Var star forskaren? Om den sociala handikapp-
forskningens majligheter och begransningar

Marten Soder

En viktig uppgift fér social forskning ar att kritiskt gran-
ska invanda forestéllningar och tankesétt. Denna
granskning kompliceras av forskningens benagenhet
att lasas fast vid vardagliga forstaelseformer och
praxis. Dessa problem blir speciellt tydliga i
handikappforskning. | artikeln diskuteras tre fallor som
hotar forstarka denna inlasningstendens;
utvarderingsfallan, den normativa fallan samt den
samhallsideologiska fallan.

Marten Séder ar professor i sociologi med inrikt-
ning mot handikapp vid Uppsala universitet.

Forskning om sociala forhallanden sker alltid utifrén
ett visst perspektiv. Grundliggande antaganden, mer
eller mindre medvetna och uttalade, bestimmer vad
forskaren ser, hur hon/han ser det och vilka fragor om
verkligheten hon/han stiller. Perspektivet dr inte obe-
roende av i vilken omgivning forskaren befinner sig .
Som alla andra dr hon/han insvepta i en kulturell for-
stdelse av virlden och forskningsperspektivet formule-
ras inom ramen for denna virld. Samtidigt dr det fors-
karens uppgift att forstd den virlden - eller &tminstone
delar av den. Forskningen skall vidga grinserna for
vér forstdelse av den virld den sjdlv utgor en del av.
For att detta skall vara mojligt behovs en frihets-
marginal. Forskningen kan inte lasas for hart till den
common-sense forstaelse av virlden vi alla lever i. Sam-
tidigt kan den heller inte g& helt utover den. Olika in-
stitutionella forhdllanden kan dock bidra till att
lasningen blir s stor att uppgiften att vidga denna for-
stdelse blir svar eller omgjlig. Det dr min avsikt att i
denna artikel diskutera négra av de faktorer som bidrar
till att 1&sa in forskningen i frigestéllningar, kategorier
och forstielseformer som forsvarar det dvergripande
projektet att vidga vér forstdelse av omvérlden.
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De problem jag soker formulera dr generella; giller i
mer eller mindre grad all social forskning. Hér vill jag
diskutera dem i relation till social handikappforskning.
Med social handikappforskning forstar jag forskning
som studerar handikapp/funktionsnedsittning och per-
soner med handikapp/funktionsnedsittning i relation till
den sociala omgivningen. De risker for inldsning av
forskningen och forskningsperspektivet jag pekar pa ir,
vill jag hidvda, speciellt stora vad giller denna.

De exempel jag diskuterar utifrdn &r frimst haimtade

fran den internationella forskningen om integration av
ménniskor med psykisk utvecklingshdmning. I slutet
av artikeln soker jag relatera mitt resonemang till den
svenska sociala forskningen om handikapp i allmén-
het.
Det ir tre olika kéllor till den inldsning jag talar om
som kommer att ndrmare beroras. Dessa tre potentiella
fallor dr utvdrderingsfillan, den normativa fillan och
den samhillsideologiska féllan. De tre &r inte obero-
ende av varandra. Om man sé vill kan man se dem som
hierarkiskt ordnade; utvirderingsfillan utgor en special-
instans av den normativa féllan som i sin tur utgor en
specialinstans av den samhillsideologiska fillan.

Utvéarderingsféllan

En stor del av den forskning om sociala aspekter av
handikapp som genomforts under senare ar har - eller
har haft - sin utgdngspunkt i utvirderingsfrigor.
Utvirderingsfragan giller effekterna av medvetna for-
andringar som foretas i bestimda syften. Forskarens
uppgift - sddan den kommer till uttryck i de forvant-

Med social handikappforskning forstar jag forsk-
ning som studerar handikapp/funktionsnedsdttning
och personer med handikapp/funktionsnedsdttning
i relation till den sociala omgivningen
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Ingen utvdrderingsmodell upphdver egentligen
grunden for sjilva utvirderingen. den att reforma-
torn vill veta om reformen lyckats

ningar som formuleras i utvirderingsprojekt - dr att
besvara frdgan om reformen uppnétt sina syften.

