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Kunskapsstrategi for funktionshinderperspektivet

Utgangspunkt

Handisams kunskapsstrategi ar formulerad utifran det uppdrag
myndigheten har samt det funktionshinderperspektiv de
handikappolitiska inriktningsmalen vilar pa.

Handisams uppdrag ar att samordna och driva pa utvecklingen i den
svenska handikappolitiken. Grundbulten 1 myndighetens arbete &ar de
handikappolitiska inriktningsmalen regeringen slagit fast och det
perspektiv som dessa vilar pa. Funktionshinderperspektivet handlar
om att undanrdja hindren for delaktighet, forebygga och bekdmpa
diskriminering samt ge forutsattningar for sjalvstandighet och
sjalvbestammande. Det riktar fokus pa hur den omgivande miljén och
de samhalleliga processerna ska utformas for att mojliggora
delaktighet for personer med funktionsnedsattning. Generella
I6sningar ses som priméra.

En stor del av Handisams arbete sker 1 samarbete med de
sektorsmyndigheter som har fatt ett sarskilt ansvar for
handikappolitiken. Ett forsta steg i arbetet med kunskapsstrategin
bestod darfor i1 att inventera de kunskapsbehov sektorsmyndigheterna
hade. Dessa anvéandes sedan i1 nésta steg som utgangspunkt for
diskussioner med forskare fran den etablerade handikappforskningen
samt forskare med mer tydlig inriktning pa ”disability studies”. I den
senare gruppen ingick ocksa deltagare med kunskap om
handikapprorelsens syn pa forskning. Bada stegen genomférdes i form
av diskussioner i1 fokusgrupper. De preliminéra slutsatserna
(problemomradena) diskuterades slutligen med ansvarig pa FAS,
forskningradet for arbetsliv och samhélle, eftersom radet har
samordningsansvar for handikappforskningen i Sverige. Arbetet har
genomforts av konsulten Susanne Berg samt ansvarig utredare pa
Handisam, Hans von Axelson

Kunskapstillgang

Inom handikappomradet finns en hel del kunskap om vad som behover
goras for att skapa delaktighet for personer med funktionsnedsittning.
Sektorsmyndigheter som ansvarar for generella strukturer i samhéallet
som Boverket, Vagverket och andra har kunskap om standarder och
kriterier som kravs for att riva hindren 1 den omgivande miljon. Det
standardiseringsarbete som sker pa europeisk och internationell niva
borjar ocksa ta sig an omraden viktiga ur funktionshinderperspektiv.
Mer processinriktade indikatorer for att mata utvecklingen inom
omradet ar ocksd under utveckling. I arbetet med vidareutveckling av
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saval tillganglighetsstandarder/riktlinjer som indikatorer har
Handisam en framtriadande roll.

Forskning om funktionshinderperspektiv eftersatt

Forskningsbaserad kunskap utifran funktionshinderperspektiv ar
ddaremot ett eftersatt omrade. Inom ramen for den svenska
handikappforskningen finns en 6vervikt av forskning kring forstaelse
och upplevelse av enskilda funktionsnedsattningar. Mycket av denna
ar deskriptiv. Sa kallad delaktighetsforskning (forskning kring hinder
och mdéjligheter for delaktighet) ar klart underrepresenterad. Den
delaktighetsforskning som finns utgar ocksa i de flesta fall fran ett
individperspektiv. Den utgar forst fran vad individer i vissa kategorier
behover och ndrmar sig forst darefter samhéallsnivan. I ett
internationellt perspektiv kan den svenska handikappforskningen ses
som en del av vad som ibland bendmns “disability research”. I och med
att konsekvenserna pa den personliga nivan betonas tenderar den att
fa slagsida mot rehabiliteringsvetenskap.

