Brukarorganisationers syn pa ICF
som arbetsredskap

— och dess betydelse for
erkannande och omfordelning

Lena Talman

FoU i Sérmland
Rapport 2010:2




Forord

I vard och omsorg &r kvalitén en friga av storsta vikt. For att sakerstélla kvalitén behdver
brukarnas/patienternas rést bli hord. Det ar déarfor en viktig policyfréga att ¢ka brukarnas
inflytande. K&nnedom om brukarnas intresseorganisationer ar en viktig del i detta arbete. En
annan del &r att verka for forstelse mellan brukare och professionella.

FoU i Sormland &r en lansgemensam resurs for kommunernas och landstingets olika
verksamheter for dldre och vuxna med funktionsnedsattning. Det &r var vision att alla
verksamheter inom vérd, omsorg och omvardnad i Sérmland ska anvénda sig av forsknings-
och utvecklingsarbete som stod for larande och utveckling. Vi ser oss som en lank mellan
forskning och utvecklingsarbete och stravar efter att stdrka sambandet mellan teori och
praktik.

Inom arbetsomradet, vuxna med funktionsnedsttning arbetar FoU i Sérmland sedan ar 2008
med att informera om och o©ka kunskaperna om Internationell klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF) som antogs av WHO ar 2001. ICF, som
gavs ut pa svenska ar 2003, erbjuder ett facksprék for alla aktorer inom vard och omsorg. Det
innebar att ICF kan komma att bli ett verktyg for forstielse mellan, verksamheter,
professionella och brukare.

Lena Talmans, magisteruppsats i handikappvetenskap, vid hogskolan i Halmstad, &r en
genomgang av nagra brukarorganisationers kunskaper om och syn p& ICF. De organisationer
som ingar i studien brukar i vardagligt tal kallas handikapporganisationer. Nagot motsvarande
vetenskapligt arbete har vi inte funnit vare sig i svensk eller i internationell forskning. Lena
Talman kopplar samman vetenskapliga teorier om erk&nnande och omférdelning med
brukarorganisationernas arbete for sina intressen. Hon fann att kunskaperna om ICF i
brukarorganisationerna i Sérmland var mycket lag. Detta resultat ar tankevéckande bade for
verksamheterna i Sormland och for brukarna. Hon fann vidare intressanta skillnader i
instdliningen till ICF hos motsvarande organisationer pa riksnivd. Lenas arbete &r vil
genomfort och tilldelades kvalitetspris vid Hogskolan i Halmstad ar 2009.

Jag har haft férménen att handleda Lena. Det &r gladjande fér FoU i Sérmland att kunna ge ut
hennes magisteruppsats i var FoU-rapportserie eftersom den kan bidra till 6kad kunskap om
brukarorganisationer.

Eskilstuna den 17 april 2010
Kerstin Méller

Med Dr i Handikappvetenskap
Fil Mag. Halso- och sjukvardsadministration
FoU-handledare FoU i Sérmland



Sammanfattning

Denna magisteruppsats handlar om brukarorganisationers syn pa ICF:s betydelse i deras
arbete med att erhélla samma erkannande och ménskliga rattigheter for sina medlemmar som
for 6vriga medborgare. Syftet har varit att belysa brukarorganisationernas kdnnedom om och
anvandande eller/ickeanvandande av ICF och att 6ka kunskapen om ICF:s betydelse nar det
géaller erkdnnande och omfordelning. Tre olika metoder har anvants: litteraturstudie, enkater,
béde pé lans- (27) och riksniva (26) och intervjuer (5) pa riksniva. Resultatet visar att det
finns en distinkt skillnad mellan de handikapporganisationer som foretrader ménniskor med
synliga funktionsnedsittningar, da dessa anser att ICF inte ar si anvindbart och dem som
foretrader méanniskor med osynliga funktionsnedséttningar, som istéllet anser att ICF ar ett
anvandbart verktyg. Denna skillnad ar pétaglig bada nar det galler anvandandet av ICF och
klassifikationens betydelse for erk&nnande, men inte nar det géller ICF:s betydelse for
omfdrdelning. De huvudsakliga slutsatserna av studien ar att en 6kad medvetenhet om och
utbildning kring ICF &r nodvandigt bland handikapporganisationerna. Det ar ocksd av storsta
vikt att ICF omstruktureras, dels sa bor spraket forenklas, och dels behéver fokus flyttas fran
kodningen till ICF:s intention och den tankemodell som Kklassifikationen erbjuder. Dessa
omstruktureringar ar direkt avgérande for att ICF skall bli tillgéngligt for alla.

Nyckelord: handikapporganisationer, ICF, erkannande, omférdelning



Persons with disatilities should be
expected to fulfill their role in sociely
and meet therr obligations as adulls.
The image of disabled persons
depends on social attitudes based on
different factors that may be the
greatest barrier to participation and
equality. We see the disability, shown
by the white canes, crutches, hearing
aids and wheelchartrs, but not the
person. What is required is to focus
on the ability, not on the disability of
disabled persons.

(World Programme of Action Concerning
Disabled Persons, 1982)
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Inledning

Brukarorganisationer i Sverige har sedan ménga ar tillbaka arbetat for att deras medlemmar
skall erhdlla samma erkdnnande och rattigheter som den 6vriga befolkningen i samhallet.
Arbetet med att 6ka medlemmarnas samhélleliga status har i forsta hand riktat sig mot de
olika myndigheter som under &rens lopp varit de som haft till uppgift att sérja fér och under
de senaste artiondena ansvarat for att sakerstalla goda levnadsvillkor for landets medborgare.
Forutom det nationella arbete som bedrivits har brukarorganisationerna dven arbetat med de
olika intressepolitiska fragorna pa ett internationellt plan. Arbetet har d& bedrivits tillsammans
med andra landers brukarorganisationer och &ven hér har syftet varit att starka erkannandet av
och rattigheterna for manniskor med funktionsnedsattning. Till sin hjalp, eller som verktyg i
detta arbete har brukarorganisationerna haft en rad olika bade nationella och internationella
dokument och konventioner.

Andra arbetsredskap som anvénts av brukarorganisationer dr de klassifikationer som getts
ut av Varldshalsoorganisationen [WHO] och da i forsta hand International Classification of
Impairments, Disabilities, and Handicaps [ICIDH] som s&g dagens ljus 1980. Klassifikationen
fick dock utstd mycket kritik frdn en rad olika brukarorganisationer bade nationellt och
internationellt och i Sverige godkandes Klassifikationen inte forran ar 1993. Trots att ménga
lander s& smaningom valde att godkanna ICIDH sa fortsatte dock brukarorganisationerna i en
rad olika lander, daribland Sverige att kritisera den. Den framsta kritiken frdn brukar-
organisationerna angaende ICIDH har enligt Hurst (2003) handlat om det medicinska fokus
som Klassifikationen haft. Kritik fran de olika brukarorganisationerna har dven riktats mot
definitionen av begreppet handikapp som enligt kritikerna gjort géllande att det ar funktions-
nedsattningen som orsakar funktionshindret. ICIDH kom sedermera att revideras, men den
reviderade versionen ICIDH2 fick aven den utstd kritik, varfor en ny klassifikation arbetades
fram. Ar 2001 gav s& WHO ut den nya klassifikationen som kom att heta International
Classification of Functioning, Disability and Health [ICF]. Det dréjde dock till & 2003 innan
Socialstyrelsen utkom med den svenska 6versattningen som fick namnet Kilassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och halsa.

Till skillnad mot ICIDH:s medicinska utgéngspunkt har ICF istillet en biopsykosocial
utgangspunkt (Gustavsson, 2004; Socialstyrelsen, 2003) som innebér att klassifikationen &r en
kombination av bade den medicinska och den sociala handikappmodellen. ICF anvander sig
darutover ocksa av en aktivitets- och delaktighetsdimension for att beskriva vad som utgor ett
funktionshinder, vilket innebar att aktiviteten och delaktigheten bedéms béde i relation till
den kroppsliga hélsan och utifrén dess funktion i forhallande till det sociala sammanhanget.
Klassifikationen har utarbetats for att anvdndas inom ett flertal olika samhéllssektorer och
yrkesomraden och dess syfte &r mangfacetterat, men det 6vergripande syftet ar enligt WHO
(Socialstyrelsen, 2003) att skapa ett gemensamt sprak for att kunna beskriva hilsa och
hélsorelaterade tillstand i syfte att forbattra kommunikationen mellan olika anvandare.

Eftersom ICF enligt WHO dr ett klassifikationssystem for att beskriva hédlsa och héalso-
relaterade tillstdnd skall den darfor ses som vérdeneutral (Socialstyrelsen, 2003). Granlund,
Haglund, Lewin, och Sandlund (2004) faster uppmarksamheten pa att ICF skattar olika
aspekter av individens fungerande och inte sjdlva individen, vilket enligt WHO innebar att
ICF har en allméngiltig tillampning. Den tamligen spridda tolkningen av klassifikationen som
innebdr att den endast skulle anvéndas for att klassificera ménniskor med funktionshinder
anser WHO vara en bred missuppfattning.
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Trots att WHO anser att ICF har en allméngiltig tillampning foll &nda valet pa att under-
sOka brukarorganisationer och deras eventuella anvéndning av ICF. Motivet till att just
brukarorganisationer valdes som malgrupp var dels att den situation som manniskor med
funktionsnedsattningar befinner sig i innebar att de tillhdr de som Klassificeras utifran ICF
och dels tidigare erfarenheter fran arbete inom olika brukarorganisationer. Denna tidigare
erfarenhet har p& en rad olika satt bidragit till intresset for och fragestillningarna kring
brukarorganisationernas anvéndande av ICF.

Brukarorganisationer bedriver oftast sitt pdverkansarbete pé tre olika plan, lokalt, ldnsvis
och rikstackande och da det utifrdn mangérig egen erfarenhet av arbete inom olika brukar-
organisationer dr kant att det kan ta avsevard tid innan nya internationella direktiv sprids nerat
i foreningshierarkin, sa valdes ett svenskt lan ut for undersokningen. Anledningen till detta
val var dels att det idag ar cirka fem ar sedan den svenska oversattningen av ICF utkom och
med tanke pa den ganska s& langsamma spridningsprocessen inom brukarorganisationerna
ansags det osakert om informationen hade hunnit na ned pa lokalplanet. Dels for att jag sedan
tidigare hade kontakter med en paraplyorganisation pa lansnivd och denna organisations
medlemsforbund ansags darfor vara tillgangliga. Dessutom pagar det i det utvalda lanet en
satsning pd implementering av ICF béade som ett gemensamt facksprdk och som en tanke-
modell om hélsokomponenter (K. Méller, personlig kommunikation, 9 november, 2008).
Lansnivéan valdes dven for att den ansdgs extra intressant med tanke pa att mycket av det
socialpolitiska paverkansarbetet som brukarorganisationerna idag bedriver sker pA kommunal
niva. Visserligen finns de lokala foreningarna och de driver forvisso en del paverkansarbete i
sin hemkommun, men ofta &r det lansféreningarna som arbetar med detta paverkansarbete
béde gentemot landstinget och de kommuner som tillhor lanet. Ytterligare en anledning till att
valet foll pa lansnivan var att paraplyorganisationen fanns i min geografiska narhet.

ICF:s aktivitets- och delaktighetsdimensioner ar utifrdn min tidigare erfarenhet dven de
mycket intressanta da de torde kunna anvandas for att belysa och lyfta fram levnadsvillkoren
for brukarorganisationernas medlemmar. Tanken med att ICF skall anvandas som ett
gemensamt sprak ansdgs ocksa intressant, eftersom just avsaknaden av ett gemensamt sprak
upplevdes som det som allt som oftast stéllde till med problem i kommunikationen mellan
brukare och olika myndigheter. Denna problematik bestod ofta av att brukarorganisationerna
talade om aktivitet och delaktighet utifran ett perspektiv medan myndigheten hade ett annat
perspektiv och bada parter hade svarigheter med att ta till sig den andres perspektiv. | och
med att klassifikationen har ett gemensamt sprak och dessutom har bade ett individuellt och
ett samhallsperspektiv gallande aktivitet och delaktighet vore det intressant att underséka om
brukarorganisationerna anser att ICF kan ses som ett anvéndbart verktyg for det social-
politiska arbetet.

WHO faster som tidigare namnts uppmarksamheten pa att det gemensamma sprak som
anvéndandet av ICF genererar &r en av de stora fordelarna med klassifikationen och om detta
sprak far genomslag hos politiker och bland de professionella inom vard och omsorg, far det
anses vara av storsta vikt att ocksa brukarorganisationerna beharskar detta sprak i métet med
myndigheter och professionella. Hurst (2003) hoppas att klassifikationen skall medfora att
samhallet andrar attityd och i framtiden ser funktionshinder som réttighetsinskrankningar och
darfor menar hon att ICF i méngt och mycket &r ett anvandbart socialpolitiskt verktyg for
olika brukarorganisationer:

The ICF, properly used, shows that the major negative aspects of a disabled
persons life are socially induced. The ICF can be used as an analysis of how
rights for anyone can be achieved. It can be a matrix of measurable indicators of
sustainable development and a society based on celebrating difference and
ensuring rights for all. (s. 576).



-3-

Ar 2006 utférdes en undersékning om nordiska landers tillampning och/eller erfarenheter av
ICF och 150 enkaéter skickades ut till bade privatpersoner och olika organisationer, daribland
en rad brukarorganisationer. Av de 31 svaren som inkom i denna undersokning lyste dock
svar fran brukarorganisationer med sin frnvaro, vilket ansags som bekymmersamt (Broberg,
2006). Broberg faster ocksa uppmarksamheten pa att det idag inte finns ndgon undersékning
dar brukarorganisationers kdnnedom om eller deras anvandning eller icke anvandning av ICF
presenteras, vilket gor det &n mer angeldget att inhdmta kunskap om brukarorganisationernas
syn pa ICF. Det ovanstéende citatet faster d&ven uppméirksamheten pa betydelsen av att béde
erkénnande och ickeerkdnnande av ménniskor med funktionsnedsattningar i samhéllet lyfts
fram och WHO (Socialstyrelsen, 2003) papekar att ett av ICF:s tillampningsomraden ar att
undanrdja eller minska sociala hinder for att pa s satt oka delaktigheten for och darmed
erkdannandet av manniskor med funktionsnedsattningar. Darfor vore det mycket intressant att
sOka finna ut om brukarorganisationerna anser att ICF &r ett anvandbart arbetsredskap i det
socialpolitiska arbete som de bedriver for att paverka delaktigheten for och erkannandet av
sina medlemmar.

For studien relevanta begrepp

I undersdkningen forekommer det kontinuerligt en rad olika begrepp. Dessa begrepp kan ha
manga olika definitioner varfor deras betydelse i denna undersokning klargors i detta avsnitt.

Brukarorganisation

Med brukarorganisation avses en organisation som representerar en grupp manniskor med
likartade funktionsnedsattningar t.ex. synsnedsattningar/blindhet, horselnedsattning/dévhet,
rorelsebegransningar eller hjarnskador. Anledningen till att just detta begrepp valdes var dels
att det ar allmént kant och dels att organisationerna sjélva anser det vara ett bra begrepp.

Paraplyorganisation

Begreppet paraplyorganisation innebér i denna undersékning en organisation som bestar av
ett antal olika brukarorganisationer som genom att g& samman bildat en organisation for att
gemensamt bedriva sitt paverkansarbete. Paraplyorganisation som avses i undersokningen &r
Handikappforbundens samarbetsorgan [HSO] och deras uppdrag &r att vara en enad rést mot
regering, riksdag och centrala myndigheter. 43 brukarorganisationer &r idag medlemmar i
HSO och det finns ocks& samarbetsorgan for brukarorganisationer i 1an och kommuner. Dessa
ar fristiende fran HSO, men samarbetet &r tétt.

Socialpolitiskt arbete
Med socialpolitiskt arbete avses i denna undersokning det intressepolitiska paverkansarbete
som olika brukar- och paraplyorganisationer bedriver gentemot kommuner, landsting och stat.

Synlig funktionsnedsattning

Med detta begrepp avses sadana funktionsnedsattningar som &r mer eller mindre visuellt
pévisbara och darmed lattare for omgivningen att upptacka som till exempel synskador och
rorelsehinder. Dessa funktionsnedsattningars konsekvenser ar lattare for andra att forsta da de
gér att simulera.

Osynlig funktionsnedsattning

Begreppet osynlig funktionsnedsattning anvénds i undersékningen som ett samlingsbegrepp
for att beskriva de olika funktionsnedséttningar som ej ar visuellt skonjbara och darfor &r mer
eller mindre dolda fér omgivningen som till exempel ADHD, diabetes eller dyslexi. Dessa
funktionsnedsattningars konsekvenser ar svarare for andra att forstd da de ej gar att simulera.



Disposition

Forhoppningsvis har denna inledning vackt ett intresse for att lasa vidare och i nésta avsnitt
ges en bakgrundsbeskrivning av bade brukarorganisationernas och ICF:s framvéxt. Darefter
redovisas de olika handikappmodeller som legat till grund for framtagandet av ICF och en
jamforelse gors avseende modellernas definition, det resultat modellen genererar och hur
socialpolitiken styrs utifran de olika modellerna.

I avsnittet efter bakgrundsbeskrivningen ges en bild av ICF:s funktion och WHO:s mal och
syfte med Klassifikationen. Dérefter foljer en beskrivning av ICF dels utifran ett helhets-
perspektiv och dels utifran klassifikationens olika komponenter. Avsnittet avslutas med en
forklaring 6ver de olika komponenternas interaktion sinsemellan.

| det fjarde avsnittet redovisas tidigare forskning kring brukarorganisationer och ICF. Forst
belyses brukarorganisationerna och deras medlemmars betydelse bade nar det galler forskning
och framtagandet av ICF. Dérefter presenteras forskning kring ICF som socialpolitiskt
verktyg, hur ICF anvands i dagslaget och den kritik som tidigare framkommit gentemot ICF.

Auvsnitt fem bérjar med en summering av den tidigare forskningen for att pa sa satt belysa
hur problemformuleringen framtratt. Darefter forklaras de for undersokningen centrala
begreppen och avsnittet avslutas med en presentation av undersdkningens syfte och de
fragestallningar som denna undersékning soker svar pa.

Nastkommande avsnitt, det sjatte innehdller en beskrivning av den teoretiska utgéngspunkt
som undersokningen har och hér ges en beskrivning och forklaring av den teori som anvénts
vid analysen av det erhéllna resultatet.

Det sjunde avsnittet presenterar den metod som anvénts i undersokningen och hér forklaras
aven undersokningens vetenskapsteoretiska utgangspunkt. Darefter foljer en beskrivning av
de tre metoder som anvénts i undersokningen samt en beskrivning éver hur metoderna
genomforts och analyserats. | detta avsnitt ges dven en beskrivning av hur urvalet gjorts och
undersokningen diskuteras utifran dess reliabilitet, validitet och generaliserbarhet. Avsnittet
avslutas med en redogorelse av de etiska dvervagandena som gjorts.

I det attonde avsnittet redovisas undersokningens resultat avseende enkatundersgkningen
och intervjustudien. Redovisningen av enkitundersokningen har dels delats upp i tva delar s
att den undersokning som utférdes pa lansniva och den undersokning som utférdes pa
riksniva redovisas var for sig. Undersokningen pa lansniva redovisas i ett stycke medan
redovisningen av riksnivaundersokningen har delats upp utifrdn enkétens fragestéllningar
(bilaga 3). Darefter redovisas resultatet av intervjustudien utifrdan de teman och de under-
liggande kategorier som framtratt vid transkribering och genomlésning

I avsnitt nio presenteras resultatet av den analys som gjorts utifrdn det empiriska
materialet. Skillnader och/eller likheter som framtrétt i analysen gentemot tidigare forskning
diskuteras. Darefter foljer en redogdrelse av de slutsatser som framkommit nar det empiriska
materialet analyserats utifran den valda teorin.

Det tionde och dartill det sista avsnittet i denna uppsats innehaller en diskussion kring det
erhallna resultatet. | avsnittet diskuteras dven de metoder som anvants och fordelar och/eller
nackdelar med de valda metoderna belyses. Avsnittet avslutas med en sammanfattning 6ver
de 6vergripande slutsatser som framkommit genom denna undersdkning och forslag till vidare
forskning inom omradet ges.

For att ytterligare underlatta lasningen innehaller bilaga 6 en férklaring éver de i uppsatsen
kontinuerligt aterkommande forkortningarna.
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Bakgrund

Brukarorganisationer

Brukarorganisationer i Sverige har en lang historik och enligt Clagsson (1992) grundades den
forsta organisationen Dofstumforeningen i Stockholm redan ar 1868. Darefter drojde det till
Ar 1889 innan nasta forening bildades och denna forening fick namnet De Blindas Forening.
Forst & 1901 bildades den forsta patientféreningen och denna férening bildades av lungsjuka
pé& Osterdsens sanatorium. Det dréjde dock &nda till &r 1939 innan denna patientférening blev
riksférbund. Samverkan mellan olika aktiva handikappforeningar startade enligt forfattaren i
organiserad form ar 1942 och organisationens namn blev Samarbetskommittén for partiellt
arbetsfora. Den framsta avsikten med samverkansorganisationen var att handikappfoérbunden
ville paverka arbetsmarknadssituationen for sina medlemmar. Namnet byttes dock snart ut till
Rikskommittén for Partiellt Arbetsfora och 1962 var det ater dags for ett namnbyte denna
gang till Handikapporganisationernas Centralkommitté [HCK].

Ar 1972 antog foreningen programmet Ett samhille for alla” och hir menar Claesson
(1992) att handikapprdrelsens politiska arbete verkligen bérjade. Det politiska arbetet som
bedrevs av HCK resulterade s& sméningom i en omfattande reformpolitik som forbattrade
medlemmarnas levnadsvillkor, men Claesson papekar aven att den politiska aktiviteten idag
har avstannat och att samhallet blivit mer och mer inriktat pd den enskilde individen.
Dessutom har en rad olika forandringar skett i samhallet och den storsta foréndringen ar
decentraliseringen dér statens roll tonats ner och mer och mer ansvar lagts pA kommunerna.
Darfor ar det enligt Claesson av storsta vikt att dven det handikappolitiska arbetet foréndras.

Aven Sellerberg (1999) anser att dagens handikapporganisationer méaste fornya sitt arbete
eftersom de enligt henne “har en ny samhillelig situation att verka i” (s. 229). Tidigare har
namligen brukarorganisationerna samverkat med staten genom att dels sitta med i de statliga
utredningarna och dels har de verkat som remissinstanser, men Sellerberg menar att denna
vég till paverkan alltmer stangs eftersom antalet platser for intresseorganisationer i de statliga
utredningarna reducerats vilket innebér att olika brukarorganisationer far konkurrera om de fa
platser som erbjuds. | och med detta blir det mycket viktigt for de olika organisationerna att
pa ett klart och tydligt satt formulera sina argument eftersom rollen for organisationerna mer
och mer gér mot att de skall vara en diskussionspartner for olika myndigheter, kommuner och
staten. Denna nya roll kraver representation fran de olika handikapporganisationerna eftersom
det nya samspréakssystemet pa organisationsniva kraver bade aktivitet och bevakning och har
blir brukarorganisationerna an mer viktiga. Sellerberg anser att brukarorganisationer har tva
sinsemellan mycket olika uppgifter att fylla i dagens samhélle och att detta avsevart forsvarar
organisationernas arbete. Dels skall de fylla medlemmarnas behov av att fa traffas och prata
om sina problem med andra i samma situation och dels skall de representera och synliggéra
handikappet i en rad skilda maktsammanhang.

Om samhillet idag verkligen ser ut s& som Sellerberg (1999) beskriver det innebar det
enligt Ekensteen (2000) ett stort problem eftersom méanga av de manniskor som har
funktionsnedsattningar inte &r medlemmar i ndgon handikapporganisation och darfor ej heller
ar aktiva i det politiska arbetet. Ekensteen anser vidare att anledningen till att manga
manniskor valjer att ej vara medlemmar i ndgon handikapporganisation &r att ett intrdde i en
handikappférening 4nnu in i vara dagar i mangas medvetande firgas av en negativ
handikappidentitet, en identitet som sdrmérkt, kanske mindervérdig” (s.111-112).