Mycket har skrivits om de metodologiska problemen
i samband med typiska utvérderingsprojekt och olika
strategier for att hantera dessa har utvecklats i form av
olika utvdrderingsmodeller. Detta ér inte platsen att mer
ingdende diskutera dessa. Jag vill hdvda att ingen av
dessa modeller egentligen upphéver grunden for sjilva
utvirderingen: den att reformatorn vill veta om refor-
men lyckats. Den ldsning av forskningen det hir hand-
lar om bestar i att forskaren later sig fangas i det per-
spektiv reformatorn har. Det dr s att sdga dennes syn
pa den egna reformen - dess malsittningar och syften -
som blir bestimmande for forskningsprojektet.

Lat mig som exempel ta den forskning som bedrivits
kring frdgan om effekterna av samhillsintegrering
("community integration”) av ménniskor med psykisk
utvecklingshimning. Den reform som forskningen syf-
tar till att utvdrdera dr avvecklingen av segregerade
omsorgsformer, i forsta hand slutna institutioner. Be-
greppet samhillsintegrering fngar upp en rad olika
alternativa omsorgsformer som utvecklats i syfte att ge
ménniskor med psykisk utvecklingsstorning ett liv un-
der sd normala omstindigheter som mojligt och i ge-
menskap med oss andra.

Genom att stilla frigan om institution eller icke in-
stitution - om segregering eller integrering - kom den
socialt inriktade forskningen om ménniskor med psy-
kisk utvecklingshdmning i decennier att hingas upp pa
just denna frégestillning. Situationen for ménniskor
med forstindshandikapp skulle undersokas och virde-
ras utifrdn den overskuggande frdgan om institutioner
var bra eller ddliga. Detta blev det format i vilken ocksa
annan dn direkt utvédrderande forskningsfragor formu-
lerades (17).

For att ta ett exempel: frigan om forstandshandikappa-
des sociala relationer. Ett tidigt utvédrderingsresultat
var att “integrering” visserligen ledde till fysisk inte-
grering och i viss min Okat deltagande i samhills-
aktiviteter, men mer sillan till social integrering. Denna
lakttagelse ledde vidare till studier av forstdndshandi-
kappades sociala relationer. Men upptagen som man
var av integreringsidealet kom fokus att ligga p& den

232

typ av sociala kontakter som forknippades med inte-
grering: frivilliga, spontana kontakter med ménniskor
utan funktionsnedsittningar. Massor med forskning har
undersokt sddana kontakter och dirav dragit slutsatsen
att integreringen misslyckats (i de fall sddana kontak-
ter inte utvecklats) eller lyckats (i de fall man funnit
sddana kontakter). Daremot har kontakter med andra
personer med psykisk utvecklingshdmning, kontakter
med familj och slikt och kontakter med omsorgs-
personal bara i mycket begridnsad utstrickning varit
foremal for forskning (18). Sddana kontakter har inte
betraktats som tecken pa “dkta” integration. Kontakter
med andra forstdndshandikappade for tanken till seg-
regation. Kontakter med familj bygger p& andra band
dn de spontana vinskapskontakter som dr malet for
integrationsstrivandena. Dessutom belastas de av idén
att den forstdndshandikappade inte far bli for bunden
av en (“Overbeskyddande”) familj. Kontakter med per-
sonal bygger pd att de &dr avlonade for att producera
omsorg och kan dirfor inte heller anses vara kontakter
som indikerar social integration.

Men sett ur den forstdndshandikappades synpunkt kan
naturligtvis sdvil kontakt med andra forstdnds-
handikappade som med familj och personal vara vil sa
meningsfulla och - i en vidare mening - integrerande.
Det finns ocksd forskning som visar att utflyttningar
frén institutioner ddar man tar hansyn till relationer som
etablerats pd institutionen - dvs later nira vinner flytta
tillsammans - har positivare resultat dn andra (1). I ett
amerikanskt projekt som soker identifiera fall av goda
("accepterande”) sociala relationer framstér saval
familjerelationer som relationer med personal och fore
detta personal som exempel péd sddana relationer (2,11).