Delaktighetsforskning ldnge efterfragad

Handikappforskningen kritiserades 1 Bemétandeutredningen for att
néstan aldrig ta sin utgangspunkt i medborgarskap och méanskliga
rattigheter. Utredningen pekade pa flera angeldgna forskningsbehov
nagot som den Nationella handlingsplanen fér handikappolitiken tog
fasta pa. Forslaget att forstarka den socialvetenskapligt inriktade
handikappforskningen antogs och 7 miljoner kronor tilldelades
forskningsradet for arbete och samhélle, FAS under 2001-2002.
Budgetmedlen forsvann dock in 1 FAS allménna anslag eftersom deras
anvandning inte reglerades 1 forskningsradets regleringsbrev och den
tankta forstarkningen uteblev. Handikappforskningen har dock
successivt fatt 6kade resurser men delaktighetsforskningens andel av
dessa ar fortfarande marginell. Vid fokusgrupperna framkom att de
forskningsresultat handikappforskningen producerar knappast ar
anvandbara for sektorsmyndigheterna idag.

Forskning om funktionshindrande processer

Internationellt har ”disability studies” utvecklats och spritts till allt
fler lander. ”Disability studies” ar forskning kring funktionshindrande
processer 1 samhaéllet. I Sverige finns enskilda forskare med inriktning
mot “disability studies” men ingen forskningsmilj6 eller utbildning,
vare sig pa magister- eller forskarniva. "Disability studies” etableras 1
allt fler akademiska milj6er 1 andra ldnder samtidigt som Sverige
héanger kvar vid ett ensidigt fokus pa konsekvenser av
funktionsnedsattningar, "disability research”. Detta sker trots att
vikten av samhéllsinriktad forskning papekats kontinuerligt under det
kvartssekel handikappforskningen har funnits.
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Kunskapsbehov

Mycket av kunskapsproduktionen inom handikappomradet idag sker
fran ett funktionsnedsattningsperspektiv, det vill sdga den fokuserar
pa problem och upplevelser pa individniva. Definition av
funktionsnedsattningar och kategorisering av gruppen skiljer sig
ddaremot at beroende av regelsystem och omrade. Inom
socialférsakringsomradet finns till exempel flera sa kallade
“handikappstéd”, vart och ett med sin bestdmda avgransning for
kategorin. De problem Forsdkringskassan har inom sitt
verksamhetsomrade finns ocksa mellan myndigheter och sektorer,
vilket gor det omojligt att sdga nagot om gruppens stéillning generellt.
Det hela kompliceras dessutom av att kategorin personer med
funktionsnedséattningar inte existerar 1 allmdnna undersokningar.

Funktionshinderperspektiv i kunskapsproduktionen

Undersokningar om tillgang, behov etc. utifran kategoriserade
populationsgrupper har en mycket begransad anvandbarhet. Oavsett
definition av funktionsnedsittning sa sager den inget om
funktionshinder. Inom till exempel Post- och telestyrelsens
sektorsansvar fordelar sig personer med funktionsnedséattning éver
hela spektrat av anvindare. Forutsattningar som teknikvana, alder,
bostadsort etc. har minst lika stor betydelse ur ett
anvandarperspektiv. Att inordna ett funktionshinderperspektiv i
generella undersokningar riktade mot hela sektorns anvandargrupp ar
ett satt att hitta problemomraden och fragestiallningar som ar viktiga
for att skapa delaktighet. Statistiska centralbyran gor redan detta
regelbundet 1 arbetskraftsundersokningen. P4 samma séatt skulle ett
funktionshinderperspektiv kunna integreras 1 bland andra den
resvaneundersokning som Statens institut for kommunikation
genomfor eller 1 Post- och telestyrelsens individundersékning.

Ny forskning och samverkan med forskarvdrlden efterfragas

Utveckling av tjanster och produkter inom omraden som griansar till
oppna marknaden kraver delvis andra metoder. Innovationen ligger
ofta 1 sjalva behovsanalysen. I de fall dar sektorsmyndigheterna har en
naturlig kontakt med kunder/anvindare, som till exempel
Konsumentverket genom sina konsumentvéagledare, skulle en enkel
kodning med efterféljande fragor kunna samla in anvindbar kunskap.
Fokusgrupper ar en annan metod. De flesta sektorsmyndigheter har 1
dagslaget inte egna medel till forskning utan forlitar sig pa den
akademiska varlden och dess kunskapsproduktion. Undantaget ar
myndigheter med ansvar for viktiga delar av samhéllets infrastruktur
vilka har egna budgetmedel for forskning och utveckling kring denna.
Ofta ar denna FoU rent teknisk, mer sillan kund- eller
anvandarinriktad. Trots avsaknaden av egna budgetmedel ansag dock
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flera av myndigheterna att en del av deras verksamhetsansvar bestod
av kunskapsproduktion.