ICF och dess framvéaxt

Den forandring som intraffat i och med ICF:s intrdde och ICIDH:s uttrade ar att ICF
klassificerar hélsokomponenter medan ICIDH istéllet klassificerade sjukdomskonsekvenser.
Med hjalp av ICF:s halsokomponenter satts fokus pa det som utgor hélsa istallet for ICIDH:s
sjukdomskonsekvenser som fokuserade pa sjukdomarnas effekter for individen. Darfér menar
WHO att ICF har en neutral standpunkt avseende etiologi och dverlamnar &t forskare att
sjdlva utifrdn olika vetenskapliga metoder undersdka och dra slutsatser om orsaks-
forhallanden. En annan skillnad &r att ICF till skillnad mot ICIDH inte soker bestamnings-
faktorer eller riskfaktorer for halsa, utan istdllet erbjuder en forteckning Over olika
omgivningsfaktorer som kan underlatta studier kring dessa faktorer. Har far man dock inte
bortse frén de personliga faktorernas paverkan dven om inte ICF fortecknar dessa. ICF
anvinder sig av tva olika ”paraplybegrepp”, dels funktionstillstind som betecknar positiva
aspekter och dels funktionshinder som betecknar negativa aspekter (Socialstyrelsen, 2003).

ICF:s foregangare ICIDH har starkt kritiserats av bade forskare och brukarorganisationer i
ett flertal olika lander. Kritiken har framst kommit frdn dem som anammat den sociala
handikappmodellen och fr&n Independent Living rérelsen® och kritiken har i forsta hand
riktats mot handikappbegreppen som ingar i ICIDH och att klassifikationen har sin
utgngspunkt i den medicinska handikappmodellen vars andemening &r att det ar den
individuella funktionsnedsattningen som orsakar funktionshindret (Barnes & Mercer, 1999;
Hurst, 2003; Mclintyre & Tempest, 2006) Ett land dar maénga kritiska roster hojts ar
Storbritannien och Oliver (1996) beskriver att ICIDH till skillnad mot den sociala handikapp-
modellen och organisationen Disabled people international [DPI] anvénde sig av tre olika
begrepp. De begrepp som ICIDH anvénder sig av ar Impairment (funktionsnedsattning) som
innebar den fysiska och/eller den psykiska skadan, Disability (funktionshinder) som handlar
om de restriktioner som en person med funktionsnedsattning upplever vid olika aktiviteter
och Handicap (handikapp) som betecknar de olika svarigheter som en person med funktions-
nedsittning eller funktionshinder méter i sin strdvan att leva ett ”normalt” liv.

Den sociala modellen och DPI anvénder enligt Oliver (1996) tva olika begrepp namligen
Impairment (funktionsnedsattning) som innebar den fysiska, den mental eller den sensoriska
nedsattningen som personen har och Disability som handlar om de svarigheter att delta i det
”normala” livet som en person med funktionsnedsittning upplever pa grund av olika sociala
eller fysiska barriérer. Oliver menar att det &r viktigt vilka begrepp som anvénds nar negativa
sociala erfarenheter skall beskrivas och att WHO:s terminologi och avstamp i den medicinska
handikappmodellen innebér att funktionsnedsattningen ses som orsaken till individens
negativa upplevelser, medans DPI:s terminologi och den sociala handikappmodellen innebar
ett avstandstagande till detta orsakssamband och istéllet anser att negativa upplevelser for
manniskor med funktionsnedsattningar har sociala samband. Priestley (2003) faster
uppmarksamheten pa att en forstéelse for de bada modellernas skillnader &r en forutsattning
for att kunna forstd den aktuella debatten kring vad funktionshinder egentligen beror pa och
han menar att dessa tvd modeller mynnar i olika tankesétt och att litteraturen lyfter fram dessa
modeller som tva kombattanter. Hur ser dé dessa handikappmodeller som Oliver och Priestley
argumenterar kring ut?

! Independent Living rérelsen bildades pa 1960-talet i USA da méanniskor med funktionsnedsattning gick samman fér
att ta kontrollen dver sina egna liv. Independent Living har definierats som en social rérelse som verkar for
sjalvorganisering, sjalvhjélp, medborgarrétt, och 6kad livskvalitet for personer med funktionsnedséttning. Den svenska
Independent Living rérelsen startade 1983. For mer information: http://www.independentliving.org/
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Den medicinska (individuella) handikappmodellen. Modellen har enligt Barnes och Mercer
(1999) varit den dominerande sedan mitten av artonhundratalet och da framforallt i de
industriella kapitalistiska samhéllena. Den medicinska modellen har sin grund i en medicinsk
definition och behandling av funktionshindret och modellen anvander sig utav en trefaldig
klassificering dar funktionshinder och handikapp definieras utifran skadan.

I denna modell ses funktionshindret helt enkelt som ett sjukligt tillstind med ett dartill
tillhorande handikapp eller som Barnes, Oliver och Barton (2002) formulerar det, i den
medicinska modellen anses funktionshindret likvardigt med handikappet. Vidare skriver
Barnes och Mercer (1999) att funktionshinder och handikapp i denna modell betraktas som en
personlig tragedi. Handikappdiagnosen inriktas pa de biofysiologiska defekterna vilket
forutsétter att 1sningen pa problemet” ar medicinsk och medicinsk behandling och/eller
rehabilitering blir darfor det enda sattet for individen att dvervinna handikappet och de sociala
hinder som detta medfor. Barnes och Mercer podngterar dven att det medicinska perspektivet
fatt en dominerande stallning eftersom det dels har statens stod och dels har lakares och andra
yrkesgruppers ansprak pa sakkunskap accepterats. | och med detta har en grans mellan friskt
och sjukt dragits. For att finna ut vem som &r sjuk métes hur de fysiska, sensoriska och
intellektuella avviker fran det som betecknas som normalt.

Nar det galler kritik som riktats mot den medicinska handikappmodellen s& kommer den
framst fran de som anammat den sociala handikappmodellen. Barnes et al. (2002) anser att det
stora problemet med den medicinska modellen &r dess antagande att de professionella vet bést
och att de funktionshindrades egna asikter ar betydelselosa. Som exempel beskriver de att
redaktoren for det forsta numret av “the Cripples' Journal”, en tidskrift som utifran sin titel
borde rikta sig till individer med funktionsnedsattningar, skrev att tidskriften vande sig till
institutioner, lakare, sjukskoterskor och annan vardpersonal. Annan kritik som enligt Barnes
et al. riktats mot den medicinska modellen ar skuldbelidggningen av individen d& denne ses
som den avvikande och kritiken omfattar dven den medicinska modellens ignorerande av
miljons betydelse.

Den sociala handikappmodellen. Den sociala modellen véxte fram i Storbritannien pa
1960- och 70-talet och hér var det enligt Barnes et al. (2002) de handikappade sjélva som var
drivande. Denna politiska kamp engagerade enskilda individer och olika grupperingar som
sammanstralade for att gemensamt protestera mot den utestangning fran samhéllet som de
upplevde. En av de forsta handikappféreningarna, Union of the Physically Impaired Against
Segregation [UPIAS] hade har en betydelsefull roll. Férfattarna podngterar hur viktig denna
utveckling var och skriver sjélva att “the British experience is especially important, since it
generated a radical and controversial new approach to theory and practice now generally
referred to as ‘the social model of disability’.” (pp.4-5). Barnes et al. anser att den sociala
handikappmodellen utmanar den géangse synen pa de handikappade som passiva, orkesldsa
och inkapabla till det mesta eftersom synsittet i den sociala handikappmodellen gér gallande
att de aktivitetshegransningar som de handikappade upplever inte beror pa den handikappade
sjalv utan det fortryck som manniskor med funktionshinder utsatts for beror pé olika sociala,
ekonomiska och kulturella strukturer och/eller processer, eller med andra ord pa den sociala
interaktionen mellan handikappade och ickehandikappade.
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Malen i den sociala modellen handlar enligt Barnes och Mercer (1999) om att hinder pa
den personliga och pé den sociala nivan maste undanréjas. Nar det galler den personliga nivan
maste individen tillatas att sjalv satta upp sina mal och nar det géller den sociala nivan handlar
det om att géra de allmanna inréttningarna tillgangliga for alla, for att p& sa sétt uppna ett
integrerat levnadssétt dér den funktionshindrade sjalv kan styra sitt liv. Barnes et al. (2002)
poangterar att den sociala handikappmodellen absolut inte fornekar funktionsnedsattningens
betydelse, men att fokus ligger pa ekonomiska, politiska och sociala barriarer som konstruerar
handikappet. Detta innebér enligt Barnes et al.att konstruktionen av handikapp skall betraktas
som diskriminering och dirfor jamstillas med sexism och rasism. It is a way of under-
standing that applies to, and connects, the experiences of disabled people with those of Black
and ethnic minority groups, gays and lesbians, old people and women” (p.77).

Barnes och Mercer (1999) péapekar dven att diskriminering kan ske utifran flera
dimensioner som till exempel funktionshinder och etnicitet, eller funktionshinder och kén. |
debatten kring detta anvands begreppet simultant fortryck, eller i dagens vokabular
intersektionalitet eftersom det enligt forfattarna klargér att fortrycket kan ha flera
samverkande kéllor. Barnes et al. (2002) belyser &ven den komplexitet som finns betréffande
relationen mellan identitet och simultant fortryck och menar att det simultana fortrycket
innebar att identiteten kan ses som mangfasetterad och flytande, den ena dagen handikappad,
den andra dagen kvinna. Barnes et al. summerar diskrimineringsproblematiken med orden
”factors of gender, race, class and disability interact and impinge differently in different
situations, sometimes in combination and sometimes individually, either exacerbating or
modifying the experience of discrimination, depending on the context” (p.83). Samtidigt med
den sociala handikappmodellens framvéxt i Storbritannien vaxte den miljorelativa
handikappmodellen fram i Sverige.

Aven denna modell har utsatts for kritik och Barnes et al. (2002) skriver att kritiken som
framforts gér ut pa att modellen &r Gversocialiserad och att den férnekar alla samband mellan
funktionsnedséattningen och aktivitetsbegransningen. Denna kritik anser dock Barnes et al.
som obefogad och poidngterar att “The potential for impairment to limit activities is not
denied, but such restrictions do not constitute disability” (p.43).

Den sociala modellen har dven fétt utstd en hel del kritik fran feministiska forskare och
modellen har framst kritiserats for att dess utgangspunkt ar de begransningar som en vit,
vasterlandsk, medelalders man i rullstol moter i den fysiska miljon. Detta innebar enligt
feministiska forskare att modellen helt forbisett de individer som stoter pa samhalleliga hinder
pé grund av en utvecklingsstorning. Annan kritik som kommer fran de feministiska forskarna
ar dels att modellen bortser fran den kroppsliga smartan och svagheten och den paverkan detta
kan ha pd individen och dels att modellen tillagnat sig det kapitalistiska samhallets
vérderingar och darmed prioriterar arbete, oberoende och sjalvstdndighet (Barron, 2004).
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Den miljorelativa modellen. Holme (1999) beskriver hur det i Sverige under 1960-talet
vicktes krav pa att handikappolitiken skulle genomga en revidering och det var den s.k. anti-
handikapprorelsen i Lund som vdckte dessa krav. Den revidering som anti-handikapp fore-
sprakade var att samhallet skulle anpassas till de handikappade. Anti-handikapp ville vdrna
om friheten for individen och ansdg att det var den handikappade sjalv som skulle styra dver
den omsorg de hade behov av och att handikapp kunde avskaffas med samhélleliga atgérder.
Denna hallning ansags vid denna tid som radikal, men har idag mer eller mindre etablerats.
Det skulle dock droja till & 1976 innan en definition som tillmatte omgivningens ndgon
betydelse sdg dagens ljus. Detta & kom namligen Handikapputredningens betankande Kultur
at alla (SOU 1976:20). | detta betankande ansag utredarna att handikapp skulle kopplas bade
till den enskilde individen och till de olika problem som denne individ méter i sin dagliga
livsféring pé grund av fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar. Aven Soder (1989) faste
uppmarksamheten pa bade omgivningens och individens roll for olika sociala processer

Enligt Holme (1999) sa etablerades det miljorelativa synsattet forst i 1989 ars handikapp-
utredning och motivering till att anamma synséttet var att omgivningen kunde forandras.
Detta skulle da innebéra att antalet handikappande situationer reducerades och darmed kunde
stigmatisering av individer med funktionsnedsattningar undvikas och integrering mojliggoras.
Holme anser dven att det intressepolitiska arbete som handikapporganisationerna utférde och
de sociala vetenskapernas begreppsdiskussioner var bidragande orsaker till det miljorelativa
synséttets etablering. | den miljorelativa handikappmodellen ses handikappet som en relation
mellan individ och milj6, det &r forvisso individen som har en funktionsnedséttning men det
ar i samspelet mellan individ och miljé som handikappet uppstar. 1 och med det miljérelativa
perspektivets etablering andrades &ven behandlingen av individen, fokus hade tidigare legat
pé den individuella forméagan och flyttades nu Gver till vilka majligheter individen hade att i
samspel med omgivningen kunna utfora olika aktiviteter.

Stokkom-Calais och Kebbon (1996) anser att den miljorelativa modellen har tva olika
konsekvenser, dels en svarighet i att definiera vem som &r handikappad eftersom det ar
situationen som gor att en individ blir handikappad och dels att atgarderna for att minska
handikappets omfattning far en stor spannvidd, da bade den enskildes funktionsnedsattning
och den omgivande miljon kan bli féremal for atgarder. Annan kritik som forfattarna framfor
ar att den miljorelativa handikapp modellen framst fokuserar pé de fysiska miljoaspekterna pa
bekostnad av de sociala aspekterna.

Jamforelse mellan de olika modellerna. Nér det géller den medicinska och den sociala
modellen s& finns det enligt Barnes och Mercer (1999) endast skillnader och den stérsta
skillnaden ligger i vem som orsakar funktionshindret och hur begreppet normalitet definieras.
De menar att enligt den medicinska modellen s& &r det den individuella skadan som goér
méanniskor funktionshindrade och nar det galler normalitet sd &r det ett objektivt bestamt
tillstdnd. Nar det géller den sociala modellen daremot s& menar de att det 4 samhéllet som
gor ménniskor funktionshindrade och normaliteten &r enligt modellen socialt och kulturellt
definierat. | den miljorelativa modellen papekar Holme (1999) att handikappet skall ses som
en relation mellan individ och miljo. Nar det galler ICF s& ar denna modell en kombination av
den medicinska och den sociala modellen, vilket innebér att den bade liknar och skiljer sig
fran dessa modeller. Skillnaderna mellan de olika modellerna innebar aven att fokus i det
socialpolitiska arbetet skiljer sig &t (Tabell 1).
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Tabell 1 Jdmforelse av de olika modellerna inklusive ICF och hur socialpolitiken styrs
utifrdn dem. Bygger dels pd C. Barnes (personlig kommunikation, 11 november,
2008) och dels pa egen tolkning.

Modell

Individuella/
Medicinska

Sociala

Miljorelativa

Biopsykosociala

Definition

WHO: Klassifikation
ICIDH

Funktionsbegrénsning
pa organniva
Begransning av
formaga pa
personniva
Handikapp
konsekvenser pa
social niva.)

Union of the
Physically Impaired
Against Segregation/
Disabled People's
International
(UPIAS)

Etableras i 1989 ars
Handikapputredning

WHO: Klassifikation
av funktionstillstand,
funktionshinder och
halsa (ICF)

Resultat

Funktionshinder

&r ett resultat av

att individen har en
funktionsnedsattning

Presenteras som
personlig tragedi
eller problem

Samhéllet
konstruerar
funktionshinder och
exkluderar
manniskor med
funktions-
nedsattningar

Samhallet maste
forandras

Funktionshinder
uppstér i interaktion
med den omgivande
miljon

Funktionshinder ar
negativa aspekter av
interaktionen mellan
en person och dennes
kontextuella faktorer

Politik

Fokus pa
individuella
I6sningar pé
att bota eller
ta hand om

Fokus pa
samhélleliga
I6sningar for att f&
till stdnd
ekonomiska,
miljorelaterade
och kulturella
forandringar

Fokus pa béade den
fysiska och sociala
miljon

Fokus pa béade
individuella behov
och samhélleliga
foréndringar
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Handikappbegrepp. Oliver (1996) menar att detta med vilken terminologi som anvéands &r
av yttersta vikt och att det handlar om mer 4n att bara bannlysa negativa ord eftersom spraket
i viss man skapar verkligheten. Som exempel lyfter han fram sprdket som anvénds i den
medicinska handikappdiskursen och han faster uppmérksamheten pd att béde ord och
meningen med dem av manga manniskor med funktionsnedsattningar uppfattas som
nedvérderande och starker deras roll som offer. Ett begrepp som Oliver menar att ménga
méanniskor med funktionsnedsattningar avskyr ar det engelska ordet handicap da det i
engelsksprakiga lidnder &r knutet till frasen “cap in hand” och denna fras for otvetydigt
tankarna till den nedvéarderande roll som vélgorenhet spelar/spelat i deras liv. Oliver lyfter
fram debatten kring de olika begreppsdefinitionerna genom att aterge hur DPI pa ett mote
omdefinierade begreppet handikapp i syfte att lyfta fram problematiken kring begreppet for
WHO. Den definition som DPI gav begreppet lyder som foljer:

A Disabled Person is an individual in their own right, placed in a disabling
situation, brought about by environmental, economic and social barriers that the
person, because of their impairment(s), cannot overcome in the same way as other
citizens. These barriers are all too often reinforced by the marginalising attitudes
of society. It is up to society to eliminate, reduce or compensate for these barriers
in order to enable each individual to enjoy full citizenship, respecting the rights
and duties of each individual.

By supporting this resolution this meeting on human rights expresses its non-
support for the current classification of impairment, disability and handicap
operated by the World Health Organisation. We call upon the WHO to enter into
a dialogue with disabled people's organisations to adopt a new definition in line
with the above resolution (citerat i Oliver, 1996, The politicization of the
definitional process, 1 11-12).

Debatten kring de olika handikappmodellerna och deras begrepp ledde sé som tidigare namnts
fram till revideringen av ICIDH och ICF &r enligt Gustavsson (2004) en biopsykosocial
modell som soker forena den medicinska och den sociala handikappmodellen. Granlund et al.
(2004) faster uppmarksamheten pa att de tidigare negativa begreppen skada, funktions-
nedsattning och handikapp i ICF bytts ut mot begreppen kropp, aktivitet och delaktighet.
Anledning till detta &r enligt forfattarna att begreppen anses vérdeneutrala och eftersom
avsikten med ICF ar att klassificera manniskors halsa och inte sjukdom s& ansdgs dessa
begrepp vara adekvatare. Aven Gustavsson beskriver ICF som positiv och vardeneutral.
Granlund et al. skriver vidare att ICF inte skattar individen utan aspekter av individens
fungerande. Funktionshinder &r ett paraplybegrepp for fungerandets negativa aspekter som &r
funktionsnedséttning, aktivitetsbegransning och delaktighetsinskrankning. De menar att det
finns en distinkt skillnad mellan de bada begreppen aktivitetsbegransning och delaktighets-
inskrankning. Individens begransning att utfora en aktivitet harrérs till begreppet aktivitets-
begransning, medan de yttre forutsittningarna som férsvéarar individens engagemang i
livssituationer harrors till begreppet delaktighetsinskrankning.
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ICF:s funktion

WHO understryker att "Det dvergripande malet for klassifikationen 4r att erbjuda ett samlat
och standardiserat sprak och en struktur for att beskriva hilsa och hélsorelaterade tillstdand”
(Socialstyrelsen, 2003, s.9). Vidare papekar WHO att ICF &r en bland flera av WHO:s
klassifikationer och att den Klassificerar funktionstillstind och funktionshinder knutna till
olika halsoforhallanden och darfor berikas av att anvandas tillsammans med International
Classification of Diseases, Tenth Revision [ICD-10] som diagnostiserar olika skador,
storningar och sjukdomar. Anledningen till detta ar enligt WHO att en kombination av dessa
tvé klassifikationer ger en mer komplett bild 6ver hélsan hos ett lands befolkning.

ICF har utarbetats for att anvandas inom ett flertal samhallssektorer och yrkesomraden.
Syftet med ICF &r méngfacetterat, men innebar enligt WHO (Socialstyrelsen, 2003) dels att
skapa ett gemensamt sprak for att beskriva hilsa och halsorelaterade tillstdnd i syfte att
forbattra kommunikationen mellan olika anvéndare och dels att data skall kunna jamftras
mellan de olika anvandarna bade lokalt, internationellt och 6ver tid. ICF syftar dven till att
”ge en vetenskaplig grund for att forstd och studera hiilsa och hilsorelaterade tillstind, deras
konsekvenser och bestdimningsfaktorer” (s.10) och ytterligare ett syfte med ICF ar att skapa
ett systematiskt kodschema for hélsoinformationssystem” (s.11). Klassifikationen &r
uppbyggd utifran tva olika delar och i dessa delar ingér de sex komponenterna (Figur 1).

Den férsta delen innehaller funktionstillstand och funktionshinder och de komponenter
som &r knutna till denna del &r dels kroppsfunktioner respektive struktur och dels aktiviteter
och delaktighet. Den andra delen i Klassifikationen innehaller kontextuella faktorer och de
komponenter som ingdr i denna del & omgivnings och personliga faktorer dar de personliga
faktorerna dock ej klassificeras av WHO eftersom de varierar allt efter social och kulturell
miljé. Darutdver kan komponenterna i de bada delarna formuleras i positiva/neutrala och
negativa termer till exempel underlattande eller hindrande omgivningsfaktorer. ICF anvander
sig av aktivitetsdimensionen och/eller delaktighetsdimensionen for att beskriva ett
funktionshinder, vilket innebér att aktiviteten och/eller delaktigheten bedéms dels i relation
till den kroppsliga halsan och dels utifran funktionen i forhallande till det sociala
sammanhanget. Ett viktigt begrepp i ICF ar delaktighet och Gustavsson (2004) betraktar
delaktighet som liktydigt “med ambitionen att uppna likvardiga levnadsvillkor for personer
med och utan funktionshinder och stravan efter att personer med funktionshinder ska leva sina
liv tillsammans med andra ménniskor i sambhillet” (s.119). Delaktighet uppstar enligt
Gustavsson i interaktionen mellan individ och miljé och individens vilja och motivation har
stor betydelse. Nagot som ej far forbises &r den subjektiva kanslan av att kanna sig delaktig.

Gustavsson (2004) delar in delaktighet i tre olika dimensioner, for det forsta upplevelsen
av delaktighet, for det andra det aktiva deltagandet och for det tredje tillgangligheten och
samspelet med miljon. Vidare anser han att man kan kéanna sig delaktig &ven om man ar
ensam. Det dr enligt forfattaren mycket viktigt att delaktighet inte blandas samman med
likabehandling, eftersom den individ som har ett storre behov av stéd maéste erhalla det
behdvda stodet for att i praktiken ha samma forutséttningar for delaktighet som andra. Ett sétt
som kan anvéndas for att 6ka individens delaktighet &r egenbedémning.

Egenbedémningen innebér att individen skattar sin egen delaktighet och darigenom far
man tva betydelsefulla perspektiv pa delaktighet, dels om individen deltar eller inte i en
aktivitet och dels hur viktigt individen tycker det ar att delta (Granlund et al., 2004). Méller
(2008) anvénder sig istdllet av de personliga egenskaperna for att beskriva upplevelsen av
delaktigheten.
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Figur 1 Oversikt av ICF:s uppbyggnad. Fran ICF — Om halsa, miljo och funktionshinder av
K. Moéller, 2005, Finspang: Mo gard. Copyright K. Méller och Mo Gard. Korrigerad
av Talman relaterat till WHO (Socialstyrelsen, 2003). Reproducerad med tillstand.

Nar det galler komponenterna som ingar i ICF s har de av WHO definierats enligt foljande:
Kroppsfunktioner &ar kroppens fysiska och psykologiska funktioner medan Kroppsstrukturer
handlar om kroppens olika delar och deras komponenter. Aktivitet & en handling eller uppgift
som en person genomfér och Delaktighet handlar om individens engagemang i en livs-
situation. Nar det galler Omgivningsfaktorer sa utgors de av den attitydmassiga, fysiska och
sociala omgivningen och Personfaktorerna &r t.ex. etnicitet, kon, alder, uppfostran, yrke,
copingsatt osv. (Socialstyrelsen, 2003).

Det &r i interaktionen mellan dessa olika komponenter och eventuella halsobetingelser som
en persons funktionstillstand kan utldsas (Socialstyrelsen 2003). Denna interaktion verkar i
bada riktningar t.ex. sd paverkar aktiviteten kroppsfunktionerna som péaverkar aktiviteten.
Interaktion &r dven dynamisk s& omgivningsfaktorerna kan paverka aktiviteten som kan
paverka delaktigheten som kan paverka aktiviteten osv. (Figur 2).