Forskningen har - det dr min poéng - varit for uppta-
gen av evalueringsfragan for att forutsittningslost un-
dersoka forstdndshandikappades sociala liv och forsta
det pd dess egna villkor. Evalueringsfrdgan har last
forskningen i ofruktbara fragestillningar.

Men evalueringsforskningen kan ocksa ha en annan
effekt som dr diskutabel. Genom att acceptera evalue-
ringsuppdrag bidrar man till att uppratthalla tron pé det
rationella och systematiska i genomférandet av sociala
reformer. Sjélva idén med utvirdering bygger pé en bild
av sddan reformverksamhet som utgdende frin syste-

Evalueringsfragan har ldst forskningen i ofruktbara
fragestillningar
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Ndir forskningen stdller sig i utvirderingens tjdnst
bidrar den till att legitimera tron pa politiskt be-
slutsfattande som rationellt och "vetenskapligt"

matisk kunskap om omvérlden didr man soker manipu-
lera denna for att &stadkomma bittre levnadsvillkor for
vissa grupper. Utvirderingen undersoker huruvida in-
tentionerna uppfyllts. Om sd ej dr fallet korrigeras de
insatta atgirderna Detta dr det sociala ingenjorsidealet
satt i system.

Men socialpolitik fungerar sillan eller aldrig pd det
sittet. Reformer pa begrinsade omraden har sillan sitt
ursprung i enbart medvetna ambitioner hos rationella
reformatdrer. De bestims i minst lika hog grad av for-
hallanden som reformatorn saknar kontroll dver.

For att illustrera detta kan man friga sig vilken roll
forskningsresultat spelat for att initiera avvecklingen
av de slutna institutionerna for méanniskor med for-
standshandikapp. Nir man borjade kritisera institutio-
nerna och dAn mer nér man beslutade sig for att avveckla
dem aberopades ofta forskning som visade att institu-
tioner hade negativa effekter for dem som vistades dér.
Visst fanns/finns det sddan forskning. Men den fanns
redan pé 30- och 40 talen. I Sverige hade den presente-
rats i facktidskrifter i slutet av 40-talet och under hela
50-talet. Politiskt borjade den utnyttjas forst i slutet av
60-talet. Dessutom var forskningsresultaten inte riktigt
s& entydiga som de da framstélldes. Dér fanns nyanser
och motstridiga resultat. Men i den politiska mobilise-
ringen férsvann dessa nyanser (14). Att hivda att forsk-
ningen spelade en roll fér avvecklingsreformen ir alltsd
inte helt fel. Men den spelade ingen avgorande roll. Det
var nir andra - politiska och ekonomiska - férhallan-
den foreldg som forskningen tillits piverka argumen-
tationen for en forandring.

Nar forskningen stiller sig i utvirderingens tjinst ris-
kerar den sdledes inte bara att hamna i ofruktbara fré-
gestillningar. Den bidrar ocksa till att legitimera tron
pa politiskt beslutsfattande som rationellt och "veten-
skapligt”.

Den normativa féllan

Lat oss hélla kvar den sociala forskningen om forstinds-
handikappades integrering som askadningsexempel. All
forskning som gjorts pa detta tema dr forvisso inte
utvirderingar i den mer traditionella mening som be-
skrivits ovan. Vid sidan av denna finns en uttalat nor-
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mativ forskning kring samma fragestillningar.

I denna inriktning &r man inte intresserad av att un-
dersoka om integreringen har positiva eller negativa ef-
fekter. Man har redan tagit stéllning for att integrering
dr bra och dnskvird. Detta kan - i jamforelse med det
traditionella utvirderingstidnkandet - forefalla vara ett
ovetenskapligt forhéllningssitt. Men det kan lika gérna
formuleras positivt. Man har insett att frigan om inte-
grering inte i forsta hand &r en friga som kan avgoras
av forskning, utan en virderingsfraga. Man har lagt
virderingar om att forstindshandikappade inte skall
sidrbehandlas till grund for sitt stillningstagande. De
individuella effekterna #r dérfor inte oviktiga, men de
paverkar inte det grundlidggande stillningstagandet. For
att visa att detta inte ir ett orimligt forhallningssétt kan
man tidnka p& hur vi hanterar andra fragor av liknande
slag - t ex frigan om jamstilldhet mellan konen. Vi
tycker (de flesta av oss) att lika mojligheter och lika
16n for lika arbete #r rimliga och rittvisa principer. Vi
villkorar inte detta stillningstagande med att vi forst
méste skaffa kunskap om hur detta paverkar kvinnors
adaptiva beteende, samhillsdeltagande eller livskvali-
tet. Den normativa forskningen om integrering av per-
soner med psykisk utvecklingshdmning antar samma
logik. Integrering dr bra darfor att man inte skall be-
handla ménniskor pé ett sir-skilt och segregerat sitt.