I det har sammanhanget uttryckte sektorsmyndigheterna — oavsett om
deras ansvar rorde mer generella strukturer eller mer individinriktad
samhéllsverksamhet — ett stort behov av fér dem anvandbar forskning.
Det fanns ocksa en viss frustration éver att denna uteblev fran
forskarvarlden. Genomgaende uttryckte man en énskan om
kontinuerliga samrad med forskarvarlden under organiserade former.
Det fanns ocksa énskningar om samverkan med de finansierande
forskningsraden, alternativt att fa inflytande genom andra
finansieringsvagar.

Behov av forskning kring delaktighet i ett helhetsperspektiv

Genomgéaende uttryckte sektorsmyndigheterna ett behov av forskning
kring delaktighet utifran ett helhetsperspektiv. Man efterfragade
orsaksanalyser kring mekanismer som skapar delaktighet, till exempel
vilka faktorer paverkar, underlattar och forsvarar mojligheterna att fa
och behalla ett arbete. Kunskap om hur regelverken mojliggor eller
hindrar delaktighet 6nskades ocksa. Denna efterfragades framfor allt
av sektorsmyndigheter med ansvar for mer individuellt inriktade
insatser. Insatserna inom deras ansvarsomraden fortséatter att 6ka
samtidigt som de ansvariga myndigheterna inte vet vad det beror pa:
faktisk 6kning av personliga behov, konsekvenser av andra system
eller omgivning, eller andra faktorer. Sektorsmyndigheterna énskade
helt enkelt processinriktad forskning som kan analysera hur omraden
och aktorer inom dessa forhaller sig till varandra. Vilka effekter de har
pa varandra och helheten? Varfor de inte far effekt? Och om de
fungerar kontraproduktivt?

Behov av forskning om att implementera kunskaper

Inom bada fokusgrupperna, men framfor allt bland
sektorsmyndigheter ansvariga for generella strukturer, uttrycktes ett
behov av implementeringsforskning. Myndigheterna menar att
kunskap om vad som behéver goras finns. Anda anvinds den inte av
verksamheter i sektorn. De efterfragade forskning kring mekanismer
som mojliggor eller hindrar att kunskap far genomslag. Det handlade
framfor allt om forskning utifran ett samhéllsvetenskapligt perspektiv.
Det framfordes ocksa att detta inte 4r en ’handikappfraga’ utan en
generell fraga som ar viktig framfor allt for eftersatta grupper.

Problemomraden

En hel del av den kunskap som efterfragades ligger ndrmare
utveckling d4n ren forskning. Det ar visserligen svart att veta exakt var
gransen gar men det ar klart att det ror sig om kunskapsproduktion
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som ar verksamhetsnéra den aktuella samhéllssektorn. Nar det galler
myndigheternas frustration med forskarsamhéillet ska ocksa papekas
att det finns en inneboende konflikt i de skilda syftena med forsknings-
och myndighetsverksamheter. Sektorsmyndigheterna drivs av ett
behov av att veta "hur gor vi for att gora ratt”. Ju tydligare
“anvisningar’ de far desto battre utfor de sitt uppdrag.
Forskningsverksamhet kan sidgas vara driven av fragestiallningarna 1
sig sjalva. Det ar en verksamhet dar ett kontinuerligt ifragasittande
varderas hogt. De resultat man presenterar ar sidllan entydiga utan
representerar komplexa sammanhang. Sektorsmyndigheterna ar forst
och framst intresserade av svar, forskarvarlden av fragor. Det kan
déarfor inte uteslutas att delar av den efterfragade kunskapen redan
existerar men att sjdlva presentationen av den eller det sammanhang
den presenteras i gor det svart for myndigheterna att ta den till sig.
Samtidigt framgar det tydligt att det saknas viktig sektorsnéra
forskning kring mekanismer som funktionshindrar eller mdojliggor.

