen mycket i
fraga om fordjupade perspektiv och utveck-
ling av metodik.

Inom de olika vetenskapsomradena, som
definierar sig genom en befolkningsgrupp
artikuleras i varierande grad de inneboende
avgriansningsproblemen. Barn och ungdo-
mar blir dldre, invandrare atervandrar, assi-
mileras eller integreras. Kén r i flera avse-
enden en variabel mer 4n en dikotomi. Det
ar mycket fa som legalt byter kén under sitt
eget livsforlopp, men i ett fler generations-
perspektiv sker det i princip hos hilften av
de nya biologiska uppenbarelser som vara
barn #r. Sjukdomar och skador, som férorsa-
kar handikapp kan man ha i varierande grad
och art under livet, relaterat till den medi-
cinska skada eller sjukdom som man lider
av, men ocksa i relation till olika sociala
och fysiska miljder. Svarigheterna att defi-
nierahandikappforskningen drnagot den har
gemensamt med manga vetenskapsomra-
den, bade med och utan befolkningsgrupps-
prefix.

Hos de férra finns dock ett ofta nirva-
rande, men sillan artikulerat krav pa att
foretradare for gruppen ocksa skall var
representerade som aktiva forskare inom
omradet. Inom t.ex. kvinnovetenskap &r en
dvervildigande majoritet av de aktiva fors-
karna kvinnor. Det finns idag 4 personer
medallvarliga funktionshinder,som éraktiva
som forskare och dnnu férre inom handi-
kappomradet. I FN:s standardregler (1996)
krdvs att ocksa forskare med egna funk-
tionshinder rekryteras till handikappforsk-
ningen. Forskningsomraden, som definierar
sig genom befolkningsgrupper innehaller
element av vad som ibland benimns empo-

wermentstrategier. Inom kvinnoforskningen
gor exempelvis Cook och Fonow (1986)
detta ndr man utvecklar principer f6r femi-
nistisk vetenskaplig metodologi. Inom den
kvinnovetenskapliga diskursen (t.ex. Foss-
Fridlizius, 1990) ges inte sillan olika kun-
skapsteoretiska argument for att vetenskap-
liga ansprak kan forenas med ansprak pa
delaktighet och kad makt.

Att det reses krav fran kvinnor att fa
delta i kvinnoforskning, samer att fa enga-
gera sig i forskning kring samernas forhal-
lande eller funktionshindrade att bedriva
handikappforskning dr legitimt ur manga
— inte minst inomvetenskapliga — perspek-
tiv. Att leva med allvarligt funktionshinder
innebar ackumulering av kontinuerliga erfa-
renheter i métet med det samhille, som i
huvudsak #r skapade for andras forutsitt-
ningar.

Bade inom kvinno-, invandrar- och handi-
kappforskningen har »mangfald« lyfts fram
som ett viktigt begrepp for delaktighet pa
olika arenor. Bakom detta finns ambitionen
att inkludera grupper — t. ex. invandrare
eller funktionshindrade som ofta &r margi-
naliserade, i olika samhilleliga avseenden
(Cox 1993; Wilson 1996). Att sikerstilla
mangfalden bide inom den privata och
offentliga sektorn, framhalls som viktigt ur
inte minst legitimitets- och normbildnings-
synpunkt. Inom den internationella jim-
stilldhetspolitiken — inte bara pa handikap-
pomradet- anvinds ofta ocksd begreppet
mainstreamingfor att tydliggoraallasansvar
och minsta méjliga antal sirlésningar. Enkelt
uttryckt innebdr detta att si langt méjligt
skall all verksamhet i samhillet ta sikte pa
att ocksa mojliggora for funktionshindrade
att ha full delaktighet.
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Principen om mainstreaming, har ocksa
anammats pa den europeiska nivan. Euro-
pean Disability Forum (EDF) har darvid
kommit att spela en viktig roll fér att
inplantera principen pa olika politikomra-
den inom Europeiska unionen. P4 samma
sitt kan man siga att de linder som har anta-
git en antidiskrimineringslagstiftning lik-
nande ADA i USA ocksa har anslutit sig till
mainstreamingmodellen.