I denna forskning har man sokt finga de goda exem-
plen - de som visar att integrering fungerar bra - och
sokt precisera villkoren for att detta skall vara fallet.
Dessa studier har naturligtvis ett vérde i att de visar att
vissa saker kan goras pa ett bra sitt. Andra kan i bista
fall lira ndgot fran de lyckade fallen. Men de blir ana-
lytiskt svaga genom att de sillan relaterar framgéngen
till kritiska faktorer i omgivningen. Vi far heller inte
veta mycket om de problem och begrinsande faktorer
som finns. Verkligheten ses som en arena for aktioner.
Den kunskap som efterstrivas dr den om hur vi skall/
bor agera for att forverkliga véara goda intentioner. Men
vi far inte ldra ndgot som kastar tvivel dver dessa mal
och deras generella giltighet. (For en vidare diskussion,
17).

Denna typ av normativ forskning ligger i och for sig
utvirderingens logik nira i att den accepterat frigan
om institution-icke institution eller integrering-segre-
gering som den dverordnade fragan i forskningen. Dér-
for lider den ocksé av de problem som pekats pd ovan:
fragor som faller utanfér denna 6vergripande fragestall-
ning tenderar att inte bli stillda.

Men normativa inslag i handikappforskningen &r

233




Stamplingsperspektivet dr ett givande perspektiv néir
man vill forsta hur olika avvikelser konstrueras so-
cialt

ocksd tydliga i forskning som inte direkt knyter an till
frigan om integrering eller segregering. Ett exempel pa
detta @r hur man inom denna forskning hanterat sym-
boliskt interaktionistisk avvikarteori. Den grundlig-
gande insikt som vunnits inom denna &r hur “stdmp-
ling” - dvs bendmnandet och kategoriserandet av en
avvikelse - bidrar till att skapa och forstirka avvikelsen
ifrdga. Detta sker ofta pé ett sofistikerat sitt, via de
virdeladdade inneborder som vidhéftar dessa “etiket-
ter”, de forvintningar de skapar och deras paverkan pa
personens sjalvbild.

Stdmplingsperspektivet ér ett givande perspektiv nir
man vill forstd hur olika avvikelser konstrueras socialt;
vilka mekanismer som skapar och uppritthaller olika
avvikarroller. Men inom handikappforskningen har
pavisandet av sadan stampling ofta &tf6ljts av en ambi-
tion att inte stimpla. Anti-stimpling har t ex ingétt som
ett element i den integreringsideologi som ménga
normativt inriktade forskare stillt sig bakom. Men ge-
nom att gora detta har man samtidigt avhéndat sig ett
viktigt verktyg for att forstd socialt samspel mellan
ménniskor med och utan funktionsnedsittningar (15).
I stillet for analytiskt fraigande har man blivit normativt
foreskrivande. Relationer betygssitts (i termer av stimp-
lande icke stimplande) mer dn de undersoks med de
verktyg teorin erbjuder.