Hog vetenskaplig kvalitet gar fore sektorsndra forskning

I dagens forskningsfinansiering har den sektorsnéra forskningen
delvis fatt sta tillbaka for forskning av hogre vetenskaplig kvalitet. I
samband med bildandet av Forskningsradet for arbetsliv och samhélle,
FAS forsvann den sektorsnéra forskningsinriktning som till exempel
Radet for arbetslivsforskning finansierade. Samtidigt har
myndigheterna forlorat eller fortsatt blivit utan budgetmedel for att
finansiera denna pa egen hand.

Handikappforskning mer specialiserad dn tvdrvetenskaplig

Forskning kring delaktighet med fokus pa samhaéllet dr dock inte bara
eftersatt inom den sektorsnéra forskningen. Det finns ocksa ett antal
hinder for delaktighetsforskning av mer grundlaggande vetenskaplig
karaktar. Den svenska handikappforskningen tenderar att vara mer
specialiserad an tvarvetenskaplig. Trots att handikappforskningen
definieras som i grunden tvarvetenskaplig och att dess
tvarvetenskapliga karaktar upprepas som ett aterkommande mantra
saknas forutsattningar for utveckling av en kraftfull tvarvetenskaplig
forskning kring funktionshinder. Tvarvetenskap inom svensk
handikappforskning ar darfor 1 praktiken ofta ett samarbete mellan
forskare fran niarstaende d&mnesomraden. Var och en kommer skolad
fran sin grunddisciplin. I ett internationellt perspektiv ar daremot
grunden for “disability studies” ofta en mastersutbildning 1 just
“disability studies”. Det gor att den akademiska disciplinen kan
utvecklas sjalvstandigt och skapar en grund for utveckling av
amnesspecifika metoder och teorier. "Disability studies” visar en
formaga att skapa tviarvetenskapliga sammanhang mellan vitt skilda
akademiska discipliner. Dess utveckling kan jamforas med
genusvetenskapens.
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Nya akademisk disciplin — "disability studies”

Handikappforskning kan ségas vara forskning om
funktionsnedsattningar/funktionshinder utifran en etablerad
akademisk disciplin. Tvéarvetenskap i dess perspektiv uppstar i regel
genom samarbete mellan forskare fran olika — men néarliggande —
etablerade akademiska discipliner. "Disability studies” kan sidgas vara
forskning kring funktionshinder fran en gemensam tvéarvetenskaplig
pabyggnadsutbildning.

De tvarvetenskapliga forskningsprojekt som trots allt finns 1 Sverige
har svart att fa finansiering. Ansékningar hamnar mellan stolarna.
Nar flera forskningsfinansidrer kan anses ha ansvar for en ansékan
tycks det 1 realiteten vara detsamma som att ingen tar ansvar. Det
kravs inte sillan att ans6kning forvantas visa vetenskaplig kvalitet
och metodologiskt djup inom vart och ett av de &mnesomridena den
spanner over separat, samt som helhet. Nar det géller nya akademiska
discipliner ar ocksa teoribildning och metodutveckling 1 ett
utvecklingsskede. Aven dir det finns teorier och metoder ar dessa
annu inte etablerade. Da all forskningsfinansiering sker i1 konkurrens
innebéar detta att etablerade &mnesomraden och etablerade
forskningsmiljéer prioriteras pa bekostnad av akademiska
nykomlingar.

Forslag

Oronmdirkta medel till Vetenskapsrddet

Handisam foreslar att ett anslag pa 5 miljoner kronor per ar under
perioden 2009-2012 avsétts till Vetenskapsradet for att ga till
tvarvetenskaplig forskning av typen “disability studies”.
Verksamheten bor darefter permanentas och fortsatt finansieringsniva
beslutas efter utvardering av de nytillkomna verksamheternas
potential och kvalitet.