Den internationella utvirderingsgruppen
(Albrecht et. al. 2001) kommer med nio olika
rekommendationer betriffande svensk handi-
kappforskning. De allra flesta av dessa har
karaktiren av forstirkningar av infrastruk-
turen for forskningsomradet. Uppenbart har
ocksa gruppen funnit att det finns olika rikt-
ningar foretridda inom den svenska handi-
kappforskningen och man tycker att det ar vik-
tigt att uppamma en dialog mellan sociala kon-
struktionister och positivister liksom mellan
forskare med kvalitativ eller kvantitativ meto-
dologiskt perspektiv, men ocksa mellan fors-
kare och »policymakers« (Albrecht et. al.
2001:7).3 Den kommitté, som arbetat med ett
program f6r handikappforskningen, inriktade
sig i forsta hand pa att ange finansiella ramar
for olika insatser. Man kunde ocksa iaktta de
manga skilda ingangarna till handikappforsk-
ningen. De priglas bl.a. av vad man kallar
verksamhetsnira versus social praxisinriktad
forskning (FAS, 2001). Fragan ir dock om inte

det finns en gemensam ingang till handikapp-

3 Det NNDR-arrangemang som artikelfér-
fattaren var ansvarig for och som delvis
ar grunden f6r féreliggande temanummer
omndmns av gruppen som ett exempel pa
hur dessa dialoger kan foras.

forskningen, dir principerna om mangfald,
mainstreaming, full delaktighet och medbor-

gerliga rittigheter fokuseras.

Handikappvetenskap
i ett nytt paradigm?

Thomas Kuhn (1979) bendmnde det méns-
ter som styr vetenskapligt tinkande som
paradigm. Han menade att liksom lingvis-
tiska bodjningsménster utgdr vetenskaper
fran bestimda férebilder. Enligt Kuhn defi-
nieras paradigm som ett vetenskapligtarbete
som for en viss tid ger upphov till en
sirskild forskningstradition som mer eller
mindre tydligt anger vilka teorier, metoder
och observationer som #r relevanta och
vad som ska forstds som god vetenskap.
Det som bestimmer vetenskapens {6rand-
ring dr enligt Kuhn bl.a. inom forskarsam-
hillet hierarkiska och normativa struktu-
rerna (Brante, 1981).

Det har som bekant gatt viss inflation
i begreppet paradigm. Den nidrmast revo-
lutiondra fordndringen av synen pa funk-
tionshindrade som har gt rum fran tiden
fore andra virldskriget till idag dr ett fun-
damentalt perspektivskifte. Emellertid kan
inte detta hiirledas till ett bestimt verk, till
en bestimd person eller till ett bestimt
vetenskapsomrade. [ en mening dr det arti-
kulerat i FN:s deklaration om de minskliga
rittigheterna. I en annan 4r den férenad
med samma idémissiga innehall som givit
upphov till kvinnovetenskap eller etnicitets-
forskning med jimlikhet och rittvisa som
normativa fértecken.

Det modernistiska objektifierade handi-
kappbegreppet nadde sin kulmen in absur-
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dum i Nazityskland. Den industriella férin-
telsen av personer med grava funktionshin-
der foregick forintelsen av judar. I flera avse-
enden finns en direkt link mellan funktions-
hindrades och judarnas 6den under naziti-
den (Friedlander, 1995). Mer eller mindre
grumliga vetenskapliga forestillningar med
rashygien, exklusion och euftanasi gillde
bide handikappade och »mindervirdiga«
raser och var sprungna ur samma slags
tankegods. Aven om det fanns skillnader i
forhallningssitt mellan Nazisttyskland och
t.ex. England eller Sverige, fanns det ocksa
en gemensam namnare i medicinsk definie-
ring och social exkludering.