Som tidigare ndmnts har det lange tvistats kring vilken handikappmodell som &r den rétta
och riktiga. Ustiin, Chatterji, Bickenbach, Kostanjsek och Schneider (2003) menar att WHO
lyssnat till denna debatt och att ICF kan ses som ett resultat for detta i och med att den utgar
fran bade den medicinska och den sociala handikappmodellen och WHO (Socialstyrelsen,
2003) papekar att man med hjélp av ICF foérsoker ” uppna en syntes av olika perspektiv for att
erbjuda en sammanhallen syn pé halsa utifran ett biologiskt, ett individuellt och ett socialt
perspektiv” (s.24). Bickenbach, Somnath, Badley, och Ustiin (1999) anser att WHO i och med
detta forsoker ndrma sig universalismen genom att normen nér det galler full delaktighet for
manniskor med funktionsnedsattningar &r den samma som fér manniskor utan.
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Figur 2 WHO: s tolkning av hur de olika komponenterna i ICF interagerar med varandra.
Fran Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa. av Social-
styrelsen, 2003, Stockholm: Forfattaren. Copyright World Health Organization.
Reproducerad med tillstand.

Tidigare forskning

Brukarorganisationer och forskning

Ostman (2000) faster uppmarksamheten pé att de olika brukarorganisationerna representerar
en stor grupp méanniskor som alla har unika erfarenheter av hur det &r att leva med olika
funktionsnedséattningar men att deras kunskap sallan tas tillvara. Bickenbach et al. (1999)
menar att detta ar ett ké&nsligt &mne for ménniskor med funktionsnedséttningar eftersom
forskare och professionella som skall klassificera dem séllan eller aldrig har nagon egen
erfarenhet av hur det &r att leva med funktionsnedsattningar. Idag bedrivs det enligt Sjoberg
(2004) forskning om manniskor med funktionsnedsattningar pé alla svenska universitet och
hdgskolor och dessutom inom de flesta kommuner och landsting. Sjéberg menar dock att det
&r séllsynt med ett handikapperspektiv nar det galler de flesta forskningsdmnen och som
exempel ndmner hon bl.a. forskning om barn, politik, etnicitet och genus.

Gardestrém (2006) har pad uppdrag av Handikappférbundens samarbetsorgan studerat hur
relationerna mellan handikapprérelsen och forskningen ser ut utifrdn handikapprorelsens
perspektiv. I denna rapport framkommer det att “Handikappforskning ar idag pa méanga sétt
ett svarfangat och spretigt forskningsfalt dér dsikterna gér isdr om vad som ska inbegripas”
(s.9). Ett annat stort problem &r att den medicinska vetenskapen dominerar och kritik riktas
ocksd mot att forskningen till stor del har de professionellas perspektiv vilket innebér att
utgangspunkten alltfr sallan beror manskliga rattigheter och medborgarskap. HSO 6nskar
aven att kontakten med forskare skulle utokas sa att de blir informerade om resultaten av den
aktuella forskningen eftersom de anser att resultaten &r viktiga for det framtida intresse-
politiska arbetet.
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Gardestrom (2006) sammanfattar rapporten med att det idag férekommer mycket forskning
som beskriver olika problem, sd kallad elandesforskning och att huvuddelen av forskningen
inte ar praktiskt tillampbar. Dessutom efterlyses mer samhéllsforskning och det papekas
vidare att brukarorganisationerna idag saknar béde inflytande och delaktighet. Men HSO &r
&ven sjélvkritiska och menar att de underskattat betydelsen av handikappforskningens resultat
som patryckningsmedel i det socialpolitiska arbetet.

Brukarorganisationer och ICF

Nar det galler forskning kring Brukarorganisationer och ICF s& handlar den om att ICF borde
vara ett anvandbart verktyg dven for brukarorganisationer. Hurst (2003) menar att brukar-
organisationer i de flesta lander tidigare arbetade for att forbattra levnadsvillkoren for sina
medlemmar, men att de sallan eller aldrig kopplade samman forbattrade levnadsvillkor med
allmanna rattigheter eller sociala forandringar. Dessutom papekar hon att ICIDH knappast
underlattade organisationernas arbete eftersom dess definition av funktionshinder gjorde att
omvérlden fornekade att funktionshinder handlade om avsaknad av medborgerliga réttigheter
och heféste att icke funktionshindrade var normala medan funktionshindrade var onormala.
Brukarorganisationerna inség ganska sa snart att ICIDH inte var funktionellt och redan 1987
kravde de att klassifikationen skulle revideras och revisionsarbetet startade pa 1990-talet.

Ar 2001 var revisionsarbetet fardigt och ICF eftertradde ICIDH. Hurst (2003) papekar att
de tva viktigaste forandringarna i den nya klassifikationen var omdefinieringen av begreppet
funktionshinder och att den individ vars situation skall Klassificeras har ratt att bestdimma
vilka omgivningsfaktorer som skall tas med. McColl och Boyce (2003) séllar sig till sikten
att ICF innebér en omdefiniering av funktionshinder och de skriver “a universalist approach
to disability was embraced, where disability issues are not treated as minority concerns, but
are considered relevant to all” (s.381). | och med dessa forandringar anser Hurst att ICF trots
sina fel och brister vid korrekt anvandande pavisar att funktionshinder &r socialt konstruerat.

Vad star det dd i ICF (Socialstyrelsen, 2003) om personer med funktionshinder? | bilaga
fem kan man lédsa att: "WHO tillerkdnner betydelsen av att personer med funktionshinder och
deras organisationer har full delaktighet i revisionen av klassifikationen av funktionstillstand
och funktionshinder” (s.222). DPI 4r den organisation som varit delaktiga i revisionsarbetet
och WHO anser att detta aterspeglas i ICF. Enligt WHO skall klassifikationen férstirka
situationen for manniskor med funktionshinder s att de ej diskrimineras eller pa nagot satt
berévas sina medborgerliga rattigheter. WHO:s dnskan ar att anvandning och utveckling av
ICF kommer att ske med hjélp av manniskor med funktionshinder.

WHO (Socialstyrelsen, 2003) har aven utgivit etiska riklinjer for anvandning av ICF och
dessa innebar att hansyn skall tas till den enskildes autonomi och Klassifikationen far pa intet
satt anvandas for att stampla eller identifiera méanniskor utifran individens funktionshinder.
Det dr ocksd av yttersta vikt att klassificeringen syfte klargors och att den sker frivilligt och
dessutom skall den information som erhalls behandlas konfidentiellt. Ytterligare etiska
aspekter som lyfts fram &r varje individ &r unik och den information som erhalls skall starka
individens kontroll dver det egna livet. ICF skall &ven anvéandas for att forbattra delaktigheten
genom politisk och socialpolitisk utveckling och informationen far absolut ej anvandas for att
“neka etablerade rittigheter eller pd annat satt inskranka legitima rattigheter till bidrag for
individer eller grupper” (s.225).
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Kategorisering pa gott och ont. Kategorisering har férekommit i alla tider och féljande
citat forklarar kort och koncist dilemmat med kategoriseringen. ”Kategorisering ger kinsla av
sammanhang och tillhérighet. Kategorisering sérskiljer och stiller utanfor” (Gustavsson,
2004, s.85). Kjellman (2003) menar med hénvisning till Sibleys diskussion att manniskan och
samhallet skapar stereotyper om hur nagon skall vara for att pa sa sétt skilja det normala fran
det onormala och att detta gors for att sirskilja det onormala frén det normala genom att sétta
upp en grans mot det som uppfattas som onormalt, skrdmmande och orent. Né&r det géller ICF
sd ar tanken med klassificeringen enligt Gustavsson (2004) att den ska vara neutral, men han
faster uppmarksamheten pa att det sallan eller aldrig finns ndgon anledning att kategorisera
det som fungerar, vilket innebar att det & det onormala skrammande och orena som
fortfarande klassificeras.

Barnes et al. (2002) knyter an till kategoriseringens dilemma som de anser behdver
debatteras da d&mnet ar ytterst komplext. De pavisar denna komplexitet genom tva exempel.
Det forsta exemplet handlar om att nar man som funktionshindrad far mojlighet att traffa
andra funktionshindrade, sd kan man ltt identifiera sig och kdnna samhérighet med dem da
levnadsvillkoren &ar tdémligen likvérdiga. Detta exempel belyser kategoriseringens kénsla av
sammanhang och tillhdrighet. Det andra exemplet handlar om en végran att enbart ses som
funktionshindrad och inte som t.ex. kvinna eller man eftersom funktionshindret inte &r
liktydigt med identiteten och detta exempel belyser kategoriseringens sarskiljning och
utanforskap. Kjellman (2003) forklarar kategoriseringen med att en funktionshindrad individ
ofta maste leva med att alltid betraktas som handikappad oavsett om han eller hon &r
handikappad i den aktuella situationen.

ICF som socialpolitiskt verktyg

Ett anvandningsomrade som Calais van Stokkom (2002) lyfter fram ar ICF:s anvandning som
socialpolitiskt verktyg. Hon papekar dock att ICF &r en Klassifikation av dimensioner och
begrepp och inte i sig ett instrument. WHO (Socialstyrelsen 2003) anser att redan ICIDH
anvandes som socialpolitiskt verktyg, nagot som starkt kritiserats av den internationella
handikapprorelsen.

Den positiva forandringen med ICF anser Calais van Stokkom (2002) vara att hédnsyn nu
skall tas till kontextuella faktorer. Detta innebér att ICF “erbjuder mojligheter att bedoma
vilken betydelse och pverkan som hindrande eller underlattande faktorer samhéllets social-
politiskt utformade system kan ha i relation till en persons aktiviteter och delaktighet” (s.521).
Det innebdr att klassifikationens begrepp delaktighet blir av yttersta vikt nér det géller att
pavisa att det socialpolitiska arbetets huvudmal ar full delaktighet. Dédrmed skulle ”ICF kunna
erbjuda ett accepterat satt att beddma och beskriva individuella situationer, som inte
begransas till medicinska diagnoser utan ocksa ger fylliga beskrivningar av funktionstillstand
i en kontext” (s.524). Har far hon ocksa medhall av Ustiin et al. (2003) som anser att ICF kan
bli ett vérdefullt verktyg for det social- och miljopolitiska arbetet. Aven Méller (2005) anser
att ICF lampar sig som socialpolitiskt verktyg och hon skriver:

Forhoppningsvis kommer ICF att i framtiden betraktas som en viktig milstolpe
nar dess anvandning i olika sammanhang lett fram till ytterligare férandringar
och forbattringar. | detta sista avseende ser jag ICF ocksd som ett angelaget
politiskt dokument i arbetet for att nd malen i bl.a. FN:s standardregler och for
att pa sikt battre kunna ta tillvara de stora manskliga resurser som ligger i
mangfald (s.77).
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WHO (Socialstyrelsen, 2003) skriver att ICF bland FN:s medlemslander &r en accepterad
social klassifikation och att ICF kan ses som ett ldmpligt instrument for att implementera
ingangna internationella avtal om ménskliga réttigheter liksom dven for nationell lagstiftning”
(s.11). Peters (2007) som undersokt dokument knutna till utbildning anser utifran sin analys
av de politiska dokumenten att det politiska spraket &r socialt konstruerat och direkt kan
kopplas till den praktiska verkligheten, vilket innebér att det &r av yttersta vikt vilket sprak
som anvands i politiska dokument och i det socialpolitiska arbetet. Aven WHO har fokuserat
pé spraket och ICF belyser vikten av att intressenterna anvénder ”samma” sprak.

Detta med vikten av att ha ett gemensamt sprak &r ocksa nagot som kan Gverforas till att
galla samarbetet mellan de olika brukarorganisationerna och har finns det en viss diskrepans.
Det &r inte alltid som brukarorganisationerna har samma definitioner av olika begrepp och de
har ofta olika 6nskemal om losningar pa de problem som deras medlemmar har &ven om de
egentligen har mer eller mindre samma syfte med sitt intressepolitiska paverkansarbete. Detta
innebar en forsvagning av samarbetet brukarorganisationer emellan och ett exempel &r
Synskadades Riksférbund [SRF] som pa sin kongress 1987 tog beslutet att ej langre vara
medlemmar i paraplyorganisationen. Bristen pa 6verensstammelse nar det galler de krav som
brukarorganisationerna stiller innebar att den bild som ges utdt mot myndigheter,
professionella och allménheten av hur det sociala stodet skall utformas och vilka faktorer som
behdver tillgodoses for att 6ka delaktighet och erkannande blir splittrad. Enligt McColl och
Boyce (2003) har en rad olika forskare lyft fram det problematiska med bade splittringen och
den svaghet i struktur som detta medfér och de skriver:

On the other hand, Lysack and Kaufert® identify competition among disability
groups, and particularly between disability and professional groups, as signs that
disability advocacy has a long way to go yet. Todd and associates® criticize
disability groups for inadequate strategic planning, unclear definition of their
desired endpoint, and failure to integrate their issues in the larger social context.
Bickenbach and Holt and associates* echo this theme, with a call for increased
policy clarity with regard to disability (5.381).

Erkannande och omférdelning. Erkdnnande kan enligt Honneth (2003) erhdllas pa tre olika
nivaer, den individuella, den réttsliga och den samhalleliga och Honneth menar att individen
maste bli sedd pa alla dessa tre plan for att erhélla socialt erkannande. Fraser (2003) ar dock
kritisk till detta och hon menar att det forutom erk&nnande &ven krévs en omfdrdelning av
resurser bade pé det socioekonomiska och kulturella planet. Inom olika brukarorganisationer
har man sedan maénga &r tillbaks arbetat pd det socialpolitiska planet for att erhalla ett
samhalleligt erkdnnande av manniskor med funktionsnedsattningar och en omférdelning av
befintliga resurser. Malet for detta arbeta har varit full delaktighet, jamlikhet och alla
manniskors lika varde. | Regeringens proposition 1999/2000:79 kan man lasa att detta arbete
startade redan pd 1960-talet och att mycket redan gjorts i arbetet med att na dessa mal.
Utgangspunkten for malen &r att ”Personer med funktionshinder dar medborgare med lika
rattigheter och skyldigheter som andra medborgare” (s.23) och i propositionen papekar man
att det trots det arbete som bedrivits finns en hel del kvar att arbeta med for att uppna detta.

2 Lysack, C., & Kaufert, J. (1999). Disabled consumer leaders’ perspectives on provision of community rehabilitation
services. Canadian Journal of Rehabilitation, 12, 155-164.

% Todd, S., Felce, D., Beyer ,S., Shearn, J., Perry, J., & Kilsby, M. (2000). Strategic planning and progress under the
All Wales Strategy: Reflecting the perceptions of stakeholders. Journal of Intellectual Disability Research, 44, 31-44.
* Bickenbach, J. (1993). Physical Disability and Social Policy. Toronto: University of Toronto Press.
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Danermark (2005) lyfter fram att erkdnnande och omférdelning har stor betydelse for hur
funktionshindrande samhéllet ar for en manniska med funktionsnedsattning och att man i den
handikappvetenskapliga forskningen lagger stor vikt vid relationen individ och samhalle.
Forskningen intresserar sig dels for hur férdelningen av samhéllets resurser paverkar graden
av funktionshinder och dels for vilken betydelse samhéllets normer och vérderingar har i detta
sammanhang.

Nar det galler omfordelning s& handlar det ofta om hur de ekonomiska resurserna fordelas
och Danermark och Coniavitis Gellerstedt (2004) fragar sig om denna fordelning paverkar
manniskor oavsett vilken funktionsnedsattning de har och forfattarna menar att i de
kapitalistiska samhallena utesluts den arbetskraft som ar mindre produktiv an genomsnittet,
vilket paverkar manniskor med funktionsnedsattningar. Danermark och Coniavitis Gellerstedt
faster dock uppmarksamheten pa att detta inte géller alla manniskor eftersom vissa
funktionsnedsattningar inte paverkar produktiviteten. Nar det géller erkannande och hur de
kulturella normerna och varderingarna paverkar manniskor med funktionsnedsattningar sa
stéller sig forfattarna aterigen frdgan om detta paverkar alla méanniskor oavsett funktions-
nedséttning och &ven har menar de att det finns skillnader. Dessa skillnader kring vad som
réknas som och inte rdknas som funktionsnedsattning ser dessutom olika ut i olika lander.

Strandberg (2006) har i sin avhandling tittat narmare pa vilken betydelse erkannande har
for vuxna med forvarvad traumatisk hjarnskada och han anser att det ar av storsta vikt att
erkdnnande erhalls bade pa ett individuellt och samhalleligt plan och han skriver vidare ” Tre
dimensioner av erkdnnande maste foreligga for att en ménniska skall kunna utveckla en
positiv relation till sig sjalv: inom primdrrelationerna, i relationerna till andra och inom
vardegemenskapen” (s.158). Detta innebér enligt Strandberg att det krdvs en helhetssyn och
det récker alltsa inte for individen att endast bli erkand pa den ena eller andra dimensionen.

Hur ser da olika brukarorganisationer pa detta med omférdelning och erkinnande nér det
géller det socialpolitiska arbetet? Enligt Hugemark och Roman (2005) finns det bade likheter
och skillnader och visserligen ar det sd att vissa brukarorganisationer mer fokuserar pé
omfoérdelningen av samhéllets resurser medan andra brukarorganisationer mer fokuserar pa
erkdnnande av organisationens medlemmar. Som exempel beskriver de skillnaden mellan
brukarorganisationen for synskadade och for dova déar synskadades riksforbunds intresse-
politiska arbete fokuserar pa omférdelning medan dévas riksforbund istéallet fokuserar pa
erkannande. Skillnaden pa fokus innebar att synskadades riksforbund utgar ifrdn att deras
medlemmar med hjélp av sarskilda samhalleliga lI6sningar kan leva som 6vriga medborgare
medan dévas riksforbunds fokus pé erkdnnande handlar om att de anser sig vara kulturellt
nedvarderade pa grund av att deras kultur och sprak inte accepteras. Forfattarna papekar dock
att den fokusering som brukarorganisationerna gor vare sig det & pa omfordelning eller
erkannande inte utesluter att de socialpolitiskt arbetar med bada delarna.
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Hur anvands ICF idag?

Nar det handlar om hur ICF anvands i Sverige sa finns ytterst lite information kring detta,
men Broberg (2006) har pd uppdrag av Nordiskt center for klassifikationer i halso- och
sjukvérden gjort en kartlaggning 6ver den aktuella och framtida anvandningen av ICF inom
tre olika omraden: utbildning, forskning och praktisk tillampning. Kartlaggningen gller dock
hela Norden. Urvalet var strategiskt och Broberg vénde sig till 150 olika organisationer och
privatpersoner som antogs anvanda ICF i sitt arbete och hon fick 31 svar. Broberg skriver att
”Tyvérr inkom inga svar frdn handikapp eller brukarorganisationer. Kanske var fragorna inte
riktigt utformade for att passa denna malgrupp.” (s.14).

Brobergs (2006) resultatet visade att anvandningen i de nordiska landerna var likartad och
nér det gallde praktisk tillimpning s& férekom den mestadels i elektroniska patientjournaler
dar ICF anvandes som en referensram for multidisciplinar kommunikation och terminologi.
Forskningen kring ICF visade sig omfatta en rad olika teman, medan utbildning kring ICF
bedrevs pa bade grund- och avancerad niva. Brobergs slutsats &r att ICF dnnu ej fatt nagon
stérre genomslagskraft och anledningen till detta tror hon beror pa att kartlaggningen utfordes
i ett for tidigt skede. ICF har storst spridning i hélso- och sjukvérden och framforallt inom
rehabiliteringsverksamheten. Hon anser dock att intresset for att anvénda sig utav ICF &r stort
bland de som besvarat enkéten, men om man vill se en 6kad anvandning krévs kraftfulla
satsningar pa utbildning. Undervisning om Kklassifikationen sker idag framst foér dem som
utbildar sig inom rehabiliteringsyrken och Broberg anser att det & av storsta vikt att
kunskapen om ICF ¢kar inom béde omsorgsverksamheten och specialpedagogiken.

ICF och core sets. Broberg (2006) faster uppméarksamheten pa att core sets &r ett av de
anvandningsomraden som ICF har och att tillampningen av core sets ar omfattande framfor
allt inom rehabiliteringen. Core sets bestar av ett standardiserat urval av ICF:s olika begrepp
och dessa skall dd omfatta de aspekter av funktionstillstind och funktionshinder som anses
som viktigast eller vanligast forekommande inom ett speciellt medicinskt omrade t.ex. stroke.
Dessa anvands sedan for att beskriva funktionsféormagan. Mcintyre och Tempest (2007)
menar att det finns bade fordelar och nackdelar med att skapa dessa core sets. Fordelen med
core sets &r enligt forfattarna att den praktiska tillampningen kan bli mer individbaserad men
nackdelen &r att skapandet av core sets ocksd kan innebara en &tergang till en allt for
sjukdomsfixerad klassifikation. Broberg poéngterar dock att det &r av yttersta vikt att &ven
utforma alternativa core sets (utan anknytning till medicinska diagnoser) som kan anvandas
inom t.ex. omsorg och skola. Mclintyre och Tempest har dock en mycket allvarlig invéndning
mot skapandet av core sets ndamligen avsaknaden av manniskor med funktionsnedsattningar,
vardare och andra narstdende yrkesgrupper i de expertgrupper som arbetar med att ta fram
core sets. Som exempel beskriver de att den expertgrupp pa 39 personer fran 12 olika lander
som anlitades for att ta fram core sets for stroke och denna expertgrupp bestod av 25 lékare,
sju psykoterapeuter, tvd psykologer, en socialarbetare och en sociolog, det framgér dock ej
vad de tre aterstdende personerna hade for expertiskunskap.

Kritik mot ICF

Enligt Gustavsson (2004) har kritiken mot ICF framst riktats mot forsoket att utforma ett
gemensamt sprak. Han hanvisar till en rad franska handikappforskare som menar att de
begrepp och kategorier som anvands i ICF varken har operationaliserats eller definierats och
att spraket har en lokal rackvidd eftersom det ar knutet till kulturens definition av verkligheten
och darfor knappast kan 6verforas till internationell niva.



-20-

Ytterligare kritik som Gustavsson (2004) framfor &r gentemot ICF:s definition av
begreppet delaktighet som han anser témmer delaktighetsbegreppet pa det sociala innehallet,
vilket innebdr att fokus laggs pa de kroppsliga funktionerna. Gustavsson riktar dven kritik mot
att ICF dsidositter de personliga faktorerna och han betvivlar att den biopsykosociala
manniskosynen verkligen &r den syn som ligger till grund for ICF. | Socialstyrelsens (2003)
odversittning av ICF star det:

”Personfaktorer klassificeras ddremot inte i den aktuella versionen av ICF. Dessa
inkluderar bl.a. kon, ras, alder, personens hélsotillstand, kondition, livsstil, vanor,
uppfostran, copingsatt och andra s&dana faktorer. Bedomning av dem lamnas till
anvdndaren om behov foreligger” (5.23).

Granlund et al. (2004) pépekar ocksa de att det stora problemet med ICF 4r att de personliga
egenskaperna lamnas darhan och framforallt att de inte tillméts ndgon betydelse nar det galler
delaktigheten, eller som de sjélva skriver: ”Vi (forfattarna) menar dock att delaktighet alltid
maste ses i relation till individens inre egenskaper, vilja och motivation. Inskrankt delaktighet
kan bara forekomma om individen vill vara delaktig men inte kan” (s.6). Barnes (2003) menar
med hanvisning till Bury och Miles att ICF knappast kommer att bli béttre &n sin foregangare
nér det géller syftet att uppné ett universellt sprék eftersom de kulturella skillnaderna nir det
galler funktionsnedsattningar och funktionshinder ar for svara att Gverbrygga. Aven om WHO
erkanner att kulturella skillnader existerar sd har ICF trots detta den vésterlandska kulturen
som utgangspunkt. Dessutom menar Barnes att det biopsykosociala synsattet inte skiljer sig
namnvart frn det medicinska da kroppens fungerande och matningar av aktivitet och/eller
delaktighet alltjamt relateras till individen istéllet for till den sociala och politiska situationen i
samhallet. Aven Gustavsson (2004) och Grénvik (2005) anser att ICF i viss man har en
medicinsk/individcentrerad utgangspunkt, men till skillnad fran Barnes tycker de inte att det
biopsykosociala och medicinska synsattet liknar varandra utan de anser att orsaken till det ar
att WHO misslyckats i sitt forsok att ndrma sig ett relativt handikappbegrepp. Méller (2008)
menar dven att en tidsdimension saknas och hon poéngterar att ”ICF as a process model
should be supplemented with, time place and events from the life course approach.” (s.76).