Det grundliggande misstaget kan sigas vara volun-
taristiskt. Det bygger pé en forestéllning om att man
kan stilla sig vid sidan om och sjélvstindigt dndra
meningsinnehdll genom att fordndra bruket av ned-
virderande etiketter. Man bortser fran att den negativa
virderingen i sig dr del av en mer omfattande och kom-
plex meningsstruktur och den troghet och ofrutsigbar-
het detta skapar. Man tenderar ocksé att bortse frén sin
egen roll och det som Garfinkel (5) bendmnt forskning-
ens reflexivitet; att forskningen i sig péverkar den so-
ciala verklighet man studerar. Mer &n att upphéva en
viss innebord bidrar man till att skapa en ny; i detta fall
den att funktionsnedsittning inte har nigon betydelse
for livssituationen for méanniskor med funktionsned-
sittningar, inte dr forknippat med sérskilda problem.
Man bidrar till att osynliggéra de behov som etiketten
signalerar.
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Ett annat omrade dér en normativ inriktning fungerar
begrinsande dr inom forskningen om attityder till mén-
niskor med funktionsnedsittningar. I undersokningar
av dessa attityder soker man ofta beskriva dem i termer
av positiva-negativa eller fordomsfulla-icke férdoms-
fulla. Redan i utgangslédget finns en forestillning om
att attityder later sig méitas/bestimmas utifrén en vir-
derande dimension och utan vidare kan ordnas med av-
seende pd hur positiva-negativa de ir eller i vilken grad
minniskor med funktionsnedsittningar tillskrivs egen-
skaper pd ett stereotypt och fordomsfullt sétt. Men vik-
tiga - och i hog grad okénda - frigor kring attityder,
virderingar och forhéllningssitt skyms i en sddan an-
sats undan. Véra forestillningar och virderingar i rela-
tion till handikapp och ménniskor med funktions-
nedsittningar dr inte si enkla att de utan vidare later
sig "betygssittas” pa det sittet. Forskning som med ett
mer analytiskt forhallningssitt analyserat dessa fore-
stillningar pekar t ex pd ambivalens som ett centralt
kidnnetecken; vi dr kluvna, offer for motstridiga kéns-
lor och virderingar (4,9,16). Vart bemétande av méin-
niskor med funktionsnedséttningar springer ur vAart sitt
att hantera denna ambivalens och ir inte entydigt be-
stimt av ndgon stereotyp forestillning och/eller enty-
digt negativ virdering. For att forsta och analysera denna
ambivalens krdvs ett mindre normativt, “betygs-
sittande” forhdllningssitt till de attityder man stude-
rar.

Grundstrukturen i den normativa tillimpningen av
stimplingsteori och den normativa tillndrmelsesittet i
attitydforskningen dr densamma. Omgivningen
(stamplingskillan respektive de som har attityder) ses
som (potentiellt) onda. Det ir denna ondska som skall
demaskeras. Forskningen sker utifran en forestéllning
om att forskaren vet vad som ér det “rétta” forhallnings-
sdttet. Har lurar risken for omnipotens; svaren r klara
innan fragorna ar stillda. I den meningen verkar den
normativa utgdngspunkten inskrinkande. Den motver-
kar ett oppet och forutsittningslost frigande och un-
dersokande.

Den samhéllsideologiska fallan
Inriktningen pd normativ forskning ir en naturlig del

Forskningen sker utifran en forestdllning om att

forskaren vet vad som dr det "rdtta" forhdllnings-

sdttet
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av sddan handikappforskning som r knuten till ett prak-
tiskt kunskapsintresse. Jag tanker pa socialmedicinsk,
epi-demiologiskt orienterad forskning som har en prak-
tisk anviandning niar det géller att forebygga uppkom-
sten av funktionsnedsittningar och darmed handikapp.
Detsamma giller den rehabiliteringsinriktade forsk-
ningen. Hit riknar jag forskning om individuella
formagor, mojligheten att trana funktioner som sviktar
likavil som forskning som syftar till att utveckla kom-
penserande strategier. Hit hor ocksa forskning som syf-
tar till att med olika former av hjdlpmedel eliminera
eller underlitta hanteringen av de svérigheter funktion-
sned-sittningen ger upphov till. Att man i denna forsk-
ning har en normativ utgangspunkt - att man vill prak-
tiskt bidra till 16sningar av de problem man forskar kring
- dr naturligt och dessutom ofta fruktbart.