En storre satsning pa samhéllsinriktad forskning utifran ett
funktionshinderperspektiv kravs for att fa till stand miljéer dar
tvarvetenskaplig forskning av typen ”disability studies” kan utvecklas.
For att fa till stand teoribildning och metodutveckling inom det nya
amnesomradet behover det en férankring inom
universitetsinstitutioner villiga att utveckla saval en grundlaggande
mastersutbildning som forskarutbildning inom &mnet. Miljéer bor
byggas upp 1 samarbete med utomnordiska akademiska enheter for
“disability studies”. For att undvika en upprepning av tidigare
scenarier ska de nya miljéerna etableras vid institutioner fria fran
koppling till medicinska och paramedicinska vetenskaper. Uppdrag bor
ges till Vetenskapsradet att 1 samverkan med Handisam och
handikapporganisationerna identifiera lampliga miljéer och initiera
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uppbyggnaden av enheter for “disability studies”. Da tidigare
satsningar uteblivit genom att budgetmedel ingatt 1 generella anslag
bor anslaget ges 1 form av sarskilt regeringsuppdrag eller sarskild
satsning 1 regleringsbrev.

Sektorsndra forskning och medel till Handisam

Handisam foreslar att ett anslag pa 3 miljoner kronor per ar under
perioden 2009-2012 avsitts till Handisam for att anvéandas till att
skapa en plattform fér samarbete samt genom denna finansiera
sektorsnira forskning om de identifierade behoven.

En satsning pa sektorsnéra forskning och utveckling kravs for att
tillgodose sektorsmyndigheternas behov av kunskap kring
funktionshindrande mekanismer samt processer for implementering
och genomférande. Da de sektorsmyndigheter som fortfarande har
egna forsknings- och utvecklingsmedel inte bedriver forskning pa de
efterfragade omradena foreslas att ett anslag ges via Handisam for
sektorsovergripande forskning utifran de identifierade behoven.
Anslaget bor ges med uppdrag att initiera en plattform for
forskningssamverkan och utifran denna samverkan finansiera och dar
s& behovs initiera forskningsprojekt inom omradet. Verksamheten bor
utvéarderas 1 slutet av perioden innan form for fortsatt verksamhet
antas.

Stark handikapprorelsens inflytande over kunskapsproduktionen

Handisam foreslar att ett anslag pa 2 miljoner kronor per ar under
perioden 2009-2012 avsatts till handikapprorelsen for att fordelas till
forskningsprojekt utifran de behov och forskningsfragor utifran ett
funktionshinderperspektiv som rorelsen sjalv formulerar.

Personer med funktionsnedsattningar tillhér en av de mest
marginaliserade grupperna i dagens samhélle. Det inflytande som
handikapprorelsen hade pa handikappforskningen i dess tidiga skede
har férsvunnit 1 och med @&mnesomradets akademiska etablering. For
att ge en mojlighet for personer med funktionsnedséattningar att sjalv
formulera sina forskningsfragor foreslar Handisam ett
forskningsanslag att fordelas via handikapprorelsen efter de
forskningsomraden denna identifierar som brukarrelevanta. Medlen
ska fordelas efter regelméssigt ansokningsforfarande och bedomning
av projektens vetenskapliga varde. Anslaget bor begransas till socialt
inriktad forskning. Efter anslagsperioden bor en utvardering goras for
att undersoka i1 vilken man anslaget resulterat i1 forskning kring andra
fragor an anslag som tidigare kommit fran forskningsraden.
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"Handikappforskningen” ger inte tillrackligt med kunskap for att tdcka de behov
som finns for att 6ka genomslaget for funktionshinderperspektivet i samhallet.
Forslag lamnas inom tre omraden. Oronmérkta medel bér avsittas for att oka
kunskaperna om funktionshindrande processer. Internationellt har detta
forskningsfélt kallats "Disability studies”. Medel for sektornéra forskning och
utveckling bor avsattas for att tillgodose sektorsmyndigheternas behov av
kunskap kring funktionshindrande mekanismer samt processer for
implementering och genomférande. Medel bor avsattas till handikapprorelsen for
att fordelas till forskningsprojekt utifran de behov och forskningsfragor och det
funktionshinderperspektiv som rorelsen sjalv formulerar.
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