Summering och Problemformulering

Forskning kring Brukarorganisationers anvandning av ICF har efter den litteraturstudie som
genomforts inte tillfort ndgon ytterligare kunskap. Det finns forvisso en del forskning kring
ICF och dess anvéndning, men den riktar sig frdmst mot hur ICF kan anvéndas inom
rehabilitering och malgruppen &r oftast de professionella. Annan forskning kring ICF handlar
om de begrepp som anvands och hur dessa skall tolkas. Det finns aven forskning som utifrén
ICF:s begrepp och dé framst begreppet delaktighet undersoker hur ménniskor med funktions-
nedséttningar kan bli mer delaktiga i sin egen livssituation. Viss forskning finns &ven kring
brukarorganisationer, men denna saknar helt koppling till ICF och handlar fér det mesta om
organisationernas framvéxt och deras betydelse for manniskor med funktionsnedséttningar.
Brukarorganisationerna bedriver sjalva en del forskning, dock ej kring hur ICF skulle kunna
anvandas eller hur ICF anvénds inom brukarorganisationerna.
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Broberg (2006) har som tidigare ndmnts kartlagt de nordiska landernas tillampning och
erfarenheter av ICF och hennes resultat 6kade ytterligare intresset for brukarorganisationernas
syn pa ICF och den vackte en rad fragestaliningar dver om olika brukarorganisationer
anvander/inte anvénder ICF i sitt foreningsarbete. Kanner de olika brukarorganisationerna till
ICF? Om de inte kanner till ICF hur kommer det sig? Om de kanner till ICF anvéander de i s&
fall klassifikationen i foreningsarbetet? Om brukarorganisationen anvander sig av ICF, hur
anvander de da ICF? Om ICF inte anvands i brukarorganisationens foreningsarbete, varfor har
de da valt att inte anvanda sig av Klassifikationen? Kan anvéandningen av ICF som arbets-
redskap i brukarorganisationernas intressepolitiska arbete paverka erkannandet och/eller icke-
erkannandet av dess medlemmar och har det nagon betydelse i omférdelningsarbetet? Dessa
fragestallningar tillsammans med tidigare erfarenhet av arbete inom brukarorganisationer
medforde att fragan om deras anvandning av eller icke anvandning av ICF kandes an mer
angeldgen att undersdka och dven Broberg (2006) faster uppmarksamheten pé detta:

Det verkar som spridningen av ICF huvudsakligen sker inom halso- och
sjukvardssektorn. Det ar dnskvart att kunskap och anvandning av ICF sprids &ven
till andra samhallssektorer och da inte minst till personer med funktionshinder
och andra berdrda. Kunskap om hur dessa grupper upplever anvandningen av
ICF och synpunkter pa vilken nytta anvandning kan medfora &r bristfallig och
forskning inom detta omrade bor stimuleras (Broberg, 2006, s.18).

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna undersékning &r tudelad och den forsta delen syftar till att belysa om
brukarorganisationerna kanner till ICF och om de brukarorganisationer som kanner till ICF
anser att det ar ett anvandbart “verktyg” i foreningsarbetet. Dessutom syftar denna del till att
belysa hur de brukarorganisationer som anser att ICF &r ett anvéndbart “verktyg” nyttjar
klassifikationen i sitt foreningsarbete och varfor de brukarorganisationer som ej anvander sig
av ICF i sitt foreningsarbete valt att avstd. Den andra delen av syftet ar att soka fa forstaelse
fér om brukarorganisationerna anser att ICF underléttar eller hindrar erk&nnandet av
organisationen och dess medlemmar och om ICF har nagon betydelse for omfordelningen.
Syftet genererar féljande fragestéllningar.

e Kanner brukarorganisationer till ICF och anses klassifikationen i sa fall vara ett
anviandbart “verktyg”?

e Om ICF anvénds i brukarorganisationens féreningsarbete, hur anvands den d&?

e Om ICF inte anvands i brukarorganisationens foreningsarbete, varfor anvands den
inte?

e Anser brukarorganisationerna att ICF underlattar eller hindrar erkdnnandet av
organisationen och dess medlemmar?

e Har ICF nagon betydelse for omfordelningen?
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Teoretisk utgangspunkt

| detta avsnitt presenteras den teori som undersokningen tagit sin avstamp ifran. Detta val har
varit allt annat 4n latt och kampen om den teoretiska utgdngspunkten har statt mellan sprak-,
makt- och erkdnnandeteorier. Nar det galler teorier om sprdk och da framst sa kallat
maktsprak har de flesta teorier dock varit kopplade till olika medier sd som tv och radio varfor
dessa ej ansetts relevanta for undersdkningens sammanhang och dérfor valdes bort i ett
tamligen tidigt skede. Kvar fanns da olika teorier om makt och erkannande och nér det galler
dessa har valet varit svart tills Nancy Frasers teori om omfordelning och erkénnande lastes.
Fraser teori har visserligen genusperspektivet som utgangspunkt, men teorin har tidigare
anvants inom forskning om funktionshinder (se t.ex. Danermark, 2005). Manga teorier om
makt och erkannande fokuserar antingen pd individen och individens upplevelse eller pé
organisationen och dess roll, men Frasers teori handlar istallet bdde om organisationen och
individen och dess plats i organisationen och det material som inhdmtats fick i ljuset av denna
teori en 6vergripande samhéllelig mening och alla pusselbitar foll pa plats.

Frasers teori om omfordelning och erkannande

Nancy Fraser (2003) menar att bade erkannande och omfordelning kravs for att skapa réttvisa
i dagens samhalle och att de tva olika synsatten darfor maste integreras. Synsatten har sin
bakgrund i tvé olika forestallningar om orsakerna till oréttvisor i samhéllet och hon benamner
dem som kulturell och socioekonomisk oréttvisa. Kulturell oréttvisa handlar om olika sociala
representations-, tolknings- och kommunikationsménster vilket kan innebéra att individen
tvingas in i den for samhallet dominanta kulturen trots att denna kultur bade kan vara fientlig
mot och frammande for den egna kulturella tillhérigheten. Den kulturella orattvisan kan dven
innebdra en bristande respekt for och ett osynliggérande av den enskilde individen och/eller
gruppen. Socioekonomisk rattvisa handlar istallet om den politisk-ekonomiska strukturen som
rader i samhallet och har kan det enligt forfattaren handla om ekonomisk marginalisering
genom lagavldnat eller inget arbete, exploatering och 1g levnadsstandard. Fraser menar att
trots att det finns stora skillnader mellan den kulturella och den socioekonomiska oréttvisan sa
existerar bada tvé i dagens samhille vilket innebar att vissa grupper i samhéllet konsekvent
missgynnas av dessa oréattvisor varfor oréttvisorna bor undanrgjas.

De tvé sociala orattvisorna har enligt (Fraser 2003) dessutom olika sé kallade botemedel
och botemedlet mot de kulturella orattvisorna &r erkdnnande. Erk&nnande innefattar kulturella
forandringar i form av att nedvarderade kulturer uppvarderas eller omvérderas och att den
kulturella mangfalden vardesatts. Nar det galler botemedel mot socioekonomisk orattvisa sa
anser Fraser att dessa handlar om omférdelning som innebédr en politisk-ekonomisk
omstrukturering och det kan som exempel innebdra omstrukturering av arbetsdelningen eller
omfordelning av inkomster. Kraven pa erkannande och omférdelning skiljer sig ocksa at och
nér det galler krav pa erkannande sa handlar dessa om att befasta gruppidentiteten vilket ofta
framjar sarskiljningen av olika grupper. Kraven pa omfordelning daremot handlar om att
upphéva de olika ekonomiska arrangemang som hjalper till att sérskilja grupper. Dessa olika
krav innebdr enligt Fraser ett dilemma eftersom erkannandet innebdr att den specifika gruppen
starks medan omfdrdelningen innebér att gruppen forsvagas. Detta dilemma innebér att
erkannande och omfordelning star i konflikt med varandra och darfor har en tendens att
motverka varandra och hon menar att ”Ménniskor som &r féoremal for bade kulturell orattvisa
och ekonomisk orattvisa beh6ver bade erkannande och omfordelning. De beh6ver bade gora
ansprak pa och bestrida sin specifika karaktér” (s.184).
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For att komma tillratta med dilemmat menar Fraser (2003) att det finns tva olika metoder
eller botemedel for detta och hon kallar den ena metoden for affirmation och den andra for
transformation. Affirmation &r botemedel som handlar om att undanrdja oréttvisa resultat utan
att egentligen &ndra p& de strukturer som skapar orattvisorna medan transformation 4r sddana
botemedel som genom att fordndra de strukturer som skapar oréttvisorna darmed eliminera
dem. Frasers losning pd dilemmat innebér att finna angreppssétt som s mycket som mojligt
minimerar konflikterna mellan erk&nnande och omférdelning eftersom hon anser att det ej
finns négon konkret lésning p& problemet. Detta angreppssitt medfor att erkdnnandet méaste
bli en fraga om social status och hon skriver vidare att:

Vad som kraver erkannande blir i det perspektivet inte den gruppspecifika
identiteten utan de enskilda gruppmedlemmarnas stallning som fullvardiga
deltagare i den sociala interaktionen. Misskannande betyder sledes inte ned-
vérdering och deformering av gruppidentiteten utan social underordning — i den
meningen att man hindras fran att delta pa lika villkor i det sociala livet. For att
rada bot pd denna orattvisa kravs det fortfarande en erkannandepolitik, men i
»statusmodellen» reduceras denna inte langre till en frdga om identitet: snarare
handlar det om att dvervinna underordningen genom att etablera den misskanda
gruppen som en fullvardig medlem av samhallet, i stand att delta pa jamlik fot
med de andra” (5.220).

Nar erkdnnande betraktas som en frdga om social status medfor det enligt Fraser (2003) helt
enkelt att de samhalleligt reglerade kulturella vardemaonstrens inverkan pé olika manniskors
sociala status undersoks for att pavisa om de skapar erkannande eller ickeerkdnnande. Om de
monster som framtrader hjélper till att skapa likvérdiga villkor for deltagande i samhallslivet
handlar det om jamlik status och erkannande. Om det vid undersokningen av de radande
vardemonstren daremot visar sig att de beféster olikheter och stdnger ute vissa grupper av
manniskor anses de som ojamlika och ickeerkdnnande. Om man betraktar ickeerk&nnande
utifran detta perspektiv s& innebér det enligt Fraser att vissa grupper far en underordnad status
i samhéllet. Denna lagre status skall dock ej likstéllas med att dessa grupper av ménniskor
genom andras attityder och vérderingar nedvérderas eller ringaktas utan innebdrden ar att
dessa manniskor pa grund av underordningen ej ses som fullvardiga medborgare.

Nar och om denna nedvardering sker sd anser Fraser (2003) att olika rattvisekrav maste
resas. Det ar dock av yttersta vikt att vara medveten om att dessa rattvisekrav inte pa ngot
satt ar liktydiga med att hoja olika gruppers varde utan att det uteslutande handlar om att
avskaffa gruppens eller gruppernas underordning i samhéllet si att dess medlemmar kan
interagera med andra utifrdn samma forutséttningar och dirmed betraktas som fullvardiga och
likstéllda medborgare i samhéllet. Det géller med andra ord att skapa kulturella vdrdeménster
som framjar ett deltagande pd lika villkor och Fraser menar att det &r liktydigt med ett
universalistiskt erk&nnande.

Fraser (2003) péapekar vidare att det dven ar mycket viktigt att inte glomma bort den
betydelse som omfdrdelningen har i sammanhanget. Hon menar att erkannandet forsvaras
avsevart om det handlar om manniskor och/eller grupper som saknar resurser som goér dem
jamstallda med andra medborgare i samhallet och hon faster uppmarksamheten pa att
ojamlikhet nar det galler resurser likval som ojamlikhet nar det géller erkdnnande utgér en
form av samhallelig oréttvisa.
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Metod

Genom att anvanda sig av en kvantitativ metod stravar forskaren efter att utféra berdkningar
som svarar mot frdgorna hur mycket, hur stort eller hur ofta forekommande en viss foreteelse
&r (Denscombe, 2000). Syftet med denna undersdkning var dels att belysa om brukar-
organisationer kanner till ICF och hur de ser pd ICF som arbetsredskap och dels hur de an-
véander sig av ICF eller varfor de valt att inte anvanda sig av ICF. Med uppsatsens syfte som
utgangspunkt eftersoktes brukarorganisationers subjektiva perspektiv och forskning som utgar
ifran studiesubjektens perspektiv ar ett av den kvalitativa metodens sarmérke (Alvesson &
Skoldberg, 1994). En kvalitativ metod ansdgs darfor bast kunna besvara de fragestéliningar
som undersokningens syfte genererade. Syftet med undersokningen var ocksd att f& en
djupare forstaelse for det fenomen som studerades, for att pa sa satt kunna sétta det i ett storre
sammanhang och da det ar centralt for den kvalitativa metoden (Holme & Solvang, 1997)
blev valet av denna metod &n sjalvklarare. Papekas bor dock att undersokningen har vissa
kvantitativa inslag. Alvesson och Skdldberg anser att forskarens bas ar den vetenskaps-
teoretiska ansats som hon/han utgar ifrn och de pépekar att det finns en rad olika vetenskaps-
teoretiska riktningar som talar med olika roster. D3 avsikten med studien var att soka fa en
djupare forstaelse for det undersokta fenomenet sa anvandes hermeneutiken som angreppssétt
dé dess syfte ar att uppnd en gemensam forstaelse for textens underliggande mening (Kvale,
1997). Nér texten tolkas anvands den hermeneutiska cirkeln (Figur 3) som verktyg.

Forstaelse Helhet

Fenomen

Del Urfdrstéelse

Figur 3 Min tolkning av den hermeneutiska cirkeln.

Den hermeneutiska cirkeln innebar att fenomenet tolkas béade i sin helhet och i sina delar och
att forforstaelsen paverkar tolkningen som paverkar forstaelsen som péaverkar tolkningen som
ater paverkar forforstéelsen i en oandlig process. Kvale (1997) menar dock att processen
slutar ”nir man har kommit fram till en rimlig mening, en giltig enhetlig mening, fri fran inre
motsdgelser” (s.50). For att f4 svar pd de frdgor som forskaren stiller sig krévs det enligt
Holme och Solvang (1997) verktyg och forskarens verktyg &r den metod som hon/han
anvander sig av. | denna studie har tre metoder/verktyg anvants och forst gjordes en litteratur-
studie for att belysa vad som tidigare framkommit inom omradet. Dérefter konstruerades en
enkat (bilaga 3) vars syfte var att pa ett Gvergripande satt samla in kunskap om brukar-
organisationernas kdnnedom om och anvandande av ICF. Denna enkét foljdes upp med en
intervjustudie vars syfte var att fordjupa kunskapen om vilken syn brukarorganisationerna har
pé ICF som ”arbetsredskap”.
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Enligt Denscombe (2000) sa &r de olika forskningsmetoderna i viss man konkurrenter da
de har olika anvindningsomraden, men han anser att de i 4n higre grad kompletterar varandra
och att forskaren om moéjligt bor efterstrava att anvanda sig av fler an en metod da det ger
tyngd &t undersokningen, vilket han klargér nar han skriver:

Att se saker ur olika perspektiv och mojligheten att bekréfta resultat, kan 6ka
validiteten i data. Det bevisar inte att forskaren har ’rdtt”, men det ger en
fingervisning om att inneborden i data i viss man overensstimmer mellan
metoderna, och att resultaten inte ar alltfér hart knutna till en speciell metod for
datainsamlingen. Detta ger ett starkt stod at analysen (Denscombe, 2000 s.103).

Litteraturstudie

Nar en litteraturstudie gors sa innebar det enligt (Forsherg & Wengstrom, 2003) att forskaren
systematiskt soker efter tidigare dokumenterad kunskap inom det omrade som skall beforskas.
Nar denna sokning ar gjord skall materialet genomga en kritisk granskning for att darefter
sammanstéllas. Hartman (2003) papekar dock att litteraturstudiens syfte ar att tydliggora de
forhallanden som forfattaren vill belysa och inte handlar om att endast inventera och referera
det funna materialet vilket innebér att forfattaren tillfor en struktur till det valda materialet. |
litteraturstudien anvandes en rad olika databaser vid sékningarna och hér foljer en beskrivning
av dessa databaser och deras innehall.

EBSCO
En kombinerad referens- och fulltextdatabas for vetenskapliga/icke-vetenskapliga tidskrifter.

JSTOR
Fulltextarkiv inom flera olika amnesomraden.

PsycINFO
Referenser till artiklar inom psykologins omrade.

Sociological abstracts
Referenser till tidskriftsartiklar med sociologisk och samhallsvetenskaplig inriktning.

Worldwide Political Science Abstracts
Referenser till artiklar inom statsvetenskap och andra naraliggande amnesomraden.

ELIN@Mélardalen
Anvands for samsokningar i ett flertal fulltextdatabaser, har dock vissa brister i bestandet av
e-tidskrifter.

Oxford University Press
Fulltextdatabas med artiklar ur vetenskapliga elektroniska tidskrifter inom ett flertal &mnen.

Wiley InterScience
Fulltextarkiv med éver 300 vetenskapliga tidskrifter.

Web of Science
Fortecknar artiklar i 9000 natur-/samhéllsvetenskapliga och humanistiska tidskrifter.
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Genomfdérande. En forsta sokning gjordes den 26 oktober 2008 i Academic Search Elite
som innehdller 3531 tidskrifter Sokningen skedde via EBSCO som ar en kombinerad
referens- och fulltextdatabas for olika tidskrifter. S6kning utférdes i hela artikeltexten och
som sokterm anvéndes frasen “disability rights movement” och denna sokning genererade 93
traffar, darefter gjordes en sokning dér icf” anviandes som sokterm och den sokningen gav 2
042 traffar. Sokning utfordes dven pd frasen “disability advocacy” vilket relaterade i 19
stycken tréffar. Eftersom avsikten med denna databassékning var att finna information kring
forskning om brukarorganisationer och icf kombinerades de béda sokfraserna med sokordet
icf for att reducera antalet trdffar. Vid sokning pé frasen “disability rights movement”
kombinerat med sokordet “icf” erhdlls nio traffar medan sokningen pa frasen “disability
advocacy” i kombination med sokordet “icf” inte gav nagra traffar.

De nio artiklarnas abstrakt lastes darefter igenom for att utrona om de ansags relevanta for
denna undersokning. Inklusionskriterierna for artiklarna var att de skulle vara skrivna ar 2001
eller senare och att de pa nagot satt handlade om brukarorganisationer och deras syn pa eller
installning till ICF. Av de nio artiklarna som erhdlls vid den forsta sokningen visade det sig
att fyra av dem endast hinvisade till soktermen “disability rights movement” i referenslistan
varfor artiklarna exkluderades. Bland de aterstdende fem artiklarna uteslots ytterligare en da
denna artikel endast nimnde disability rights movement” i anknytning till den sociala
handikappmodellen.

Darefter gjordes en sokning i JSTOR (har ingdr PsycINFO, Sociological abstracts och
Worldwide Political Science Abstracts) som gav ytterligare 30 traffar, men vid en dverblick
av artiklarna anknot de flesta till rehabilitering varfor en ny sékning utfordes dér soktermen
rehabilitering exkluderades. Denna sékning resulterade da i endast tva traffar varav den ena
artikeln handlade om tysk handikappolitik och den andra artikeln om design av service for
utvecklingsstorda. D& ingen av dessa béda artiklar uppfyllde inklusionskriterierna valdes de
bort. For att fi en sd heltackande bild av forskningsldget som méjligt utfordes ytterligare
sokningar utifran de tidigare namnda sokkombinationerna. Dessa sokningar utfordes den 28
oktober i databaserna Elin@Maélardalen, Oxford University Press och Wiley InterScience och
den 30 oktober i databasen Web of Science. Sékningen i Elin@Malardalen gav tre traffar, alla
till en av de artiklar som hittats via EBSCO och stkningen via Wiley InterScience gav samma
resultat, men dock med endast en traff medan sokningen i Oxford University Press resulterade
i noll traffar. De fyra artiklarna granskades dérefter utifran tidigare namnda kriterierna och
sammanstalldes i en tabell (Tabell 2) for att belysa vad som skrivits om damnet. Nar det géller
litteraturstudien har ingen analys av de enskilda artiklarna utforts, utan de har istéllet kopplats
till analysen av enkétundersdkningen och intervjustudien.

Enkatundersokning

Dé forskning kring Brukarorganisationers anvandning av ICF var sparsam s var det svart att
fa nagon kunskap om Brukarorganisationer kande till och anvénde sig av ICF. For att finna ut
om organisationerna kande till ICF och hur de i sa fall anvande sig av Kklassifikationen eller
varfor de valt att inte anvénda sig av den konstruerades en enkat (bilaga 3) for att besvara
dessa fragor. Enkéten inneholl tva slutna fragor (Kanner er forening till ICF? och Anvénder er
forening ICF i sitt arbete?) vilket innebér att tillhdrighet till den ena kategorin automatiskt
utesluter tillhdrighet till den andra kategorin (Depoy & Gitlin, 1994) for att respondenternas
svar skulle bli likvardiga och jamfarbara (May, 2001). De tva dvriga fragorna var 6ppna (Hur
fick ni information om ICF? och Vad anser ni om ICF?) sd att respondenterna skulle kunna
uttrycka sig helt fritt eftersom studien i huvudsak har en kvalitativ metod och tanken med
enkaten var att den skulle utgora ett underlag for den intervjustudie som planerades.
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Genomférande. Enkéten levererades till en paraplyorganisation for det aktuella lanets
brukarorganisationer som vidarebefordrade enkaten till sina medlemmar. Vid distributionen
medfdljde dels ett missivbrev (bilaga 1) och dels ett frankerat och adresserat kuvert for att
organisationerna sjalva skulle kunna skicka sitt svar direkt till mig, utan inblandning av
samarbetsorganisationen eftersom respondenterna lovats anonymitet. | enkaten fanns éven en
frédga om organisationen skulle kunna tinka sig att medverka i den efterfoljande intervju-
studien. D4 cirka fyra veckor forflutit skickades ett pAminnelsebrev ut (bilaga 2). Enkétsvaren
pa lansniva resulterade dock i att varken syfte eller frgestallningar kunde besvaras varfor
samma enkit skickades ut till de tidigare tillfragade organisationernas riksférbund. Aven detta
utskick utgick ifran paraplyorganisationen, men denna gang fran riksparaplyorganisationen.
Dessutom skickades en enkat till SRF da kannedom sedan tidigare fanns att SRF pa riksniva
ej langre var medlemmar i paraplyorganisationen. Anledningen till att SRF tillfragades var att
de &r en mycket aktiv och dessutom en av de &ldsta brukarorganisationerna varfor deras syn
pa och erfarenhet av ICF bedémdes som viktig. Valet att dven denna gang i forsta hand utga
ifrén medlemskap i paraplyorganisationen medfarde att en av de foreningar som fatt enkéaten
pa lansniva namligen Demensforbundet uteslGts. Anledningen till detta var dels att de ej
tillhorde paraplyorganisationen pa riksniva och dels att férenings malgrupp inte i férsta hand
&r manniskor med funktionsnedsattningar utan aldre.

Databearbetning och analysmetod. Enkaterna sammanstalldes i dataprogrammet Microsoft
Excel for att kunna utféra enkla kvantitativa analyser som sedan redovisades i tabeller och
diagram. Detta gjordes avseende fraga ett och tre dar fraga ett handlade om vilken kannedom
brukarorganisationernas hade om ICF och fraga tre handlade om anvéndandet av ICF. De
dvriga tva fragorna som fanns med i enkéten har tillsammans med resultatet fran intervjuerna
genom ett hermeneutiskt angreppssatt tolkats for att darefter analyseras utifran den kunskap
som erhallits genom tidigare forskning och den valda teorin.

Intervjustudie

Intervjuer kan enligt Kvale (1997) ha tva olika syften. Det ena syftet utgér ifrdn den empiriska
verkligheten och har da ett explorativt syfte medan det andra syftets utgangspunkt ar olika
hypotesprovningar varfor syftet istéllet blir teoretiskt. Om forskaren har ett explorativt syfte
anser Kvale att utgangspunkten antingen ar en enda stor fragestallning, ett speciellt tema eller
ett sammansatt problem. Denna intervjuform kallar Kvale fér en 6ppen intervju.