Men den sociala forskning som syftar till att forstd
vad handikapp betyder i savil den vardagsverklighet
minniskor med funktionsnedsittning lever i som hur
handikapp hanteras i politiska och institutionella sam-
manhang har inte (bor inte ha) samma omedelbara prak-
tiska kunskapsintresse. Med normativa utgéngspunk-
ter i denna forskning hamnar man ldtt 1 att frigorna
styrs av det som allmént tas for givet och didrmed svi-
ker sin uppgift att ifrgasitta det forgivettagna och déri-
genom vidga vér forstdelse. Detta dr inte i och fOr sig
att avsvira sig alla ambitioner att forskning skall vara
praktiskt tillimpbar. Det handlar om att vara tillamp-
bar pd ett annat sitt och kanske pa liangre sikt. Den
sociala forskningens bidrag ir att ge underlag for kri-
tisk reflexion; att bidra till att vi blir bittre dgnade att
forstd de sammanhang i vilka funktionsnedséttning blir
till problem.

Den besviirliga frigan - eller den stimulerande utma-
ningen - dr i det perspektivet hur man skall forhalla sig
till vardagliga forestillningar och handlingar relaterade
till handikapp. Hér kan man friga sig om inte den forsk-
ning som Kallar sig sjilv och uppfattas som "handikapp-
forskning™ 16per en viss risk att fangslas i precis det
som skulle behdva problematiseras: konstitueringen av
“handikapp” som en sjidlvklar och forgivettagen kate-
gori. Denna kategori inte bara bestimmer var uppfatt-
ning av minniskor med funktionsnedsittningar. Den
ar fundamentet for institutionalisering av handikapp
som en sirskild arena for politik, intresseorganisering,
professionalisering och - forskning.

Sjilva begreppet “handikapp” har sina rotter i tidigt
sextiotal, nér det borjade anvindas politiskt for att finga
in grupper med olika skador och funktionsnedsittningar
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Sjdlva begreppet handikapp dr definitionsmdssigt
kopplat till svarigheter och problem

som slipade efter i vilstandsutvecklingen. Under de fol-
jande decennierna etablerades “handikappolitik” som
en del av vilfardspolitiken, formerades organisationerna
(genom det samverkansorgan dr intressena for grup-
per med olika funktionsnedsittningar viigdes samman),
utvecklades professionella grupper med specialisering
mot detta omréde och definierades “handikapp-
forskning” till en sdrskild forskningsdomin. Institu-
tionaliseringen av “handikapp” har séledes sitt upphov
i en ambition att finga in en grupp med problem, att
definiera en grupp i behov av sirskilda stodatgérder
fran samhillets sida. Det dr forekomsten av problem
som utgor det gemensamma for de méinniskor som an-
ses ingé i kategorin Den officiella definitionen - base-
rat pé ett miljorelativt handikappbegrepp - talar om méin-
niskor som pé grund av olika funktionsnedsittningar
moter “betydande svarigheter i sin dagliga livsforing”.
Det ir svarigheterna som utgor det konstituerande ele-
mentet. Tillspetsat: sjdlva begreppet handikapp dr
definitionsmissigt kopplat till svarigheter och problem.

Den engelske sociologen Mike Oliver har pekat pa
att den Overgripande diskurs inom vilken handikapp-
forskningen formulerar sina fragor dr ’the myth of per-
sonal tragedy” (12). Forskningen baserar sig pé en fo-
restillning om att funktionsnedsittningar innebér en
personlig tragedi, en olycka som drabbar blint och
oforskyllt och som ddeldgger mojligheterna till ett me-
ningsfullt liv. Kanske kan man se kopplingen i poli-
tiska och institutionella sammanhang till problem och
svarigheter som en variant pd samma grundliggande
tema. “Handikapp” signalerar personliga svérigheter
och tragedier. D& det drabbar oforskyllt kan det ocksa
drabba oss sjilva. Den vilvilja vi ofta visar mot mén-
niskor med funktionsnedsittningar (vare sig det dr som
viilgorenhet eller offentliga stodatgirder) dr en naturlig
forlingning av denna syn.