De faktorer, som lett fram till att vi i
grunden distanserat oss fran detta synsitt
pa funktionshinder vetenskapligt och poli-
tiskt dr inte bara en produkt av vetenskaplig
och politisk utveckling, utan ocksa en reflex
avden allminna vilfirdsutvecklingen. I takt
med okade resurser har vi ocksa haft rad att
bry oss om de svagaste. Men det inklusiva
perspektivet pa personer med funktionshin-
der har inte kommit mekaniskt av sig sjilvt.
Samhills- och beteendevetenskaperna lim-
nade flera viktiga bidrag under den tidiga
efterkrigstiden genom t.ex. Adorno et.al.
(1950) i analysen av den auktoritira per-
sonligheten eller Allport (1954) i analysen
av fordomarnas natur — fér att bara nimna
nagra.

Kuhn talar om inkommensurabilitet. Det
innebdr att vissa teorier som avser att
behandla vad som tycks vara samma dmnes-
omrade eller problem, definiera vissa av
sina grundliggande begrepp sa skilt fran
varandra att det knappast kan jimforas uti-
fran objektiva eller neutrala kriterier. Det

finns kanske de som hivdar att en medi-
cinsk kontra en social modell i forstaelsen
av funktionshinder 4r inkommensurabla. Pa
sammasitthivdasstundom oférenligheten i
personnira verksamhetsanknuten teori och
den som giller forskning om t.ex. samhél-
lelig delaktighet. 1 sjélva verket handlar
det snarare om olika sitt att nalkas kun-
skapsobjektet, funktionshinder, fran skilda
grundlidggande discipliner. Det finns ménga
forsok att forena dessa synsitt av vilka den
nya WHO-klassifikationen &r ett. Det finns
emellertid en of6renlighet mellan de virde-
system som hévdar allas ritt till liv och sam-
hallsgemenskap och de som bygger pa fore-
stillningar om att man kan exkludera vissa
ménniskor p.g.a. olika biologiska, medicin-
ska eller sociala karakteristiska. Det senare
synsittet har inte forsvunnit genom fascis-
mens nederlag under andra virldskriget. I
stillet har den haft viss renéssanshos de som
hivdar djurens (i allménhet inte bakterier-
nas) likaberittingande (t.ex. Singer 1996).
Den svenska handikappolitiken tycks ha
anammat det nya grundliggande perspek-
tivet, didr medborgerliga rittigheter, mang-
fald, mainstreaming och full delaktighet ar
ledorden. 1 de nationella malen fér han-
dikappolitiken (prop. 1999/2000:79) fram-
halls att syftet dr att det handikappolitiska
arbetet tydligare skall inriktas pa att ta bort
de hinder som finns fér funktionshindrades
fulla delaktighet i samhéllet. De nationella
malen formuleras dirvid pa féljande sitt:
En samhillsgemenskap med mangfald
som grund.
Att samhillet utformas sa att minniskor
med funktionshinder i alla aldrar blir
fullt delaktiga i samhallslivet.
Jamlikhet i levnadsvillkor fér flickor och

Stig Larsson: Fran patient till medborgare

283



pojkar, kvinnor och min med funktions-

hinder.

Det framhalls vidare: »Ytterst dr han-
dikappolitiken en demokratifraga —samhal-
let méste byggas med insikten om att alla
manniskor dr lika mycket virda, har samma
grundliggande behov och skall behandlas
med samma respekt, att mangfald berikar,
attvarje manniska medsinkunskap och erfa-
renhet 4r en tillgang for samhillet« (prop.
1999/2000:79).