Lantz (1993) menar att de data som forskaren erhdller utifran den Gppna intervjun Gkar
forstdelsen for de subjektiva erfarenheterna, vilket innebar att de subjektiva erfarenheterna
kan vara olika fran person till person. Denna olikhet innebér i sin tur att fenomenet definieras
olika fran den ena respondenten till den andre. For att fordjupa forstdelsen for det aktuella
fenomenet ligger det dven i forskarens roll att stalla foljdfragor utifran de svar som ges av
respondenterna. Lantz beskriver den 6ppna intervjuns roll med att I vid bemérkelse handlar
det om att forstd hur och pa vilket satt den sociala verkligheten ar konstruerad och ordnad ur
respondentens perspektiv”’(s.18). Vidare menar hon att anvindandet av den dppna intervjun
resulterar i en analys som visar pa béade de likheter och de skillnader som de olika intervjuerna
pa samma tema genererat. Da denna undersokning har ett explorativt syfte valdes darfor den
Oppna intervjun.
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Intervjumanualen (bilaga 4) ar det redskap som forskaren har till sitt férfogande nér
intervjuerna skall genomféras och den bor enligt Lantz (1993) vara utformad p& samma satt
som intervjun. Nar det géller den dppna intervjun menar Lantz att intervjumanualen endast
skall innehélla de frageomraden som genom intervjun skall belysas. D& denna undersoknings
syfte skall belysa om brukarorganisationerna anser att ICF &r ett anviandbart verktyg” och
hur brukarorganisationerna anvéander eller inte anvander sig utav klassifikationen i sitt
foreningsarbete sé utgér intervjumanualen fran det 6vergripande frageomradet ”Kan ni beritta
hur ni anvinder ICF i ert foreningsarbete?”. Darutdver innehdller intervjumanualen en
fragestallning om brukarorganisationen deltagit eller inte vid ett seminarium kring ICF som
holls strax innan intervjutillfallet. Anledningen till denna fraga var att kunskap 6nskades om
huruvida ett eventuellt deltagande pa nagot sétt paverkat respondentens syn pa ICF.

Genomférande. Nér enkaterna inkommit kontaktades de brukarorganisationer som hade
anmalt sitt intresse for att delta i intervjuundersokningen. Kontaktpersonen som uppgetts i
enkéten kontaktades per telefon och tid och plats for intervjuerna planerades in. Av de
brukarorganisationer som kontaktades var det en kontaktperson som pé grund av tidsbrist och
resande ville genomfdra intervjun per telefon, medan de andra ville tr&ffas. Intervjuerna
utfordes pa de platser som brukarorganisationerna sjalva valde ut och de varade i genomsnitt
en timme. En av intervjuerna genomfordes med hjélp av tva professionella teckensprakstolkar
och intervjuerna spelades med respondentens och tolkarnas godkannande in pa ett digitalt
fickminne. Néar det gallde den brukarorganisation vars kontaktperson ville genomféra
intervjun via telefon s bestamdes dag och klockslag for intervjun, men tyvarr sa befann sig
denna person pa en plats dar mobiltelefonen ej hade tackning, varfor respondenten ej gick att
fa tag i. Meddelande lamnades pa telefonsvararen och senare skickades e-post for att om
mojligt boka in ett nytt mote. Denna kontaktperson valde dock att avsta fran medverkan.

Transkribering och analysmetod. Kvale (1997) anser att hur mycket av och i vilken form
som intervjun skrivs ut &r avhangt av undersokningens syfte och materialets natur. Vidare
menar han att den enda grundregel som finns nér det géller utskrifter ar att forskaren Kklart
anger hur hon/han gjort. Det finns dock en rad fragor som forskaren bor stélla sig innan
utskriften sker och dessa fragor & om intervjuuttalandena skall &terges ordagrant eller ej?
Skall hela intervjun skrivas ut ordagrant eller skall vissa delar som icke innehaller for
undersokningen vardefull information sammanfattas och hur skall pauser, skratt, suckar och
dylikt anges. Johansson (2005) poangterar att en viss forandring skett avseende synen pa vad
som skall och inte skall skrivas ut vid transkriberingen. Forr ansags t.ex. skratt och pauser
vara irrelevanta for utskriften, men de anses idag vara av yttersta vikt for att forskaren skall
kunna tolka den sprakliga meningen. Johansson skriver vidare att om fokus laggs pa att texten
skall vara lasvanlig kan denna gallring av det sagda férvranga intentionen av den intervjuades
budskap och dessutom kan viktig kunskap ga forlorad. Utifran denna kunskap transkriberades
materialet i sin helhet inklusive pauser, skratt och suckar.

Kvale (1997) menar att analysen egentligen tar sin borjan redan i intervjutillfallet, men att
&ven transkriberingen &r en tolkande process. Vissa kategorier (delar) hade redan kunnat
skonjas vid de olika intervjutillfallena och under det att transkriberingen genomfordes bérjade
dessa allt mer att ta form. Efter att transkriberingen féardigstéllts gjordes dérfér en genom-
lasning av materialet med fokus pa helheten for att soka fa ett grepp Gver denna. Darpa lastes
texten aterigen igenom men nu med fokus pa de kategorier (delar) som tidigare skymtats.
Kvale faster uppmarksamheten pé att den kvalitativa forskningsintervjuns syfte ar att tolka
och beskriva de kategorier som utifrdn respondentens livsvarld framtrader och nar det galler
hermeneutik s anser han att denna tolkningsmetod val lampar sig for intervjuer d& den har en
formaga att belysa intervjutextens dialog och klarlagga tolkningsprocessen av intervjutexten.
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Hallgren Graneheim och Lundman (2008) menar &ven de att den kvalitativa analysen utgar
ifrdn respondenternas livsvarld och att den text som analyseras darfor maste ses i sitt
sammanhang. De skriver vidare att det forsta som forskaren maste ta stallning till i analysen
ar valet av analysenhet. Denna analysenhet skall enligt forfattarna vara sé stor att den kan ge
en helhetshild och samtidigt sa liten att den ar hanterbar. En intervjutext ses ofta som en
vanlig analysenhet varfor de fem intervjutexterna som transkriberats i denna undersdkning var
och en kan ses som en analysenhet. Till hjalp med att tolka dessa analysenheter har den
analysprocess som forfattarna beskriver anvants. Denna analysprocess bestér av fem olika
steg och det forsta steget &r att vid genomlédsning av materialet ’plocka ut” de delar av texten
som anses meningsbarande och dessutom anses héra ihop da de har ett likartat innehall. Dessa
delar av texten kallar forfattarna for Meningsenheter och en meningsenhet kan besté av hela
stycken text eller enstaka ord eller meningar. Darefter Kondenserades meningsenheterna,
vilket innebar att texten kortades ned utan att for den skull mista sitt ursprungliga budskap.
Efter kondenseringen forsags texten med olika Koder och koderna ska enligt Hallgren
Graneheim och Lundman kortfattat beskriva meningsenhetens innehdll. Nar kodningen var
avklarad sammanfors de olika koderna till en Kategori. Det sista steget i analysprocessen
innebar att de olika kategorierna sammanbands till Teman. Teman &r enligt forfattarna
analysens slutliga abstraktionsnivd och de papekar att teman utgér undersdkningens “roda
trad” pa en tolkande niva och att ett tema dérfor kan aterge innehallet i flera olika kategorier.
For en exemplifiering av analysprocessen se bilaga 5.

Urval

Urvalet ska enligt (Depoy & Gitlin, 1994) spegla de méanniskor som forskaren &r intresserad
av att 0ka kunskapen kring och eftersom undersokningen handlar om brukarorganisationer for
manniskor med funktionsnedsattning var brukarorganisationer naturligtvis sjélvklara. Nar det
géllde vilken sorts funktionsnedsattning som brukarorganisationen representerade sa fastes
ingen vikt darvid. Daremot har en rad andra urval gjorts i denna studie och det forsta urvalet
kan betraktas som ett bekvamlighetsurval. Ett bekvamlighetsurval innebér enligt Holme och
Solvang (1997) helt enkelt att urvalet bestdr av de individer som varit tillgangliga utifran den
valda malgruppen och dé jag hade etablerad kontakt med en paraplyorganisation pa lansniva
ansags darfor de medlemsférbund som ingér i denna organisation vara tillgangliga.

Enkéten (bilaga 3) levererades darfor till denna paraplyorganisation som vidarebefordrade
den till sina 27 medlemmar. Urvalet av de som skulle ingd i intervjustudien var tankt att ske
utifran de inkomna enkétsvaren, men dé inget av dessa forbund vare sig kande till ICF eller
ville delta i intervjustudien gjordes ett andra urval. Urvalet utgick fran paraplyorganisationens
riksférbund och vénde sig till samma brukarorganisationer som tillfragats pa lansniva vilket
resulterade i att 26 enkater skickades ut. Att sanda ut endast ett fatal enkater var riskfyllt da
svarsfrekvensen ofta ar 1dg nar det géller postenkiter (Denscombe, 2000; May, 2001) och
May papekar att det &r av yttersta vikt att respondenten kanner sig motiverad att besvara
enkaten. Eftersom brukarorganisationerna torde vara angeldgna att besvara fragor kring sin
verksamhet ansags risken for en 13g svarsfrekvens ej sa stor.

Det tredje urvalet handlade om att valja ut vilka brukarorganisationer som skulle intervjuas
och det kan enligt Kvale (1997) vara svart att veta hur manga intervjuer som behovs. Kvale
menar dock att undersdkningens syfte &r det som i forsta hand styr och att intervjuerna darfér
i idealfallet bor fortga till dess att de ej 6kar forskarens befintliga kunskap. Eftersom endast
sex av de nio brukarorganisationer som var villiga att 1ata sig intervjuas kénde till ICF valdes
dessa sex organisationer ut och dven detta urval kan betraktas som ett bekvamlighetsurval da
det var de som var tillgéangliga som valdes.
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Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

May (2001) anser att reliabilitet handlar om att “man uppnéir samma resultat genom samma
matningar vid olika tillfillen” (s. 117). Den reliabilitet som May talar om ar dock knuten till
kvantitativa undersdkningar. Ryen (2004) diskuterar istéllet betydelsen av reliabilitet kopplat
till kvalitativa undersékningar och hon anser att reliabilitet handlar om att en ny undersékning
som genomfors pa ett likartat satt skall ge ett likartat resultat, men hon skriver vidare att
kvalitativa undersokningar ar bundna till sin kontext och att det darfor ar svart att vid en ny
undersokning uppna ett exakt likadant resultat, varfor detta ej ar en realistisk férvantning. En
annan sida av reliabiliteten tar Djurfeldt, Larsson och Stjdrnhagen (2003) upp och de menar
att reliabiliteten dven handlar om tillférlitligheten hos fragorna. Aven deras utsaga 4r kopplad
till kvantitativa undersokningar, men kan med latthet dverforas till kvalitativa undersokningar
och kan da overséttas till att frégorna skall vara relevanta for undersékningens syfte och
fragestaliningar. Aven Denscombe (2000) diskuterar kring de kriterier som skall uppfyllas for
att en undersokning skall anses reliabel eller tillforlitlig som han foredrar att kalla det och han
menar att tillforlitligheten &r avhingd av “en explicit redogorelse for: forskningens mal och
grundlaggande premisser (syfte, teori); hur forskningen genomférdes; det viktigaste i denna
kontext: resonemangen bakom de beslut som fattades (t.ex. ndr det géller urval)” (s.250).

Da de olika fragorna i enkaten (bilaga 3) och den Gppna frdgan i intervjumanualen (bilaga
4) &r knutna till undersokningens syfte och fragestéllningar och en ny undersokning med hjalp
av enkéten och intervjumanualen med latthet kan genomf6ras pa ett likartat sétt sa torde en ny
undersokning ge ett snarlikt resultat. D& redogérelse dven utforligt lamnats for den teoretiska
utgangspunkten, hur genomférandet vid insamlingen av empirin gatt till och hur
sammanstéllningen och analysen av resultatet gjorts sd torde reliabiliteten trots att
undersokningen utforts i sin speciella kontext anses som god. Kvale (1997) anser att validitet
handlar om att forskaren reflekterar kring syftet, innehéllet och den anvdnda metoden.
Ytterligare en frdga som forskaren enligt Djurfeldt et al. (2003) maste stélla sig & om de
frégor som stlls verkligen ger svar p& det som ska undersokas. Denscombe (2000) menar att
det finns otaliga sétt att kontrollera huruvida resultaten &r valida och han menar att forskaren
kan validera resultatet genom att stélla sig en rad fragor som handlar om:

o Arde i understkningen dragna slutsatsernas riktiga

e Hur har forskaren paverkat

e Ar urvalet relevant

o Finns det alternativa forklaringar

e Har triangulering med andra kallor skett

e Har respondenterna fatt ge sin syn pa den féreslagna forklaringen
o Overensstammer resultatet med kunskapen inom féltet

Nar det géller enkatundersokningar anser Depoy och Gitlin (1994) att en I3g svarsfrekvens
kan hota validiteten, men da den utférda enkatundersokningen har en hog svarsfrekvens sa
torde detta ytterligare starka undersokningens validitet. Kvale (1997) anser vidare att
forskaren maste se med kritiska 6gon pa den analys som hon/han utfor och det ar av storsta
vikt att det perspektiv som anlagts vid analysen redovisas. DA ett kontinuerlig reflekterande
gjorts kring syftet, de utifrdn undersdkningen dragna slutsatserna, urvalets relevans eventuella
alternativa forklaringar till resultatet, resultatets 6verensstammelse med tidigare forskning och
den anvinda metoden s anses undersokningens validitet vara hog. Dessutom &r enkatens
fragestallningar och intervjumanualens oppna fraga relevant for syftet, vilket ytterligare 6kar
validiteten.
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Nar det handlar om undersokningens generaliserbarhet s har det primara syftet med denna
undersokning varit att belysa brukarorganisationernas subjektiva syn pd ICF. Kravet pa under-
sokningens generaliserbarhet far darfor anses som orelevant. Trots detta kan i viss man en
generalisering goras utifrdn enkétsvaren d dessa har skickats till ett representativt urval av
brukarorganisationer. Kvale (1997) fér till sist ssmmanfatta vikten av dessa begrepp nér det
géller vetenskapliga undersokningar. Han faster uppméarksamheten pa begreppens betydelse
for vetenskapen i ett ironiskt perspektiv, men allvaret kan dock lasas mellan raderna.

Inom modern samhallsvetenskap har begreppen reliabilitet, validitet och
generaliserbarhet fatt en position som vetenskapens heliga treenighet. De tycks
hora hemma i nagot abstrakt rike, i en vetenskapens helgedom langt borta fran
vardagsvarldens interaktion, respektfyllt dyrkade av alla réttrogna (s.207).

Etiska stallningstaganden

Vetenskapsradet har nar det galler etik i forskning fyra stycken huvudkrav som forskaren
maste ta hansyn till. Dessa krav &r Informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitets-
kravet och nyttjandekravet. Informationskravet innebér att respondenten skall informeras om
undersokningens syfte, vem som utfér undersokningen och var den publiceras. Darutéver
skall information ges om att deltagandet &r frivilligt och att det nar helst respondenten sa
onskar kan avbrytas. Information om detta framgar av det missivbrev (bilaga 1) som &tfoljde
enkéten (bilaga 3) och informationen gavs dven muntligt infor varje intervjutillfalle varfor
detta krav anses som uppfyllt.

Det andra kravet ar samtyckeskravet vars innebdrd &r att respondenten skall samtycka till
att medverka i undersokningen. Da det galler denna undersokning far samtyckeskravet anses
uppfyllt nar det galler enkaten via det missivbrev som atféljde den. Dessutom kravs det vid
enkater inte nagot samtycke i forvag da det individuella samtycket anses ha lamnats nar
enkaten atersands ifylld. Vid intervjuer kravs dock samtycke i forvag och detta samtycke far
anses uppfyllt i och med att brukarorganisationen gav sitt samtycke via enkéten som foregick
intervjustudien genom att dar anmala sitt intresse for deltagande.

Det tredje kravet, konfidentialitetskravet handlar om att respondenterna har rétt att vara
anonyma och att information kring dessa skall forvaras s att utomstaende ej kan komma &t
den och detta har beaktats.

Det fjirde och sista etiska kravet som vetenskapsradet stéller &r nyttjandekravet. Detta krav
innebar kort och koncist att det inhamtade empiriska materialet ej far anvandas till ndgot
annat &n det var avsett for. Aven detta krav far anses uppfyllt di materialet endast anvands i
det forskningssyfte dér det var tankt att anvandas. N&r det géller de etiska aspekterna féster
Holme och Solvang (1997) ockséd uppmarksamheten pd forskarens skyldighet att innan
undersokningens borjan stalla frdigan om hon/han har rétt att gripa in i andra méanniskors liv
och om ingripandet &r nddvandigt for att besvara syftet och frégestillningarna. Dessa fragor
far dock i denna undersokning ej sa stor betydelse da undersokningen fokuserar pa brukar-
organisationen som helhet och ej dess enskilda medlemmar. Nar det géller denna under-
sokning har vetenskapsradets krav foljts och dessutom har de fragestallningar som Holme och
Solvang belyser anda tagits i beaktande, varfor de etiska aspekterna anses ha I6pt som en rod
trad genom hela undersékningen.
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Resultat

Presentationen av resultaten fran datainsamlingarna ar indelad i tre delar. 1 den férsta delen
presenteras resultatet av litteraturundersokningen. | den andra delen redovisas resultatet fran
enkaten som skickades till brukarorganisationerna. Denna redovisning ar uppdelad i tva olika
avsnitt och i det forsta avsnittet sammanfattas resultatet av de bada enkéatundersokningarna.
Sammanfattningen har i sin tur delats upp i ytterligare tva delar, dels en sammanfattning av
resultatet fran det lan som undersokts och dels en sammanfattning av resultatet som erholls
fran undersokningen pa riksniva. Nar det géller sammanfattningen av resultatet pa riksniva
har denna dessutom delats upp utifran de olika fragestallningarna. | det andra avsnittet
redovisas resultatet i tabellform frdn de béda enkatundersokningarna, for att ge en, jamférande
bild per organisation. | tabellen har brukarorganisationerna anonymiserats genom att tilldelas
ett nummer istallet for sitt namn. De svar i enkaterna som innehaller brukarorganisationens
namn och/eller ndmner den funktionsnedséttning som brukarorganisationen foretrader har
redigerats och namn och/eller funktionsnedsattning har ersatts med X for att garantera den
utlovade anonymiteten. Nagra svar har varit svara att tyda och dar det ej kunnat utlasas vad
som skrivits har varje otydbart ord ersatts med tre punkter. | den tredje delen presenteras
resultatet fran intervjustudien. Resultatet har i redovisningen delats upp utifrn de teman och
kategorier som framtrétt vid genomléasning och tolkning av intervjumaterialet. Kvale (1995)
anser som tidigare ndmnts att analysen tar sin borjan redan vid intervjutillfallet for att darefter
fortga vid transkriberingen av intervjumaterialet och presentationen av resultatet. De teman
och Kkategorier som presenteras i resultatdelen kan darfor i viss man ses som en bérjan av
analysarbetet. Det erhallna resultatet kommer dock i analysavsnittet att narmare analyseras
utifrén den valda teorin och den forskning som tidigare presenterats.

Litteraturstudie

For att finna ut vad som tidigare skrivits kring brukarorganisationer och ICF utférdes en
databassokning av artiklar for att fi en oversikt over den tidigare forskningen pa omradet.
Denna sokning resulterade i ett antal artiklar dock ingen svensk eller nordisk. Utifran denna
sokning valdes sedan fyra artiklar ut d& de anségs relevanta for undersokningen (for vidare
information kring urvalsproceduren se metodavsnittet). Av de fyra artiklarna (se tabell 2) som
uppfyllde inklusionskriterierna handlade endast en uteslutande om brukarorganisationer och
ICF (Hurst, 2003) och metoden som anvéndes var en personlig analys utifran forfattarens
mangdriga erfarenhet av medlemskap i brukarorganisationen DPI och som representant for
namnda organisation i arbetet med att ta fram ICF. Tvé av artiklarna fokuserade pa politik i
ett historiskt perspektiv, dar den ena (Peters, 2007) analyserade politiska dokument kopplade
till utbildning for barn och ungdomar med funktionsnedséattning, déribland ICF och denna
artikel lyfte dven fram brukarorganisationerna betydelse for de politiska dokumentens
tillkomst. Den andra (McColl & Boyce, 2003) utgick ifran brukare och deras organisationers
medverkan inom politiken i Canada och belyste kort debatten innan och deras medverkan vid
framtagandet av ICF. Har hade nyckelpersoner som dgde kunskap om vilka som deltagit
aktivt inom tre olika politiska sammanhang och déarfor kunde redogdra for antalet aktiva
deltagare med funktionsnedséattningar intervjuats. Denna artikel fokuserade forst och framst
pé organisationsstrukturen och vilka egenskaper som behdvs inom en organisation for att den
skall bli effektiv. Den &terstdende artikeln (Mclntyre & Tempest, 2007) handlade om nyttan
med core sets skapade utifran ICF och vilken roll brukarorganisationerna haft nar det galler
framtagande av dessa. Dessutom belyste artikeln brukarorganisationers &sikt om ICF och
metoden som anvants hér var en litteraturgversikt.
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Tabell 2 Sammanstallning av de artiklar som uppfyller inklusionskriterierna utifran artikelns
syfte och dess anknytning till Disability rights movement och ICF

Forfattare

Rachel Hurst
(2003)

M.A McColl &
W. Boyce
(2003)

Susan J. Peters
(2007)

Anne Mclntyre &
Stephanie Tempest
(2007)

Syfte

Att beskriva:
Funktionshindrades
asikt om den
samhalleliga
situationen fore ICF.
DRM:s framvaxt och
deras medverkan i
revisionen av ICIDH
och de framtida
forhoppningarna
kring ICF

Att ge ett beskrivande
ramverk som kan
anvandas for att
analysera deltagandet
av funktionshindrade
inom politiken de
senaste 20 aren

Historisk analys av
politiska dokument
rérande utbildning for
barn/ungdomar med
funktionsnedséttning

Att stimulera tankar
och diskussioner kring
anvandandet av core
sets utifran ICF inom
rehabilitering,
eftersom ICF:s
framgang &r beroende
av den praktiska
anvandningen

Material
och metod

Personlig
analys baserad
pé forfattarens
erfarenhet

Kvalitativa
intervjuer med
aktiva nyckel-
personer i tre
olika politiska
sammanhang

Analys av tolv
internationella
politiska
dokument

Litteratur-
oversikt

Anknytning
till
Disability
rights
movement
(DRM)

Hela artikeln
handlar om
DRM:s syn
pé ICIDH
och ICF

Namns i
konstellation
med vissa
lagars
tillkomst

Kort
beskrivning
av DRM:s
framvéxt och
betydelse for
Okade
rattigheter

DRM:s
positiva syn
pé ICF och
avsaknaden
av deras
deltagande
vid
konstruktion
av core sets

Anknytning
till ICF

Beskrivning
av ICF:s
framvaxt och
anvandning i
framtiden

Beskriver den
som en av de
politiska
akter som ror
funktions-
hindrade

Kort
beskrivning
av
intentionen

Core sets
utifrén ICF
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Enkatundersokningen pa lansniva

Nar det galler enkaten pa lansniva sa distribuerades den till de 27 brukarorganisationer som
var medlemmar i paraplyorganisationen i det utvalda l&net. Av de 27 enkaterna besvarades 18
stycken, vilket innebar att svarsfrekvensen Iag pa 64 procent. Resultatet av undersékningen pa
lansniva visade att ingen av de 18 brukarorganisationer som besvarade enkéten kande till ICF
(Figur 3).

Kanner Er forening till ICF?
20

18 ——
16 18 I
14 —
12 —
10 —
8 .
6 .
4 EE—
5 —
0 T |

Ja Nej

Figur 4 Sammanstillning av fréga 1 pa lansniva.

Enkaten var utformad sa att om organisationen svarade nekande pa den forsta fragan Kanner
Er forening till ICF? sd uppmanades organisationen att lamna enkétens resterande fragor
obesvarade. Trots detta hade tvd av brukarorganisationernas representanter kryssat i
svarsalternativet “Nej” pé den tredje fragan som 16d Anvander Er forening ICF i sitt arbete?.

De bada respondenter som ej foljde uppmaningen att avsluta enkaten hade &dven besvarat
fraga fyra Vad anser Ni om ICF. Den ena respondenten lamnade foljande svar "Har ingen
uppfattning da vi inte kédnner till den.” och den andre respondenten besvarade fragan med ”?”.
Nar det gallde intresset for att delta i den kommande intervjustudien anmalde tva av
respondenterna att de var intresserade, dessa tva respondenter var dock ej desamma som
besvarat fragorna tre och fyra. En av de respondenter som var villiga att delta i intervjustudien
anmaélde sitt intresse med forbehallet "Tveksam”, men denne respondent uppgav varken
namn, organisationstillhérighet eller telefonnummer.
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Enkatundersokningen pa riksniva

Nar det galler enkatundersékningen pa riksniva sa distribuerades enkéten till 26 olika brukar-
organisationer. Kriteriet for att brukarorganisationen skulle véljas ut var som tidigare ndmnts
att organisationen skulle tillhéra den paraplyorganisation som anvants som utgangspunkt for
enkatutskicken pa lansniva, varfor en organisation ej uppfyllde detta krav. Svar inkom frén 21
stycken brukarorganisationer, vilket medfor att svarsfrekvensen pa riksniva uppgar till 81
procent. For att presentationen av materialet skall vara mer éverskadligt, framforallt gallande
fragorna tva och fyra redovisas resultatet utifran de olika fragestallningarna.