Att denna forestillning dr grundlidggande ocksé i
mycken forskning demonstreras bl a av hur vi ofta for-
héller oss till forskningsresultat som inte sjdlvklart over-
ensstimmer med denna bild. Nir forskning visar att
miinniskor med funktionsnedséttningar uppvisar lika
hog - eller nigon géng hogre - subjektivt upplevd livs-
kvalitet 4n andra, forklaras det ofta med att de anpassat
sig och justerat sin anspraksniva till sin “tragiska” si-
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tuation. Minniskor med funktionsnedsittningar som
har vad vi upplever som “orealistiska” ambitioner och
ansprik - for att inte tala om forildrar till handikap-
pade barn - tolkas ofta som att de inte accepterat sitt
handikapp, vilket ju pa sitt och vis bara &r ett annat
sdtt att sdga att de inte accepterat den bild av handikap-
pet som en personlig tragedi som finns i samhiéllet.

Jag sdger inte att dessa forklaringar alltid dr oriktiga,
bara att den snabbhet - for att inte siga sjédlvklarhet -
med vilken vi tar dem till oss kanske sédger lika mycket
om vdr uppfattning om "handikapp” som om de psyko-
logiska mekanismerna hos “’de handikappade”.

Mycken forskning kring anpassning och coping vi-
sar att mianniskor med funktionsnedsittningar stindigt
har att hantera dilemmat mellan den negativa virde-
ringen av funktionsnedsittningen & ena sidan och upp-
levelsen av att vara “normal”, forst och framst vara en
ménniska a andra sidan (3,6,7,13) . De kan ocksé ofta
beskriva hur mirklig upplevelsen dr av att méta pro-
fessionella som fokuserar antingen p& de problem de
upplever eller - genom att trivialisera problemen - bort-
ser fran att de dr handikappade. Den ambivalens som
finns inbyggd i upplevelsen av att vara handikappad
speglar sig sillan i de professionella diskurserna. P&
samma sitt, menar jag, 16per forskningen risk att bortse
frn komplexiteten och kluvenheten, framst darfor att
den ir fangen i en 6verordnad problemfokuserande dis-
kurs kring "handikapp”.

Att denna grundforestillning om handikapp ar for-
knippad med utvirderingsfillan och den normativa
fallan ar sdkert inte svért att se. Om man (som i utvir-
deringssammanhang) har att skirskada reformer som
bygger pd att de olyckligt drabbade skall fa det bittre
ar det svart att forneka denna grundlidggande syn pé
handikapp. Om man accepterar att handikapp &r en tra-
gedi blir det ndrmast omoraliskt att inte inrikta sin forsk-
ning pd att forindra/lindra dess konsekvenser. Men dven
i mindre normativa sammanhang blir detta ett problem
for forskningen. Vi kan inte som forskare stélla oss helt
utanfor den virld i vilken handikapp existerar, bemots,
bedoms och virderas péd detta sitt. Samtidigt skall vi
soka problematisera och utifrdn granska de grundldg-
gande forestidllningar pa vilka denna praxis vilar. A ena

Om man accepterar att handikapp dr en tragedi blir
det ndrmast omoraliskt att inte inrikta sin forsk-
ning pad att fordndrallindra dess konsekvenser
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sidan lurar risken for att vi i vér egen forskning bara
reproducerar den socialt bestimda inneborden av han-
dikapp”. A andra sidan riskerar vi - om vi vill kritiskt
ifrdgasitta denna innebord - att hamna i en utanfor-
position som gor var forskning ointressant och oanvind-
bar for dem som har att hantera problemen och svérig-
heterna. Vi riskerar att gora oss skyldiga till “ontolo-
gisk manipulation” genom att var framstillning
relativiserar den verklighet som andra aktorer har att
leva i (10).