Den handikappforskning som hittills
bedrivits i Sverige har i viktiga avseenden
bidragit till att sitta fokus pa den bristande
delaktigheten. Emellertid har kunskapen
om personer med funktionshinder ur olika
makt- och mangfaldsperspektiviallt visent-
ligt lyst med sin franvaro. Trots att de
knappast dr mer 4n marginellt represente-
rade i politiken finns det bara enstaka arbe-
ten kring personer med funktionshinder
och demokrati (Larsson, 2001). Till skill-
nad fran t.ex. kvinno- eller invandrarforsk-
ningen relateras salunda sillan handikap-
perspektiven till maktstrukturer. Interna-
tionellt har ocksa en del forskning initierats
kring temat handikapp och manskliga ratt-
tigheter. Bl.a. har frigan om en sirskild
internationell konvention mot diskrimine-
ring av personer med funktionshinder aktu-

om full delaktighet och deras omsittning till
realiteter. Aven om delaktighetsprincipen
i kolvattnet av de minskliga rittigheterna
blivit nagot av ett nytt paradigm for han-
dikappforskningen, har den avsatt fi spar
pa centrala samhillssektorer. I detta avse-
ende befinner sig kanske politiken (och for
den delen ocksa forskningen) pa samma niva
som géllde fér kvinnorna under mellankrigs-
tiden.
Framtidens handikappforskning har
kanske darfor mer att lira av de vetenskap-
liga insatser som gérs om andra marginalise-
rade grupper 4n kring olika diagnosgrupper.
Fragan dr om maéngfaldsperspektivet ocksa
leder oss in mot en gemensam inklusions-
forskning. Teorierna kring social exklusion
ar i flera avseenden generella for alla utsatta
befolkningsgrupper (Byrne, 1999). Social
exklusion skall dérvid ses som en process
som knyter an till bl.a. C. Wright Mills
lankning mellan individer och sociala sam-
manhang. En annan utgangspunkt tas i pro-
cessen dir privata erfarenheter blir sociala,
bl.a. med anknytning till livsvérlden (Schutz,
1970) och 6ver- och underordningsstruktu-
rer. Att etablera den gemensamma veten-
skapen om utanférskapet blir kanske handi-
kappforskningens framtida vig tillsammans
medbl.a. genus-, etnicitets- eller dldreforsk-

aliserats. Det ar emellertid uppenbart, att ~ Dingen.
det dr langt mellan retoriska malsittningar
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Summary
From patient to citizen — persons with functional disabilities
meet a new paradigm

This article is an introduction primarily
intended for researchers in the field of social
science who are not usually involved in the
sphere of disability. It sums up and pro-
blematizes certain basic questions. One is:

what is disability? There is an extensive con-
ceptual discourse about this, taking some of
its nourishment from welfare policy, where
there is a need to formulate the rules deter-
mining who may be entitled to certain bene-
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fits. At times the discussion of the concept
of disability has been affected by manifest
oppositions between different disciplines.
Another important approach to the concept
of disability has been international efforts
such as the UN Declaration of Human
Rights and the standard rules on disability
drawn up in its spirit. The WHO's efforts
at harmonization have led to the adoption
of a new classification system in 2001.

Another central question is: how many
people with functional impairments are
there? There are of course statistical sour-
ces associated with different definitions,
which can give us a knowledge of the extent
of different disabilities in the population.
In this account I confine myself mainly to
Sweden. Here at least a third of the popula-
tion feel that they are disabled.

The number of people with functional
impairments presumably covaries with how
far they are accepted as a group by the social
climate. It is reasonable to suppose that
the most important changes are linked to

the general development of welfare. In poli-
tical terms this mostly means that the most
important reforms in social policy which
concern people with functional impair-
ments are the general reforms.

A third question concerns the situation
of disability research in Sweden. Here I pre-
sent reports from two groups working in
conjunction with the Research Council for
Working Life and Social Science. The inter-
national discourse in disability research
agrees in several important respects with
that in Sweden.

Finally, one may ask: what has happened
in total in the field of disability? In this sec-
tion I weave together and summarize the
discussion in the first three sections. The
conclusion is that, in the last fifty years a
new outlook or — if you will — a new para-
digm has been shaped as a basis for the view
of people with functional impairments, but
this is only reflected to a limited extent in
research.
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