Fraga 1. Kanner Er forening till ICF?. Av de organisationer som besvarade enkéten var
fordelningen mellan de som kénde till ICF och de som ej kénde till ICF tdmligen jamn. Det
var drygt halften som kéande till ICF eller ndrmare bestdamt tolv stycken, medan nio stycken
svarade att de ej kande till ICF (Figur 4).

Kanner Er forening till ICF?

mJa

Figur 5 Sammanstallning av fraga 1 pa riksniva

Fraga 2. Hur fick ni information om ICF?. Denna frdga fick en rad olika svar da
informationen inhamtats fran en rad olika kallor, men det mest férekommande svaren som
brukarorganisationerna uppgav var att informationen kommit antingen fran Socialstyrelsen
eller frdn HSO, vilket foljande citat bekraftar.

Inbjudan frén Socialstyrelsen konferens nar den svenska Gversattningen var klar
Via Socialstyrelsen dé den forsta versionen av ICF introducerades i Sverige

Socialstyrelsens dversattning
Fran HSO, Handikappférbunden

Kan inte redogora exakt - troligen har ngn av oss snappat upp det pd ngt HSO-
maote
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Nagra av brukarorganisationerna hade erhdllit information om ICF genom sitt internationella
arbete. Den brukarorganisation som de tillhér & medlem i ett varldsférbund och de hade
genom sitt arbete antingen som representanter for det svenska forbundet eller genom att de
representerat sin organisations varldsférbund nar det géller samarbete med WHO erhéllit
information om ICF.

Har arbetat med ICF i X varldsférbund

Genom internationellt samarbete med WHO. Det &r jag personligen som deltagit i
moten med WHO for vart internationella férbund, X

Nordiskt och internationellt arbete

Ett annat sétt att inh&mta informationen var en allmén bevakning och av svaren framkom det
aven att ndgon organisation foljt och kant till arbetet med ICF sedan tidigare, eller till och
med sedan langt tidigare. Har framkommer det dock ej pa vilket satt man fick informationen
den forsta gadngen och det kan mycket val vara genom Socialstyrelsen, HSO eller
internationellt arbete.

Kommer inte riktigt ihdg, det har ingatt i den generella bevakningen bestéende av
personkontakter, pressmeddelanden mm

Delvis foljt arbetet dnda sedan 1980 ... ...

Ett par av svaren &r ocksa litet vaga angéende informationskallan och det &r svart att veta om
de innebdr att informationen kommit utifran till exempel frdn Socialstyrelsen eller om aven
dessa organisationer kant till arbetet med ICF sedan tidigare.

Oversattningen kom till forbundet och sjalv skaffade jag den

N&r ICF dversattes till svenska
En enda organisation hade fatt informationen pa ett for undersékningen udda sétt.

Genom Universitetsutbildning. (jag jobbar som ombudsman & har magister-
examen i medicinsk antropologi)

En sammanfattning av resultatet visar att informationskéallorna 4 manga och av skilda slag.
Men det mest férekommande ar att informationen erhdlls genom Socialstyrelsen, HSO eller
internationellt arbete.



-37-

Fraga 3. Anvander Er forening ICF i sitt arbete?. Denna fraga fick ett blandat svar dar
ungefar halften av organisationerna uppgav att de anvande ICF (Figur 5). Det ar dock svért att
ge en korrekt bild da en av respondenterna konstruerade det egna svarsalternativet Nja och en
annan kryssade i bada svarsalternativen. Den respondent som konstruerade Nja-svaret gjorde
det med tilldgget ” Terminologin och en och annan hénvisning”.

Aven den organisation som besvarade fragan med bade Ja och Nej gjorde det med ett
tillagg som 16d ”Det har ingen framtrddande roll men vart paverkansarbete baserar sig
naturligtvis pa ICF:s struktur och vi forvéntar oss att ICF tillimpas av olika yrkeskategorier”.
Om man bortser fran de inkorrekta svarsalternativen sd innebar det i sa fall att fem
organisationer anvander sig av ICF och fem gor det inte.

Anvander Er férening ICF i sitt arbete?

mJa
mJa/Nej
Nja

Nej

Figur 6 Sammanstallning av frdga 3 pé riksniva

Fraga 4. Vad anser Ni om ICF?. Denna fraga besvarades antingen med att organisationen
var positiv eller negativ till ICF. Endast tv& svar kunde betraktas som ndgorlunda neutrala da
de var bade positiva och negativa till klassificeringen och dessa svar lyder som foljer:

Bor vara ett bra underlag i rehabarbete. Teoretiskt knappast battre an ICIDH

Det finns skepsis mot registrering/kodning. Intressant tankemodell, kan vara
pedagogiskt verktyg. En integrerad syn pa funktionshinder. Hjalp vid individuell
beddémning, stdd for att se utvecklingsméjligheter. Anvénds i ett projekt for att
testa hur varor, produkter och tjénster fungerar for individen.

De andra svaren var saledes antingen positiva eller negativa och i resultatet redovisas de
darfor under varsin rubrik for att pavisa den skillnad som svaren genererar.
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Positiva svar
Grundsynen &r vardefull och viktig

Stora mojligheter att ge bra grund for beddmning av funktioner som ger ett
helhetsperspektiv

Du kan lasa mer i min bok X. ICF anvander vi ocksd nu nar de samlade X-org
enas om en nationell handlingsplan. De ska ... under vdren och bygger pd det
forhallningssatt ICF star for.

Battre an ICIDH, som var medicinskt inriktad.

Negativa svar

Det dr helt och hdllet en “produkt” for forskare/ldkare. Har ingen som helst
.../anvindningsomrade for “brukarna”

Krangligt att praktiskt anvanda ICF i det dagliga arbetet, d& det inte &ar speciellt
anpassat till den situation som personer med X lever i

Som X &r det inte sa viktigt med ICF. Information om ICF &r dalig. Jag tror inte
vara medlemmar kanner till det.

Har for liten kunskap for att ha en 8sikt, men har forstatt s& mycket som att det ar
langt ifrdn sjalvklart att anvanda ICF, bl.a har tydligen Stockholms och
Goteborgs kommuner bestamt sig for att inte anvanda ICF

Nar det galler intresset att delta i intervjustudien sa fanns det nio stycken brukarorganisationer
pa riksnivan som anmalde sitt intresse. Av dessa kéinde sex till ICF medan tre inte gjorde det.
En av de sex som kénde till ICF svarade Ja med forbehéllet ”Stiller gdrna upp, men kanske
inte tillfor s& mycket”. De sex brukarorganisationer som kénner till ICF och anmalt intresse
att delta i intervjustudien har dven svarat ja pa fragan om de anvander ICF i sitt arbete. Detta
innebdr att av de sju organisationer som anvander sig av ICF var det bara en organisation som
valde att avsta fran deltagande. Angaende intresset for att delta bor det namnas att ingen av de
fem brukarorganisationer som kande till, men inte anvande sig av ICF var villiga att lata sig
intervjuas.

Jamforande resultat av de bada enkatundersékningarna

En jamforelse kring fragestallningarna (Tabell 3) visar att tolv av organisationerna har lamnat
svar bade pa lans- och riksniva. Av de sju organisationer p riksniva som svarat att de bade
kanner till och att de anvander ICF har fyra av l&nsorganisationerna svarat att de ej kanner till
ICF, medan tre ej besvarat enkaten. Né&r det géller de sex riksorganisationer som svarat att de
kanner till, men inte anvander ICF har fyra av deras lansorganisationer svarat att de ej kdnner
till ICF. De riksorganisationer som svarat att de ej k&nner till ICF &r elva till antalet och héar &r
det fem av deras motsvarande lansféreningar som gett samma svar, medan fyra stycken
avstatt fran att besvara enkéten. En av de enkéter som lamnades in pa lansniva innehdll inte
négot foreningsnamn och gér darfor ej att knyta till ndgot av riksférbunden. Den anonyma
enkéten kan darfor minska antalet organisationer som ej besvarat enkéten i vilken som helst
av de namnda jamforelserna.
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Tabell 3 Jamférande sammanstélining av enkétsvaren pa lans och riksniva

Forening
Lans-/
Riksniva

18
19
11
15
23
24

10
16

17
27

Anonym

Enkatsvar
Lansniva

Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Ja

Ja

Enkatsvar
Riksniva

Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Ej erhallit
enkat
?

Fraga 1.
Kanner Er
férening
till ICF?
Lansniva

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Nej

Nej

Fraga 1.
Kénner Er
forening
till ICF?
Riksniva
Nej

Nej

Nej

Nej

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja

Fraga 3.

Anvénder Er férening
ICF i sitt arbete?
Riksniva

Ja

Ja
Ja/Nej
Nej
Nej
Nej
Nja

Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
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Resultat av intervjustudien

Resultatet av intervjustudien redovisas som tidigare namnts utifran de teman och kategorier
som framtratt vid genomlésningarna och tolkningen av intervjumaterialet. Nar det géller de
fem organisationer som intervjuades kan det vara av intresse att veta att av deras
lansforeningar s& besvarade tre av dessa enkaten, vilket innebar att de svarade att de ej kiande
till ICF. En av intervjuerna genomfordes med tolk och det bor dven papekas att en sjatte
intervju skulle ha genomforts, men att denna respondent valde att avbryta sin medverkan
vilket sjélvfallet respekterades.

Resultatredovisningen foregas av en kort presentation av de olika brukarorganisationerna
som intervjuats. Jag vill har dven papeka att de personer som intervjuats talar i egenskap av
brukarorganisationsrepresentant och inte som enskild individ. Nér det géller anonymiteten for
respondenterna garanteras den genom att ingen information ges om respondentens namn,
alder, kon eller position i brukarorganisationen vilket innebéar att vem som helst, antingen via
sitt medlemskap i brukarorganisationen eller via en anstéllning hos densamme kan ha uttalat
sig. Daremot sker ingen anonymisering av vilken funktionsnedsattning och vilken brukar-
organisation respondenten i fraga representerar och det kan dven i vissa fall finnas citat fran
respondenternas egenupplevda erfarenheter da denne sjalv har en funktionsnedséattning.

Valet att inte anonymisera vare sig funktionsnedsattningen och/eller brukarorganisations-
tillhérigheten i intervjucitaten ar att det skulle innebéra att de tappar sin kraft och i vissa fall
blir citaten totalt innehdllsldsa. De citat som forekommer i resultaten har i viss man anpassats
till skriftspraket for att pa s& satt bli mer lasvénliga och nar det géller hur intervjumaterialet
presenteras sa gors detta pd tva olika satt. lbland presenteras endast den utsaga som
respondenten gjort d& den talar for sig sjélv och ibland presenteras hela intervjudialogen
eftersom respondentens utsaga annars skulle bli fragmentarisk om den rycktes ur sitt
sammanhang. Vid de tillfallen dar intervjudialogen presenteras anvands fetstil for att markera
att det &r intervjuaren som sagt nagot.

Det ar ocksa av vikt att redan har poangtera att tre av brukarorganisationerna representerar
synliga funktionsnedsattningar vilket innebér att de ar mer eller mindre visuellt pavisbara. En
av dessa brukarorganisationer befinner sig dock i granslandet mellan de synliga och dolda
funktionsnedsattningarna. De aterstdende tva brukarorganisationerna representerar osynliga
funktionsnedséttningar vilket innebér att de ej kan ses av omgivningen.

Presentation av respondenterna

Hér ges forst en kort presentation av varje enskild brukarorganisation. Presentationen foljs av
en Oversikt (Tabell 4) av de intervjuade brukarorganisationerna och den tillhérighet avseende
synlig/osynlig funktionsnedsattning (for en narmare forklaring se under rubriken For studien
relevanta begrepp s.3) som de tilldelats i denna undersékning.

Sveriges dovas riksférbund (SDR).

Sveriges Ddvas Riksforbund &r dévas egen intresseorganisation och SDR &r uppbyggt och
leds av ddva sjalva. Den forsta dovforeningen i Sverige bildades i Stockholm 1868. Fler dov-
foreningar kom till s& smaningom och 1922 bildades SDR. SDR ér partipolitiskt och religiost
obundet och 2007 fanns cirka 4 400 medlemmar. SDR har till uppgift att tillvarata dévas
sociala, ekonomiska, sprakliga och kulturella intressen.

For mer information: www.sdrf.se
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Synskadades riksforbund (SRF).

Synskadades Riksforbund ar en ideell intresseorganisation for synskadade med cirka 15 000
medlemmar. SRF bildades 1889 da under namnet De blindas férening DBF och ombildades
1976 till Synskadades Riksforbund. Féreningen arbetar i tre plan, i lokalféreningar, i distrikt
och som riksforbund och de bedriver internationellt samarbete i Norden, Europa och globalt.
For mer information: www.srfriks.org

Neurologiskt handikappades riksforbund (NHR).

Neurologiskt Handikappades Riksforbund &r en allménnyttig ideell forening som bildades
1957. Forbundet har cirka 15 000 medlemmar foretradesvis personer med neurologiska
sjukdomstillstdnd och funktionsnedsattningar samt deras narstaende. Arbetet bedrivs bl.a.
genom att stddja forskning samt genom utrednings- och utvecklingsarbete. Férbundet har 92
stycken lokalféreningar och 17 lansforbund.

For mer information: www.nhr.se

Dyslexiforbundet (FMLS)

Dyslexiférbundet FMLS bildades 1979 och &r ett forbund for personer med l&s- och
skrivsvarigheter/dyslexi, personer med matematiksvarigheter/dyskalkyli, anhériga, foraldrar
och andra intresserade. FMLS ar partipolitiskt och religiést obundet och utgar fran den
enskilde personens behov. Forbundet har drygt 6 000 medlemmar organiserade i cirka 60
féreningar runt om i landet. F6r mer information: www.fmls.nu

Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft.

Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft &r en ideell, partipolitiskt och religidst obunden organisation.
Hjarnkraft bildades 1988 och har totalt 3 000 skadade, narstaende och stédjande medlemmar
samlade i 1ans- och lokalforeningar 6ver hela landet.

For mer information: www.hjarnkraft.nu

Tabell 4 Oversikt av de intervjuade organisationerna

Brukarorganisation Forkortning Bildades Antal Synlig/Osynlig
medlemmar  funktionsnedsattning

Sveriges ddvas SDR 1868 4 400 Synlig
riksforbund

Synskadades SRF 1889 15000 Synlig
riksforbund

Neurologiskt NHR 1957 15 000 Synlig
Handikappades
Riksforbund

Dyslexiférbundet FMLS 1979 6 000 Osynlig

Hjarnskadeférbundet 1988 3000 Osynlig
Hjarnkraft
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ICF:s roll som arbetsredskap

Det visade sig att de intervjuade brukarorganisationerna anvéande ICF till en rad olika saker
och i detta avsnitt redogors det for de olika anvandningsomradena. Ett anvandningsomrade
som ICF anvands till &r att avgransa de olika funktionsnedsattningarna fran varandra. Det
framkom vid intervjuerna att ICF anvénds inom brukarorganisationernas framst vad galler
rehabilitering och tillganglighet till den fysiska miljon och ett annat anvandningsomrade som
klassifikationen enligt de intervjuade brukarorganisationerna har &r att fylla en funktion som
forklaringsmodell for hur funktionsnedséttningen paverkar den enskilde individen och dennes
behov. Till viss del har &ven ICF anvénts i brukarorganisationernas intressepolitiska arbete
och hir redogors ocksé for varfor en del brukarorganisationer valt att inte anvinda ICF som
forklaringsmodell och vad brukarorganisationen valt att anvanda istallet for ICF. Nagra av
brukarorganisationerna forklarade sitt anvindande av ICF s8 hir:

Ja, vad ska man saga, for att avgransa grupperna i arbetet och for att utveckla
rehabiliteringen det ar ju de tva saker vi anvant det till. Sen har jag forsokt att
anvanda det i en storre grej pa Socialstyrelsen nar det handlar om att folja
levnadsforhallandena for personer med funktionsnedsattningar. | och for sig
skulle man kunna anvanda ICF inom forskning, nagon forskning skulle man
sakert kunna gora utifran det (SRF)

ICF har ju anvants i olika projekt dar vi har varit delaktiga, den har framforallt
varit med i ett projektarbete, ett samverkansprojekt. D& har man anvant ICF som
grund nar det galler overforingen fran sjukhuset till den skolforberedande
verksamheten. Dar har man ju arbetat med ICF som verktyg for att kunna se att
man pratar om samma sak i sjukvarden och i skolférberedande verksamheten.
Dar har vi forsokt att puffa for ICF som ett verktyg som kan 6verbrygga det har
gapet mellan olika verksamheter (Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft)

Just nu s& anvander vi det for att jag haller pa att redigera en handlingsplan for
alla organisationer p& omradet och ICF &r ju, vad ska man siga? Den ligger ju
helt i linje med alla andra dokument framfor allt frn patient till medborgare
handikappolitiska planen, fast ICF &r ju mer detaljerad liksom i sitt synsatt
(FMLS)

Min roll har ar lite dubbel for dels s& jobbar jag med intressepolitik sa det ar
blandat, men det ar olika fragor och dar kan ju ICF hamna och dels jobbar jag
med byggmiljé och den fysiska tillgangligheten och da anvands ICF (NHR)

De fem intervjuade brukarorganisationerna sade alla vid borjan av intervjun att de nog inte
anvande ICF speciellt mycket i sitt arbete, men om en sammanstallning gors utifran de
utsagor kring hur brukarorganisationen konkret beskrev sitt anvdndande utav ICF kan man
dock se att de direkta anvandningsomrédena egentligen var ganska manga. Fyra av de
intervjuade brukarorganisationerna anvande sig rent praktiskt utav ICF i olika konstellationer
och det var egentligen bara en brukarorganisation som trots att de i enkéten svarat att de
anvénde ICF egentligen inte gjorde det.
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Rehabilitering. Detta omrade var det som de flesta brukarorganisationerna mer eller
mindre kopplade till ICF. Nar det galler rehabilitering anvande brukarorganisationerna
antingen ICF sjalva i sitt socialpolitiska paverkansarbete med rehabiliteringsfragor eller s tog
de upp rehabilitering som ett av ICF:s anvandningsomréaden och flertalet av respondenterna
menade att de ansag att det var detta omrade som klassifikationen framst var till for.

N&ar man bygger upp rehabilitering kring den enskilde individen d& kan det ju
komma in, men férst maste man ha tillgang till det, till rehabiliteringen och nar
man kommer till den enskilda rehabiliteringsplanen da kanske den som gor det
kan jobba med hjalp av ICF, det ar val sadant den ar till fér bland annat (NHR)

Vi har anvant den i ett projekt som vi haller pa med déar vi har blivit inblandade i
etnicitetsprojektet som det heter, om rehabiliteringsfragor tillsammans med
hjalpmedelsinstitutet. Dar har vi ocksd bland annat gjort ett arbete, vi var tva
stycken som fick i uppdrag att ga igenom ICF och klassificera vilka saker man
skulle anvénda av alltihop (SRF)

Nér det géller rehabilitering bor det tilldggas att en av de intervjuade brukarorganisationerna
éverhuvudtaget inte namnde ordet rehabilitering och vid en direkt fraga om rehabiliteringen
svarade denna organisation att de inte tankte i de termerna. En annan brukarorganisation
ansag att begreppet rehabilitering mest var av ondo och tog alldelens for stor plats béade i
klassifikationen och i samhéllet i dvrigt, eller som de uttryckte sig:

Vi ar valdigt kansliga mot vissa begrepp som anvands till exempel rehabilitering,
det ar vi kansliga mot, rehabilitera till vad? Dova kan inte rehabiliteras, jag kan
inte bli horande. Rehabilitering handlar ju om att komma tillbaks, hur ska du
kunna komma tillbaks till ndgot du aldrig haft? (SDR)

Fysisk miljo. Det var sarskilt en av brukarorganisationerna som aktivt anvande ICF eller
rattare sagt den gamla versionen ICIDH, for att pdverka pa detta omréde. Det arbete som
utfordes hdr var ett samarbete inom handikapprorelsen vilket innebdr att det &r fler brukar-
organisationer som arbetar med detta.

Ingen av de andra brukarorganisationerna namnde dock detta anvandningsomrade vid
intervjutillfallet. Att anvandningsomradet inte omnamndes vid intervjutillfallet kan aven bero
pa att de andra brukarorganisationerna som intervjuades inte var involverade i detta projekt
eller inte for tillfallet arbetade speciellt med tillgangligheten i den fysiska miljon.

Jag jobbar i ett samarbete inom handikapprorelsen som &r organiserat pa
riksniva det heter bygg klokt och handlar om tillganglighet i den byggda miljon.
Och det ar mest det som jag relaterar till har, och da ar det ju det relativa
handikappbegreppet egentligen det som varit helt grundlaggande i det arbetet ar
den gamla ICF som var ratt enkel, med individen och miljon och sa handikappet,
funktionshindret da som den enkla bilden

Men det handlar uteslutande om tillganglighet nar ni anvander det

Ja, jag tror inte att inte att det &r ndgon annan som har anvént den mera, utan det
ar nog mest jag som har kommit i kontakt med det och d& &r det med den har
tillAmpningen (NHR)
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Forklaringsmodell. Nar det galler ICF som forklaringsmodell s3 anvandes den som sadan
framst for tvd av de intervjuade brukarorganisationerna. Har framtrader en skillnad vad galler
resultatet mellan de olika brukarorganisationerna och av de tre brukarorganisationer som
representerade synliga funktionsnedsattningar anvande en av brukarorganisationerna inte alls
ICF som forklaringsmodell, men de ansdg att ICF dock kunde komma in i ett senare skede.

De andra tva brukarorganisationerna som representerade synliga funktionsnedsattningar
sade sig anvanda ICF ibland och de tog dd upp Klassifikationen i vissa begransade
sammanhang, som till exempel rehabiliteringens och den fysiska miljéns betydelse for
delaktighet. De ansag dock att ett anvandande av alla ICF:s komponenter utgjorde en allt for
komplex bild i sammanhanget. Nér det géller den begransade anvandningen av ICF som
forklaringsmodell uttryckte sig en av brukarorganisationerna sa har nér det gallde anvandning
av klassifikationen via arbete med tillgangligheten i den fysiska miljon.

Den &r bra som forklaringsmodell och sd, jag tror i alla fall att folk brukar forsta
det har, att de har en roll, att var och en i sin, ja bade i sin yrkesutovning och
andra aktiviteter kan paverka och att alla ar en del i det har att eliminera eller
skapa funktionshinder. Sen har jag inte foljt den har diskussionen om skillnaden
mellan néar det handlar om funktionsnedsattning och nar det handlar om
funktionshinder och den teoretiska uppbyggnaden. Det har ju hént saker i och
med att man gjort nya definitioner, men det ar dverkurs sa att sdga i de samman-
hangen jag anvander det (NHR)

Den organisation som ansag att ICF framst skulle komma in i ett senare skede menade att
klassifikationen kunde anvindas béde pé en samhéllelig och pa en individuell niva, for att mer
detaljerat kunna forklara olika funktionshindrande faktorer. Detta forfaringssatt ansags som
lampligt vid de tillfallen da brukarorganisationer stéter pa problem i sina kontakter med
landsting och/eller kommuner.