Svensk handikappforskning
Vad som sagts ovan betyder inte att vi inte behover forsk-
ning som utvirderar sociala reformer eller forskning som
utifrin klara normativa standpunkter analyserar verk-
ligheten. Pa sitt och vis kan bida dessa ansatser ses
som olika sitt att hantera de problem jag ovan beskri-
vit som det samhillsideologiska dilemmat. Men om det
mesta av den forskning som gors blir utvirderande och
normativ sker, menar jag, en onddig lasning och be-
grinsning av de frigor som forskning stiller. Vi beho-
ver dirfor ocksé forskning som granskar “handikapp”-
diskursen i ett bredare och mer radikalt perspektiv.
Internationellt dr den sociala forskningen om handi-
kapp dominerad av utvidrderingsfrigestillningar och
normativa ansatser. Forskning som tar ett utanfor per-
spektiv pa frigor om handikapp och dess etablering som
socialt problemomrade finns, men dr lantgtifran lika
vanlig. Jag menar att detta dr beklagansvirt; att den
sociala forskningen om handikapp léser in sig pé ett
sdtt som i langden &r foga fruktbart.

Svensk social handikappforskning har visentligen eta-
blerats som en forskning for utvirdering av sociala re-
former. Den har sina rétter i 1970-talets normaliserings-
och integreringsstravanden. Men efter den forsta va-
gen av utvirderingsprojekt har fragestillningarna for-
djupats och lasningen i utvirderingsfragor ér inte lingre
lika pataglig. Den forskning i vart land som utvirderat
integration har t ex lett vidare till férdjupade studier av
sociala relationer, vardagslivet fér ménniskor med
funktionsnedsittningar samt deras relation till profes-
sionella och det offentliga hjilpsystemet. For en utfor-
ligare diskussion och referenser (8).
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Den forskning som kanske allra mest stéllt frigor om
“handikapp” och dess institutionalisering dr den han-
dikapphistoriska forskningen. Genom bade sin inrikt-
ning p& processen nir “modern” rehabiliterings- och
omsorgsverksamhet etableras och den i vissa fall pé-
tagliga diskursanalytiska ambitionen bidrar flera av dess
studier till att stilla grundliggande frdgor kring hur
synen pd "handikapp” etablerats. For en utforligare dis-
kussion och referenser, se (8)

Aven om den svenska sociala handikappforskningen
saledes inte under senare ar varit lika 1dst som den in-
ternationella i sndva utvirderings- och normativa fré-
gor, dr inte situationen odelat positiv. Det finns tecken
som tyder pa att denna utveckling mot storre sjilvstin-
dighet i fragandet och fordjupning av fragestillning-
arna riskerar att kvévas.

Ett orostecken #r forstds den minskande anslagstill-
delningen till handikappforskning dver huvudtaget.
Detta forstirks av att den handikappforskning som f6-
refaller prioriteras i hog grad dr rehabiliteringsforskning,
ofta beteendevetenskaplig sddan med en klart norma-
tiv/praktisk inriktad mélsittning. Genom att den kon-
kurrerar med den socialt inriktade forskning jag plidde-
rat for finns en risk att den forra - delvis i kraft av sin
mer traditionella forskningsinriktning och sin omedel-
bara praktiska relevans - tillats undantranga en mer ifré-
gasittande social forskning.

En annan prioritering sker vid sidan av forsknings-
rdden och ar direkt inriktad pd utvirdering. Socialsty-
relsen satsar t ex idag en hel del resurser pd att folja
upp den sk handikappreformen. Det &r pd sitt och vis
ett problem att dessa resurser fordelas utan provning
av den vetenskapliga relevansen i projekten. Men vik-
tigare 4r att vi hir riskerar att lasa in forskningen i den
utvirderingsfilla som den varit pd vig att ta sig ur; att
den utveckling mot fordjupade och kritiska frigestill-
ningar jag beskrivit ovan bromsas upp.

Handikappforskningen har i sig en inneboende ten-
dens till normativitet som till viss del hinger samman
med den handikappolitiska diskurs som utmélar han-
dikapp som problem (for att nu inte séiga personlig tra-
gedi) som propsar pa en 16sning. En sddan inldsnings-
tendens #r problematisk om vi vill fa till stdnd en forsk-
ning som mer forutséttningslost utmanar och ifriga-
sitter grundbultarna i den traditionella handikap-
politiken och dess institutioner. Nedprioriteringen av
handikappforskning, satsningen pa rehabiliteringsin-
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riktad forskning samt den fornyade stimulansen till
utvirderingsforskning ér alla institutionella tendenser
som riskerar att forstiarka denna inldsning.
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