Nar kommuner och landsting vet hur man ska bryta ner FN:s konvention for
funktionshindrade, om man stoter p& problem s& kan man anvanda sig utav ICF
och peka pa vilket funktionshinder som kan leda till det har och hur ska man ga
vidare. Ja, ja just det jag tror att det &r ett mera realistiskt satt att anvanda ICF
pa det sattet, i det sammanhanget. Om man tar upp FN:s nya konvention i
diskussionen, hur ska vi losa det har problemet, d& kan man da arbeta med ICF
som verktyg. Man hanvisar till det, for FN:s konvention gar inte in i detalj om
vilket funktionshinder som finns, utan dar pratar man rent generellt om
funktionshinder och sen kan man anvanda ICF, d& hanvisar man till ICF (SDR)

Né&r det galler brukarorganisationerna som representerade medlemmar med osynliga
funktionsnedsattningar sa anvandes ICF som férklaringsmodell pa ett ndgot annorlunda satt.
Har handlade det i forsta hand om att brukarorganisationen till stor del ville lagga fokus pa
klassifikationens aktivitets- och delaktighetskomponenter. Dessa komponenter hade enligt de
intervjuade brukarorganisationerna som representerade osynliga funktionsnedsattningar
mycket stor betydelse, men de pdpekade &ven att det allra viktigaste med att anvanda ICF som
forklaringsmodell var det helhetskoncept som klassifikationen erbjuder. Den ena brukar-
organisationens respondent svarade att malet for den enskilde var aktivitet och delaktighet och
att man med hjalp av ICF kan titta pa till exempel kroppsstrukturer och omgivningsfaktorer
for att se vilka faktorer det & som utgor hinder for att na aktivitets- och delaktighetsmalen,
men att man hela tiden maste se till helheten for att kunna uppna dessa mal.
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D& den andra brukarorganisationen som representerade en osynlig funktionsnedsattning
fick samma frdga angéende vad som var sérskilt viktigt utifrn deras perspektiv nar det gallde
ICF:s uppbyggnad utspann sig féljande dialog:

Delaktigheten och aktiviteten i ICF &r viktig liksom, det ar a och o nar de sakerna
fungerar

Ar det de viktigaste komponenterna?

Nej, det ar ett helt, jag tycker att det hanger ihop, for om du fokuserar pé&
delaktighet och aktivitet, men inte p& omgivningen, ja da skiter det sig i alla fall
och om du bara tar omgivningen, delaktighet och dom sakerna, men skiter i
funktionsnedsattningen, jo men, da kan man ju inte anpassa, man maste ju faktiskt
analysera vad jag har for nedsattningar

Mmm, sa den kan inte brytas ned i bitar, utan det ar helhetskonceptet

Ja, precis det ar det som ar grejen med det tycker jag, att det ska vara ett
helhetstank (FMLS)

Att forklara den osynliga funktionsnedsattningen. Nagot som de brukarorganisationer som
representerar de osynliga funktionsnedséttningarna anvant klassifikationen till var att lyfta
fram och synliggora det osynliga. Dessa respondenter papekade att medlemmarnas funktions-
nedsattning var mycket svar att forsté for de som inte sjélva hade, eller var anhorig till ndgon
som hade denna funktionsnedsattning, s& har handlade det i forsta hand om att fa olika
myndigheter, professionella och gemene man att férstd hur vardagslivet kan te sig for en
individ som har den aktuella funktionsnedsattningen.

Jag tror att just den typ av funktionsnedsattning som vi representerar har stor
nytta av ICF

Hur tanker du da?

Darfor att det ar sa svart att, om man inte &r insatt, att inse vad det handlar om.
Om man har en synnedsattning kan man simulera det och om man har en
rorelsebegransning sd kan man simulera det p& ndgot satt, med astma kan du
andas i ett sugror, det finns satt att simulera funktionsnedsattningen, men att
simulera en hjarnskada om man inte har den for att forsta, det gar inte

Det ar nog svart, for det ar ju en abstrakt nedsattning som man inte kan ta pa

Ja, precis, och det syns inte och regelverken ar uppbyggda pa det som &r
lattbegripligt, och det ar ju sd upplever jag, ocksa nu nar nya LSS-forslaget har
kommit, att var grupp finns inte med (Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft)

Den andra brukarorganisationen som representerade osynliga funktionsnedsattningar lyfte
ocksd upp detta med svérigheterna som finns med en osynlig funktionsnedséttning. De
menade att deras funktionsnedsattning inte sdger s& mycket om den problematik som
medlemmarna har och att det var har som de med hjélp av klassifikationen kunde lyfta fram
vilka svarigheter den enskilde har och hur det paverkar den enskildes vardagsliv.

Det har med att du &r dyslektiker det sager ju goddag yxskaft, man maste ju
komma vidare, d& kommer man ju in p& ICF liksom, punktvis pa ndgot vis. Ja har
du svart att skriva eller lasa eller svart att ta till dig nya sprak eller var ligger det
(FMLS)
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ICF kan ocksd anvandas som forklaringsmodell nar ingen diagnostiserad sjukdom/skada
finns, vilket en av de intervjuade brukarorganisationerna faste uppmarksamheten pd och
denna brukarorganisation papekade att ICF blir mycket anvandbar nar det géller den enskildes
aktivitet och delaktighet som trots avsaknad av funktionsnedsittning 4nda kan innebéra att
den enskilde utifran dessa tva komponenter kan ses som funktionshindrad.

Var mélgrupp skiljer sig frén manga andra med funktionshinder genom att vi inte
ar som till exempel blinda och synskadade, vi har inte ndgon, man maste inte ha
nagon funktionsnedsattning for att ha las- och skrivsvarigheter, men man kan ha
funktionshindret anda darfor att man inte ar delaktig, kan inte vara aktiv i de
olika situationerna darfor att omgivningen inte ar anpassad. Just de har, att se de
har sakerna sammantaget ar viktig just for var malgrupp, for att kunna forklara,
for annars ar det bara de som har dyslexi som far hjalp men, alla andra star
utanfor (FMLS)

Andra forklaringsmodeller an ICF. Négra av de foreningar som intervjuades framholl att
ICF som forklaringsmodell i dag far sté tillbaka till formén for den nya FN-konventionen som
handlar om rattigheter for manniskor med funktionshinder. Sverige ratificerade denna
konvention sa sent som i november ar 2008 och en av de intervjuade brukarorganisationerna
har i och med detta helt sl4ppt tanken pé& ICF och istallet valt att utga i frén konventionen i sitt
intressepolitiska paverkansarbete.

Konventionen ar mycket mer, ger mycket mer genomslag an ICF. ICF ar ju, det
ligger ju mer pA WHO:s omréade tycker jag. (SDR)

Vid intervjun stalldes dven frdgan om brukarorganisationer var ett representativt begrepp att
anvanda i sammanhanget. Alla respondenter tyckte sa och en av respondenterna ansag att
begreppet brukarorganisation i sig var en sorts forklaringsmodell.

Jag tycker att brukarorganisationer &r ett bra och beskrivande begrepp for vad
var organisation arbetar med. Man kan ju beskriva det sa har: om jag koper en
TV sé foljer det ju med en bruksanvisning for att jag skall klara av att forstd hur
apparaten fungerar. Samma galler ju for oss, var forening &ar liksom en
bruksanvisning for att andra manniskor ska forstd hur det ar att leva med den
funktionsnedsattning som medlemmarna i vér forening har. (SDR)

Det intressepolitiska p&verkansarbetet. Nar det gallde brukarorganisationernas anvandande
av ICF i det intressepolitiska paverkansarbetet sa fanns det stora skillnader dem emellan. Nar
det géllde de brukarorganisationer som representerade synliga funktionsnedséttningar sa var
ingen av dem som till fullo anvénde ICF i det intressepolitiska arbetet. En av organisationerna
anvénde dock den gamla klassifikationen ICIDH i begransad omfattning. Nar det géllde de
béda andra brukarorganisationerna som representerar osynliga funktionsnedsattningar sé sade
den ena av dem att ICF anvandes i det intressepolitiska arbetet, dels for att finga in funktions-
nedséttningen och dels arbetade man med att klassifikationen skulle ligga till grund for olika
bedomningar. Har var det dven viktigt att arbeta med att fa olika professioner att anvinda sig
av klassifikationen i sin yrkesutdvning.
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Alltsa vi tycker ju, har ju sett det har som ett system som, dels helheten som &r en
bra bild av bade aktiviteter och kroppsfunktioner, miljén och delaktigheten och
alltihopa det har. Sen om man systematiskt gar igenom de funktionsnedsattningar
som finns s& kan man ju finga in problematiken fér den enskilde. Det vi har
forsokt att gora ar att anvanda den i paverkanssyfte, att den ska ligga till grund
for de beddmningar som gors Vi anvander det ju inte sjalva i praktiken utan mera
i paverkansarbetet for att vi tycker att det har fangar in, for allting ar sa
individuellt, da kan man om man anvander ICF systematiskt fanga in det har som
man annars tappar (Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft)

Den andra brukarorganisationen som representerade osynliga funktionsnedsattningar béde
ansag och ansdg inte att de anvéande sig av ICF i det intressepolitiska paverkansarbetet och
svarade darfor bade ja och nej pd denna frdga. Denna brukarorganisation ansdg att dess
medlemmar inte var sa val insatta i klassifikationen, men eftersom det synsitt som ICF utgar
ifrdn ansdgs som val etablerat inom organisationen menade denna brukarorganisation att deras
intressepolitiska paverkansarbete 4nda i viss mén méste anses utga ifran ICF.

Ja men anvander ni ICF nar ni arbetar intressepolitiskt, trycker ni pa ICF d&?

Nej, man kan nog séga att det &r f& som &r insatta i det har, det har blivit mer nu
eftersom vi har haft den har diskussionen om det och det &r flera medlemmar som
tagit del av det och forsokt att satta sig in i det, men jag tror att ICF sprids genom
det vi sjalva skriver ocksa utan att vi staller vara krav utifran ICF (FMLS)

En av foreningarna sade sig inte anvinda nagon speciell forklaringsmodell i sitt partpolitiska
arbete, utan de ansag att de dnda fick fram sina medlemmars behov vid kontakter med olika
myndigheter. Denna brukarorganisation representerade ett synligt handikapp och det var dven
en av de brukarorganisationer som funnits langst vilket kan vara en forklaring till att de inte
ansag sig ha nagot behov av forklaringsmodeller.

I ndgra av intervjuerna tog respondenterna upp problemet med de samhalleliga ekonomiska
resurserna och hur dessa fordelas. En brukarorganisation anség att resursfordelningen i mangt
och mycket bestamdes 6ver huvudet pd manniskor med funktionsnedsattning och att det ocksa
ar de redan resursstarka som fattar dessa beslut. En annan respondent menade att ICF
visserligen skulle kunna anvéndas i brukarorganisationens arbete med att stérka resurserna for
sina medlemmar, men respondenten anség snarare att klassifikationen skulle komma in vid ett
senare skede ndr resurserna redan skapats.

Jag har markt att man bland de professionella och politikerna, det handlar ju om
de facto ganska rika manniskor dar man skapar resurser, ekonomiska resurser
som &r véldigt mycket 6ver huvudet p& manniskor med funktionshinder (SDR)

Sa nar det galler ICF sa ar det mer sa har att man ska kanna till och plocka upp
det om det behdvs

Ja det ar val s& som jag ser det i alla fall. Den stora Gvergripande fragan blir i
upprustningen av neurosjukvarden och rehabilitering och da handlar det, kan det
hér ju i och for sig komma in, men det handlar ju om resurser 6verhuvudtaget att
fa tillgang till det sa att alltsd det &r ett helt annat sétt vi jobbar med de har
fragorna som sen skulle kunna tangera tillampningen av ICF men det &r inte dar
vi star (NHR)
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En av respondenterna lyfte dock upp nyttan av ICF som arbetsredskap ndr det gallde
samhallets fordelning av resurser och denna respondent menade att ICF har stor betydelse for
att pavisa medlemmarnas rattigheter till och samhallets skyldigheter att omférdela de
gemensamma resurserna efter de behov som foreligger.

Ser du nagon direkt nytta for era medlemmar om ni utgdr ifran ICF

Ja om det galler skolan till exempel &r det ju ett kraftfullt verktyg. Vi har ju ofta
fatt hora att vi har ju inte ekonomiska resurser att satta in osv. Vander man da
fokus och sager det ar inte oss det ar fel pa det ar er, det &r rektor, det ar hela
skolsystemet som inte ser till att anpassa undervisningen sa att det fungerar for
oss, da ar det ju liksom ett kraftigt verktyg som man har i ryggen. Det ar viktigt
bade den och FN:s konvention om méanskliga rattigheter att liksom ha de bakom
sig. Att kunna anvanda dem och kunna séga, nej vi ska inte ha in nagonting nytt vi
ska se till att ni gor det som star i de dokument som man ar Gverens. Ja och da
kan vi andra klimatet och i det arbetet sa tror jag att det synsatt som ICF star for
blir oerhort viktigt, &ven om man inte kanner till ordet ICF. S& ar det, nar
samhallet praglas av ett sddant synsatt sd &r det, jaha klarar du inte skolan ja
men vad ar det for fel pa skolan da, den logiken och inte jaha vad ar det for fel pa
dig d& (FMLS)

Varfor har brukarorganisationerna valt att inte anvianda ICF? Nar det géllde svar pa
denna fragestélining sa handlade det framst om att brukarorganisationen istéllet hade valt att
anvénda FN:s senaste konvention om rattigheter for méanniskor med funktionsnedsattningar.
En annan orsak som en av de intervjuade brukarorganisationerna tog upp var att ICF redan
har n&gra r pa nacken och darfor redan kindes passé. Denna brukarorganisation menade dven
att fokus snabbt flyttas till de nyheter som presenteras inom omradet.

Alltsa vi anvander inte det, vi har inte det som ett verktyg det har vi ju inte. Vi vet
vad ICF betyder och vi kan ha det med oss, men vi kénner inte att vi har ett stort
stdd och nytta av det i uppvaktning av till exempel politiker, men vi har ju svensk
lagstiftning och FN:s konvention och de jobbar vi mycket mer med (SDR)

Allts& ICF den var ju stor nar den kom och s&, det &r ju ofta sd och nu &r det ju
bara konventionen alla snackar om, det ar ju sd (SRF)

Andra brukarorganisationer hade hittills endast anvént vissa bitar av klassifikationen. Nagon
pépekade att de inte var sa inlasta pa hela ICF utan bara hade koncentrerat sig pa de bitar av
klassifikationen som de anséag att de hade behov av. Nagon annan ansag att ICF helt och hallet
hade med rehabilitering att gora

Det hér langst bak i boken har vi éverhuvudtaget inte anvént kan man saga, det
ar samma har, har bara last om de har bilagorna om aktivitet och har star det ju
om anvandning, ja det kanske gar att anvanda de ocksd men det tror jag inte. Nej
vi har nog alltid sett ICF som rehabilitering, alltsd att fa in den dar. Vi har nog
aldrig anvant den, det var likadant med den férra som var enkel, vi anvande den
egentligen aldrig, det var ndgon enstaka gang i nagon skrivelse som man
hanvisade till den att det var sa eller s&, da var det val mest det har med det
relativa handikappbegreppet som man ville framhava. (SRF)
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Fran ICIDH till ICF

Med négra av brukarorganisationernas representanter kom ocksé de forandringar som finns i
ICF jamfort med den tidigare utgdvan, ICIDH pa tal. Har ansdg de att den stora skillnaden var
aktivitets-, delaktighets- och omgivningsfaktorerna. Ytterligare en skillnad som lyftes fram
var att den gamla klassifikationen, ICIDH fokuserade pé individen och dennes funktions-
nedsattning och att funktionshindret forr ansdgs vara avhangt av individens formaga att
hantera sin nedsattning. En av de intervjuade lyfte fram just delaktighet och aktivitet och
menade att det dven innebar att individens méjligheter kommit i fokus. Dessutom ansag denna
brukarorganisation att detta med att fokusera pd mojligheter sa att saga Iag i tiden och att det
idag var ett mer eller mindre etablerat synsétt i samhallet.

Forhoppningsvis att fokus har kommit pa aktivitet och delaktighet, att fokus har
kommit p& mojligheterna och att insatserna ska kompensera for de begransningar
som ar pa vagen. For det ar sd dverhuvudtaget tycker jag, handikappolitiken har
med hjélp av ICF kommit en bra bit pd vagen om man tittar pd aktivitet och
delaktighet. Vi tittar inte p& och fokuserar pé funktionsnedsattningen utan vi tittar
pa vad som &r hindren p& vagen till att vara aktiv och delaktig. Det ligger ju
ocksa i tiden ICF bidrar till det, men det ar ett allmant synsatt. FN:s konvention
for funktionshindrade, redan FN:s standardregler, det ar ju ett nytt synsétt hela
det har fran patient till medborgare, allting praglas av ett annat synsatt, men just
h&r konkretiserar man det (Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft)

En av de andra brukarorganisationerna som intervjuades lyfte fram omgivningsfaktorerna som
den storsta forandringen som intraffat. Denna brukarorganisation ansdg ocksd att denna
forandring var av yttersta vikt eftersom en stor del av brukarorganisationens arbete handlar
just om hur omgivningen kan underlatta eller hindra aktivitet och delaktighet for manniskor
med funktionsnedséttningar.

Jag tror att den ar bra, vi jobbar ju mest med det som numera kallas funktions-
hindersfragorna, allts& det som hindrar i samhallet och ICF har férsokt har att
klassificera omgivningsfaktorer. Det hade de inte alls forut s& det &r ju en fordel
da i och for sig, men jag har inte sjalv fordjupat mig i den delen, det &r mojligt att
det finns mer dar som jag skulle kunna ha anvandning utav (SRF)

Spridning av kunskap om ICF

Né&r ICF precis hade antagits av WHO verkar det som att det forekom en hel del utbildning
kring den nya klassifikationen. Nar det galler de olika brukarorganisationer som var aktiva pa
internationell niva s& verkar de ha fatt information om och utbildning kring ICF ganska s
omedelbart efter klassifikationens tillkomst och denna utbildning beskrivs av en av dessa
brukarorganisationer sa har:

Vi hade olika férelasningar utav professionella pa internationell niva om hur man
ska arbeta med ICF och da hade de gjort olika sma rutor uppifran och ner om hur
man skulle jobba med ICF, forst hade man en upptéckt skada och sen innebar det
vissa begransningar pa omradet dar skadan ligger. Sedan ska man séka losningar
pa skadan och da ska man ha en social syn pa hur man Iéser problemet (SDR)
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Négra av respondenterna papekar aven att det verkar svart detta med att sprida kunskap kring
ICF. Det &r inte sa l4tt att tala om ICF eftersom det for det mesta inte 4r s& manga som kanner
till klassifikationen. Ett annat problem som ocksa togs upp i detta sammanhang var att denna
okunskap dven gallde Socialstyrelsens tjansteman och de ansdg att inte ens paraply-
organisationen pa riksniva hade kannedom eller kunskap om ICF

Nar det galler brukarorganisationernas arbete med att sprida kunskapen om ICF vidare
nedét i leden, till lansforbund och lokalféreningar s& verkar detta inte vara sa aktuellt &ven om
ndgra av brukarorganisationerna forsokt sig pa det. Det har bland brukarorganisationerna
anordnats bade forelasningar och studiecirklar kring ICF. En av brukarorganisationerna hade
inte haft nagon utbildning alls kring ICF och intresset for att ha det i framtiden verkade
mycket litet.

Just nar det galler ICF s& har vi haft férelasning om, vi har forelast om ICF for
de som ar intresserade. Det &r svart att krava pa lansniva, det tror jag, det ar
alldelens for svart, men det ska ju, det ska ju ligga i forbundets intresse i alla fall,
att se till att ha kdnnedom om ICF och kunna i vissa fall papeka att den existerar,
men jag tror att man maste gora det pa ett bra satt (SDR)

Vi har studiecirklar kring var bok och da kommer det ju med
(Hjérnskadeforbundet Hjarnkraft)

Formedlar ni information till medlemsorganisationerna om ICF?

Nej, inte om ICF

Ni har inga utbildningar om ICF

Nej, nej jag vet inte om vi, jag tror inte ens en gang, mojligen att vi har skrivit
nagon notis i tidningen nar den nya tagits, men det har aldrig varit ndgon stor
grej inte ens de nya termerna har varit ndgon stor grej. Det har rapporterats pa
styrelsemoten tagits upp pa personalmoten, men nej, det &r ingen stor grej att
jobba med, utan det skoter andra. (NHR)

Nagon brukarorganisation ansag ocksa att en spridning av ICF nedat i leden till lansférbund
och lokalforeningar skulle kunna bli positivt och fa ett bra genomslag.

En av de intervjuade brukarorganisationerna ansag att utbildning om ICF borde ske bland de
professionella och i de uthildningar som ges for att erhélla vissa professioner som till exempel
lakarutbildningen. Brukarorganisationen ansag att de professionella generaliserar for mycket
och anledningen till detta var att de ofta tanker i termer av den medicinska handikapp-
modellen och darfor fortfarande fokuserar pa att det ar individen och dennes funktions-
nedsattning som orsakar funktionshindret. Brukarorganisationen menade att har skulle nog
utbildning kring ICF gora stor nytta.

Vad jag kan se nar det galler ICF, det var ett valdigt bra verktyg egentligen, men
da skulle det anviandas i till exempel lakarutbildningen. For dar, de generaliserar
s& mycket och de har inte sadan specialkunskap for att se att den har skadan ger
sadana konsekvenser, utan du tar en horapparat s& har vi I6st ditt problem, det &r
s& och sen efterat, det har fungerar inte vad gor vi nu da, vad gor vi nu, det ar
inte fel p& horapparaten, d& maste det vara fel pa personen. Vi i SDR, vi har ju
alltid velat komma in pé lakarutbildningen och forelasa, hur ar det att vara dov,
sa att de skall fa lite battre forstéelse, men vi har aldrig blivit inbjudna (SDR)
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En annan organisation hade en tid arbetat med att forsoka sprida information om ICF till olika
professioner, men brukarorganisationen hade s& smaningom gett upp tankarna pa att forsoka
utbilda professionen d& de ansdg att de inte fick ndgot gensvar alls p& denna niva. Det fanns
dock exempel dar brukarorganisationen kontinuerligt anvande sig av ICF eller réattare sagt
ICIDH i utbildningssammanhang. Har anvandes klassifikationen for att ge en bakgrunds-
historik till den befintliga bygglagstiftningen for att p& sa satt skapa en forstdelse hos de
professionella om varfor lagen ser ut som den gor.

Det kan vara ett mal sd att sdga med utbildningen att forstd varfér den &r
formulerad som den &r och darmed fa respekt for den och félja den

Sa att de forstar inte bara lagen utan att de forstar bakgrunden

Ja och respekterar den sa att de faktiskt anvander den, det gér man namligen inte
idag (NHR)

En av de intervjuade brukarorganisationerna talade ocksa om ett samverkansarbete dar nagra
ett antal brukarorganisationer arbetar med att ta fram en bok. Avsikten med denna bok &r dels
att informera om den funktionsnedsattning som brukarorganisationerna representerar och dels
att informera om hur man kan anvénda ICF som modell.

Vi arbetar med att ta fram en bok

En bok som ska handla om ICF?

Ja, eller kopplat till ICF.

Just for er funktionsnedsattning

Nej, det ar flera forbund som &r med, Vi, RBU och Attention, boken ska handla
om kognitiva funktionsnedsattningar och dar man kan anvanda ICF som verktyg
for att titta pa behoven, for de som har den har typen av funktionsnedsattning

Sé& boken kommer att handla om kognitiva funktionsnedsattningar i stort och
ICF som anvandningsmodell for det?

Ja, precis (Hjarnskadeférbundet Hjarnkraft)
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ICF:s dolda tillvaro

En av brukarorganisationerna faste uppmarksamheten pé att d&ven om en brukarorganisation
inte séger sig anvanda ICF eller ens kanna till ICF sa kan det innebéra att de i praktiken 4nda
bade kanner till och anvander sig utav ICF. Anledningen till detta uttalande var att
respondenten anség att ICF i dagens samhélle &r ett etablerat synsatt. | intervjudialogen som
foljer forklarar respondenten sina tankar kring detta.

Medlemmarna vet ménga ganger inte om vad ICF &r de vet inte ens att kraven ar
stallda utifran ICF for s& har det varit i alla fall, sen jag kom med i rorelsen, s&
har det blivit att férsoka lagga alla krav vi gor i linje med de styrdokument och
det som gors for att forandra, det ar ingen idé att gd emot det som finns och ICF
ar ett verktyg som &r javligt bra. Det ar sjalvklart att ju mer man tanker sig att
man slimmar det efter det synsattet, sd ar det lattare att motivera kraven vi stéller,
men det &r inte alltid vi sager att enligt ICF &r det s& har och sa har, sa nu ska ni
gora s& har, utan vi sager s& har fr man gora for att det har ar det basta att gora
liksom, men det &r egentligen med ICF i tankarna som vi formulerar

Sa det blir lite grann som att man sprider det omedvetet
Ja, precis
Man har det tankesattet alltsd men man uttalar det inte

Ja, det som ar latt att f& medlemmarna att forstd, det ar ju liksom det har att det
ar inte oss det ar fel pd utan det &r omgivningen som ska anpassas. Alltsa det ar
ju en av grunderna i ICF kan man séga, dd behdver man inte namna ICF, utan
man far medlemmarna att tanka i de banorna nar de argumenterar

Mmm, precis

D4 argumenterar de aven om de aldrig har hort talas om ICF i ICF-termer, inte i
termer utan i ett tank

S& man anvander alltsd det tanket fast man inte &r medveten om att det ar det
man anvander?

Ja, precis. Liksom man bygger upp en kultur dér det r understatement eller vad
jag ska séga (FMLS)

Kritiska roster om ICF

Alla foreningar var mer eller mindre kritiska till ICF och har handlade det om att ndgon
brukarorganisation ansdg att den var for individuellt utformad och dérfor inte kunde anvandas
till generaliseringar och att den faktiskt férde en tynande tillvaro d& den inte anvéands. Nagon
annan brukarorganisation ansag att ICF var allt for omfattande och att den kravde enorma
kunskaper for att kunna anvandas.

Sa kanner jag om ICF, att utgd ifran skadan och dess konsekvenser, alltsa det gar
inte att generalisera (SDR)

Den kraver ju att man kan allting jattemycket i detalj (Hjarnskadeforbundet
Hjarnkraft)
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Nagot som ocksa fick kritik var de stora domanerna som forsvarade for brukarorganisationen
nar det gallde anvandandet av ICF som forklaringsmodell. Denna férening vill garna att den
stora domanen psykiska funktionsnedsattningar skulle delas upp i mindre bitar d& man ansdg
att brukarorganisationens medlemmar inte egentligen tillhérde denna domén, men eftersom de
ofta hade en nedséttning av de kognitiva funktionerna hamnade de under doménen psykiska
funktionsnedsattningar i alla fall och detta ansags som missvisande.

Ja alltsd det som kan vara lite knepigt utifrdn hur man ska skara, hur man
grupperar manniskor, det &r ju det hér att de kognitiva funktionerna finns under
doménen psykiska funktionsnedsattningar och har ar det ju lite knepigt om man
ska skara efter diagnoser eller om man ska skdra efter konsekvenserna av
funktionsnedsattningen

Mmm, det blir som en liten krock dar da

Ja och vi forsoker nu att ocksd fa fram det har med kognitiva funktions-
nedséttningar som ett samlingshegrepp och d& blir det lite tokigt nar de aterfinns
under doménen psykiska funktionsnedsattningar

(Hjéarnskadeforbundet Hjarnkraft)

En av de intervjuade brukarorganisationerna ansag att ICF som klassifikation var jattebra,
men att den egentligen var en onddig produkt, eftersom den gamla klassifikationen, ICIDH
mer &an val tackte de behov som fanns. Har skall dock papekas att denna brukarorganisation
anvénde Klassifikationen i mycket ringa utstrdckning och att det enda egentliga anvandnings-
omradet var kopplat till tillganglighet i den fysiska miljon.

Alltsd begreppen och sa det har med att man skiljer pa funktionsnedsattning och
funktionshinder och omvérldsfaktorer och alltihopa s& dar, den strukturen den &ar
ju jattebra, men den tyckte jag fanns ju tillrackligt fantasifullt i ICIDH (NHR)

En annan kritik som framférdes var att tolkningen av ICF har stor betydelse och har var det
den forskning som bedrivs dar ICF anvénds som i forsta hand kritiserades. Kritiken riktades
mot att forskarna fokuserade i allt for hog grad pé funktionsnedsattningen och de problem
som den medfor, vilket enligt respondenten blir fel

Ja, det beror ju pa hur det anvands jag har hort kritik emot det ocksd och det
beror pa tolkningen av den. Att man p& en del, i Linkdping och s dar, forskarna.
Forskning gar ju ut pa att man staller frdgor om hur det ar och s& far man svar
kring det och da &ar det den har fokuseringen pa saker och ting och da ar det
funktionsnedsattningen som blir central i alla fall fér det &r det man forskar i, det
leder ju ofta fel (FMLS)
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Det krangliga spraket. Ett omrade dér klassifikationen fick en hel del kritik var kring det
sprakbruk som anvéndes. Detta sprakbruk upplevdes for ndgra av brukarorganisationerna som
otroligt tillkranglat. Har gavs ocksa kritik for att klassifikationen ar allt for omfangsrik och
darmed kan bli skrammande att ta till sig.

Tycker du det finns nagra nackdelar med ICF?

Att det ar krangligt

Att det ar krangligt

Ja, men sjalvklart for det skrammer ju manga, man kan ju inte garna komma
farande med den har tjocka roda boken, sa det ar val den nackdel man kan se
(Hjérnskadeforbundet Hjarnkraft)

Detta med det i Kklassifikationen tillkranglade spraket framkom mycket tydligt vid en av
intervjuerna nar respondenten kom underfund med att omgivningsfaktorerna nog kunde vara
till nytta och dérfor kunde anvéndas i det arbete som respondenten sysslade med i brukar-
organisationerna. Féljande dialog utspann sig nér respondenten under den pgdende intervjun
borjade l&sa i ICF.

Det slar mig nu att man nog kan anvanda omgivningsfaktorerna mer, jag har nog
negligerat de var star de?

Kontextuella faktorer, tror jag

Produkter och teknik star det ddr, naturmiljo och mdnskligt skap... alltsa de har
ju ett sprak som ar sansldst, manskligt skapade miljoférandringar, ar det att man
har byggt ett hus till exempel?

Kan det nog vara ja

Flora och fauna, utesluter husdjur och befolkning, till véxtriket réknas alla
fotosyntes... alltsa, nej, men alltsd det dr ju det som goér att, sdtt det hdr i
handerna pa en vanlig intressepolitiker alltsa

Det ar liksom spraket dd?

Ja, dessutom &r det sa mycket alltsa. Nej, det kan inte vara, det har ar ju bara en
massa annat, vattenmassor, nej jag fattar ingenting (SRF)

Medicinskt perspektiv. N&gra av brukarorganisationerna kritiserade att ICF hade en alltfor
medicinsk inriktning och kritik framkom &ven av att man anség att brukarna glomts bort eller
rattare sagt prioriterats valdigt 1agt i klassifikationen. Nagot som man anség var konstigt nar
det gallde klassifikationen sa var det alla dessa koder som férekommer. De ansdg att koderna
hade ett markligt system eftersom samma problematik anda kunde ha olika koder. En annan
av de intervjuade respondenterna menade att ICF inte var till for organisationer, utan for den
enskilde individen. Denne respondent hade dock hort kritiska roster om Klassifikationen fran
andra i medlemmar i brukarorganisationen, vilket respondenten sjalv hade svart att forsta da
kritiken mot ICF upplevdes som valdigt vag.

Den ar val inte framtagen for organisationer, jag forstar inte vad det ar de
kritiserar den sa dant for, de tycker att den ar sa medicinsk men det ar pa det dar
lite svepande sattet sa jag vet inte (SRF)
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Men vi kanner en sak, att det ar ju lite markligt nar man ser pa systemet, nar man
hittat en skada s& kan den heta b4 eller beroende p& horselskadan 1, 2, 3.eller 4
och sen 8 for tolk, sa jag blir en b48 for dév som behéver tolk och horselskadade
har en annan siffra. Om man da fods horselskadad och/eller forlorar horseln
senare s d& har man det gemensamma anda pé slutet, fast man kommer fran
olika bakgrunder, det &r trist lasning tycker jag, valdigt mycket medicinskt, ja det
ar val just det som vi upplever. Medicinarna, de trampar fortfarande i samma
hjulspar som de alltid har gjort och vi ser att ICF ar ju egentligen i forsta hand
till for de, for det handlar om, det handlar om deras kunskap och skadan och
konsekvensen utav en skada. ICF &r s, det ska ses utifran brukarperspektiv
egentligen det &ar ett sociologiskt perspektiv, men &nda p& néagot satt sd har
brukarperspektivet i det forsvunnit, det har hamnat sa I&gt ner i prioriteringen
(SDR)

Den brukarorganisation som var mest kritisk till ICF och som tyckte att brukarna fétt en 1ag
prioritering i klassifikationen ansdg ocksa att de professionella trots ICF:s biopsykosociala
perspektiv fortfarande forsokte ta kontroll 6ver det hela utifran ett medicinskt perspektiv.

Vi upplever att medicinarna mer eller mindre forsoker ta greppet éver hela
processen, i alla fall. De tycker att de ar experter pa det hela, men de vill ju bota,
de vill bota oss, det &r ju det de vill, bota oss. Det ar ju det som &r problemet
fortfarande idag faktiskt och det ser man ocksa har i Sverige, jag tycker att, alltsa
medicinarna de lagger nasan i blot alldelens for mycket (SDR)

Det fanns ytterligare en brukarorganisation som ansag att ICF i mangt och mycket ar till for
det medicinska anvandningsomrédet. Denna brukarorganisation var dock ej kritisk till detta
forfarande utan ansag endast att det inte var brukarorganisationens uppgift att i kontakten med
medlemmarna informera om och diskutera kring detta med kategorisering och problemlésning
som gors utifran klassifikationens medicinska anvandningsomréde.

Mmm, s man kan saga att ICF inte anvands annars?

Nej, en del kanner till den, men vi jobbar liksom inte medicinskt pa det viset, s&
att nej, det skulle forvana mig om dar ar ndgon som anvander det mer konkret

Du sager medicinskt, varfor anvander du det uttrycket?
Hur menar du?

Du sager, i konstellation med ICF att ni inte anvander den medicinskt, ar det sa
du tanker att den ar till for?

Ja, alltsé att géra den har kategoriseringen och Klassificera individen och sen se
hur behandling av I6sningar och sddant alltsa, vi ar inte inne pa det, inte alls utan
var uppgift som organisation ar ju mer att stétta individen i kontakten med
professionen. Var uppgift & det &r ju att stétta medlemmar vid kontakterna och
kunna beréatta for dem vilka rattigheter och skyldigheter de har, men sen inte ga
in sen och stélla diagnos

Du kopplar ICF ganska mycket till medicinska diagnoser, anvandningsomradet
s& att saga?

Ja, precis vad man, ja hur kroppen funkar och sadant det &r vi liksom inte inne pa
i kontakt med individer (NHR)
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Konkurrensen mellan olika brukarorganisationer

Nar det géller ICF och andra framtagna dokument ansag en av brukarorganisationerna att de
brukarorganisationer som representerade synliga funktionsnedséttningar hade en tendens att
hamna i fokus och att detta ibland innebar att de andra brukarorganisationerna inte hade lika
mycket argument att komma med i diskussioner med olika myndigheter eftersom det mesta
kopplades till de synliga funktionsnedséttningarna.

Ja nar man talar om ICF och FN:s nya konvention sd observera ocksd att
eftersom konventionen handlar ju inte om nagon detaljstyrning, utan det ar
valdigt generellt hallna formuleringar och vilka grupper definieras da, da ar det
rérelsehindrade och synskadade, sé alla andra blir bortglémda och jag har métt
s& mycket sddant darfor att nar man, vi pratar om synliga handikapp och da &r
det de har grupperna som finns och det erkanner de sjalva ocksa. De hamnar
valdigt mycket pa agendan darfor att det ar synliga handikapp (SDR)

ICF skulle enligt en av de intervjuade respondenterna kunna spela en roll nar det gallde att
klargora olika funktionsnedsattningar eftersom det enligt respondenten fanns vissa svérigheter
med att klassificera vem som hade och vem som ej hade en funktionsnedséttning

Ja, jag tycker ICF kan vara klargdrande i diskussionen som dyker upp med jdmna
mellanrum, det hdr med organisationer. Problemet ar ju nar vi ska klassificera
eller nar vi ska mata hur levnadsforhallandena utvecklas for de har personerna
och vilka &r det da man tittar p&. Men just nu ar det val 53 organisationer som
har statsbidrag och da vill ju alla kinna igen sig sjalva. Det naturliga hade ju
varit att utgd utifrdn ICF och inte i alla dessa smaférbund. D& det hade det ju
varit mycket starkare om och sékert mycket enklare och battre pa satt och vis, nu
blir det ju det hér att man krigar mot varandra (SRF)
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Analys

Analysavsnittet har i denna undersokning delats upp i tva delar, dels en del dér det erhélina
resultatet analyseras gentemot tidigare forskning och dels en del dar Frasers teori om
erkannande och omférdelning ligger till grund for en fordjupad analys av resultatet.

Analys gentemot tidigare forskning

I denna forsta analysdel var tanken att presentera analysen utifran de sex 6vergripande teman
som redovisades i resultatet. Dessa har dock vid den fortsatta analysen krympt till tre teman
ICF:s roll som arbetsredskap, ICF och det samhdlleliga "tinket” och Kritiska réster om ICF.
Anledningen till reduceringen ar att foljande fyra teman Fran ICIDH till ICF, Spridningen av
kunskap om ICF, ICF:s dolda tillvaro och Konkurrens mellan olika brukarorganisationer vid
narmare analys visat sig handla om olika samhallsforandringar med den pafoljden att dessa
teman gemensamt bildat det nya temat /CF och det samhdlleliga “tinket”. Jag kommer i
detta avsnitt dels att lyfta fram de skillnader och olikheter som finns mellan de olika brukar-
organisationerna och dels de likheter och skillnader som undersokningens resultat visat i
relation till tidigare forskning.

ICF:s roll som arbetsredskap. Det forsta temat och tillika det storsta ar ICF:s roll som
arbetsredskap. Detta tema innehdller en rad kategorier och dessa ar: Rehabilitering, Fysisk
miljo, Forklaringsmodell, Att forklara den osynliga funktionsnedséttningen, Andra
forklaringsmodeller 4n ICF, Det intressepolitiska péverkansarbetet och Varfor har brukar-
organisationerna valt att inte anvanda ICF? Rehabilitering far utifran undersokningens resultat
anses som det storsta anvandningsomradet och har menade de flesta respondenter att det var
vad klassifikationen i forsta hand anvandes till. Att rehabilitering ar ett av de stora omraden
déar ICF anvands bekréftas av Brobergs (2006) undersokning over de nordiska landernas
anvandning av klassifikationen. Ett annat anvéandningsomrade som framférallt en av
respondenterna var mycket involverad i var att med hjalp av ICF, eller snarare ICIDH till-
rattalagga den fysiska miljon. Kring ICF och dess anvandning for att andra den fysiska miljén
har dock ingen tidigare forskning funnits, men en intressant sak i sammanhanget ar att WHO
(Socialstyrelsen, 2003) papekar att ICIDH anvénts som socialpolitiskt verktyg och att de har
far mothugg fréan den internationella handikapprérelsen som anser att sa ej ar fallet. Denna
undersokning bekraftar dock WHO:s standpunkt da tillrattalaggande av den fysiska miljon
kan ses som ett socialpolitiskt arbetsomrade och det kan utifran resultatet konstateras att
ICIDH anvéands 4n idag trots att ICF utkom for atta ar sedan.

Nar det galler ICF som forklaringsmodell s faster WHO (Socialstyrelsen, 2003) upp-
marksamheten pa att klassifikationen ar tankt att anvandas som sadan bade individuellt for att
stirka kontrollen 6ver det egna livet och p& samhéllsniva for att forbattra delaktigheten. Det &r
nagot som de brukarorganisationer som representerar osynliga funktionsnedséttningar tagit
fasta p& och resultatet visar att ICF av dessa organisationer anvands som forklaringsmodell
for att lagga fokus pa medlemmarnas aktivitet och delaktighet i samhallet. WHO menar dven
att alla komponenterna i ICF bor beaktas for att pd sa satt erhdlla en helhetshild vilket dven i
denna undersokning visat sig viktigt. Nar det galler de brukarorganisationer som representerar
synliga funktionsnedsattningar sa anser dven de att bade aktivitet, delaktighet och helhet ar
viktiga, men de anser ej att ICF kan vara behjélplig med detta annat &n i de ssmmanhang som
tidigare redovisats och hir ansag de &ven att en anvandning av ICF:s komponenter genererade
en alltfér komplex bild. En av dessa organisationer ansag dock att ICF kunde anvandas for att
forklara funktionshindrande faktorer.
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En av respondenterna menade att det & mdjligt att med ICF lyfta fram det funktions-
hindrande i samhallet dven vid avsaknad av en diagnostiserad funktionsnedsattning, vilket
innebar en forstarkning av den enskildes medborgerliga rattigheter. Respondenten far har
medhall av Calais von Stokkom (2002) som anser att en medicinsk diagnos inte ar avgérande
for att beskriva den enskildes levnadsvillkor utifrén ICF.

Nar det géller ICF som socialpolitiskt verktyg sd anser Hurst (2003) att klassifikationen
lampar sig for detta eftersom den pavisar att funktionshinder ar socialt konstruerat och
ddrmed kan kopplas till forbéttrade levnadsvillkor. Detta med social konstruktion &r négot
som &ven Calais von Stokkom (2002) menar har forandrats i och med att ICF pépekar att
hansyn maste tas till de kontextuella faktorerna. Denna hansyn innebr att individens aktivitet
och delaktighet satts i relation till de socialpolitiskt utformade systemens hindrande och
underlattande faktorer. Aven Ustiin et al. (2003) och Méller (2005; 2008) anser att ICF fér
stor betydelse nér det géller det socialpolitiska arbetet. WHO (Socialstyrelsen, 2003) och
Moller anser aven att ICF lampar sig i arbetet med att implementera olika nationella och
internationella dokument som till exempel FN:s standardregler.

D& denna undersokning jamfors med den tidigare forskningen sd bade bekraftas och
fornekas ICF:s anvéandning som socialpolitiskt verktyg. Enligt den tidigare forskningen pa
omradet gors det ej nagon atskillnad nar det galler vilka brukarorganisationer som kan
anvénda sig av ICF i detta arbete, men resultatet av denna undersdkning ger en helt annan
bild. Resultatet visar ndmligen att de brukarorganisationer som representerar osynliga
funktionsnedsattningar mer eller mindre anvénder sig av ICF sd som den tidigare forskningen
pépekar att den kan anvandas. Nar det galler de brukarorganisationer som representerar
synliga funktionsnedsittningar s anvander de klassifikationen i mycket ringa utstrackning
och da kopplat till rehabilitering. En av brukarorganisationerna anvande istéllet ICIDH och da
gallande arbete med den fysiska miljon. Anledningarna till att de olika brukarorganisationerna
valt att inte anvanda ICF ar framst att de istallet valt att utga ifran FN:s senaste konvention
om rattigheter for manniskor med funktionsnedsattningar, att ICF inte kandes aktuell, att ICF
var en produkt for forskare och professionella och att det var krangligt att anvanda ICF i det
dagliga arbetet. Tidigare forskning kring ickeanvandande av ICF har dock ej stétt att finna
vilket inte &r sa forvanande da det knappt annu finns ndgon forskning kring anvandandet.

ICF och det samhdlleliga “tinket”. Det andra temat handlar om den utveckling som skett
nér det géller 6vergangen fran ICIDH till ICF, hur spridningen av kunskap om ICF ser ut, den
dolda tillvaro som ICF ibland lever och den konkurrens som finns mellan olika brukar-
organisationer. De stora skillnader som pekades ut av respondenterna ar tillkomsten av
aktivitets-, delaktighets- och omgivningsfaktorerna och att perspektivet forandrats i och med
detta d& man forr kopplade funktionshinder till individens férmaga medan man idag kopplar
det till anpassning av samhéllet. Aven Calais von Stokkom (2002) menar att detta med de
kontextuella faktorerna ar den stoérsta forandringen nar det géller ICF och hon bekréftar
dérmed respondenternas utsagor. | den tidigare forskningen framkommer det &ven att en
forandring i och med ICF:s intdg 4r omdefinitionen av begreppet handikapp (Hurst, 2003;
McColl & Boyce, 2003). Den forandringen var det dock ingen av de intervjuade som tog upp.

Nar det handlar om hur kunskapen om ICF spridits eller sprids sa fanns det en rad olika
sétt for detta. Dels hade kunskap inhamtats pa internationell niva och dels fran socialstyrelsen.
Nar det handlar om spridning av kunskapen om ICF anségs det av de flesta respondenter som
svart da fa kanner till ICF vilket bedomdes forsvara kunskapsspridningen. Respondenterna
ansdg vidare att okunskapen kring ICF fanns hos bade myndigheter, professionella och
brukarorganisationer. Nar det géllde spridningen nedat till lans- och lokalniva s hade nagra
av brukarorganisationerna forsokt sig pa detta, men dels ansags det for svart och dels var det
inget som var aktuellt i dagslaget. Den tidigare forskningen har ej innehallit ndgon kunskap
om hur kunskapsspridning av internationella dokument normalt sker och vem som i
forlangningen bér ansvara for denna kunskapsspridning.
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Utbildning kring ICF for olika professioner togs ocksd upp och en respondent ansag att
detta var av storsta vikt da de professionella (medicinarna) generaliserar for mycket da de
fokuserar pa det medicinska perspektivet. Att utbildning &r av storsta vikt lyfter &ven Broberg
(2006) fram och hon menar att utbildningen kring ICF bor utdkas da den idag mest bedrivs for
de som utbildar sig inom rehabiliteringsyrken. Nar det géller utbildning fanns det i resultatet
exempel pa att sddan bedrevs eller forsokte bedrivas av brukarorganisationerna sjélva. En
brukarorganisation arbetar kontinuerligt med utbildning inom byggsektorn, en annan hade gett
upp sina utbildningsforsok av professionella pa grund av daligt gensvar, en tredje
brukarorganisation holl i samarbete med en rad andra brukarorganisationer pa att ta fram en
egen utbildningsbok” som bade informerar om den funktionsnedsittning som brukar-
organisationerna representerar och hur man kan anvanda ICF som modell.

ICF &r enligt ndgra av respondenterna egentligen ett i samhallet etablerat synsétt och
respondenterna menar att manga brukarorganisationer och deras medlemmar darfor talar i
ICF-termer utan att de egentligen & medvetna om det. WHO (Socialstyrelsen, 2003) har
sjalva lyft upp betydelsen av att manniskor med funktionsnedsattningar och deras brukar-
organisationer deltagit i revisionsarbetet med ICF och de menar att detta aterspeglas i
klassifikationen. Kanske &r det sa att ICF helt enkelt speglar det samhalleliga tinket”.

McColl och Boyce (2003) lyfter i sin artikel upp problematiken som konkurrens mellan
olika brukarorganisationer genererar och de menar med stdd av en rad forskare att denna
konkurrens bade forsvéarar och forsvagar brukarorganisationernas arbete. Vidare anser de att
det innebdr att syftet med brukarorganisationernas arbete blir diffust och att de &ven
misslyckas med att integrera sina frdgor i den radande sociala kontexten. Detta med den
forsvagning som konkurrensen innebér bekréftades &ven i denna undersokning dar en av
respondenterna anség att ICF skulle stirka brukarorganisationerna om Klassifikationen
anvandes som gemensam utgangspunkt for att till exempel méta levnadsvillkor istéllet for att
som nu, att varje brukarorganisation utgar ifrdn sina medlemmars funktionsnedsattning. En av
anledningarna till denna splittring kan dock vara det som en av de andra respondenterna tog
upp, nimligen det konkurrensproblem som uppstdr dd de brukarorganisationer som
representerar synliga funktionsnedsattningar har en tendens att fa fora talan och std som
forebild for alla manniskor med funktionsnedsattningar. Detta &r enligt respondenten
problematiskt da det ofta kravs olika I6sningar for att manniskor med olika funktions-
nedsattningar skall integreras i samhallet. Hugemark och Roman (2005) bekraftar att olika
losningar anvénds av olika brukarorganisationer och de tar upp att brukarorganisationerna
utifran den funktionsnedsattning de foretrader har olika losningar for 6kad integrering i
samhéllet for sina medlemmar. Kanske &r det detta som dr roten till den konkurrens som
uppstar, att de professionella ser manniskor med funktionsnedsattningar som en homogen
grupp medan brukarorganisationerna arbetar for att det specifika for deras medlemmar skall
uppmarksammas. Om da négra av brukarorganisationerna star som “modell” s& kanske deras
fokus skiljer sig &t fran andra brukarorganisationer varfor den konkurrenssituation som
uppstar blir ganska naturlig.

Kritiska roster om ICF. Det tredje och tillika det sista temat handlar om den kritik som
riktats mot ICF och har var det framst spraket, omfattningen, individualiseringen, vem som
ager tolkningsforetrade och det medicinska perspektivet som kritiserades. Nar det galler
kritiken mot spréket s& har det i tidigare forskning framkommit att denna kritik framst riktar
sig mot att spraket skulle vara universellt. Gustavsson (2004) papekar att detta ansetts som
tamligen omajligt da spraket anses ha en lokal rackvidd och Barnes (2003) &r av samma asikt
och han menar att de kulturella skillnaderna nar det géller funktionsnedsattningar och
funktionshinder &r for svéra att 6verbrygga.
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Kritiken mot spraket i denna undersokning har dock inget samband med den tidigare
forskningen da kritiken mot spréket galler dess utformning och inte dess rackvidd. Den kritik
som riktats mot spraket handlar om att det enligt respondenterna &r mycket svarforstaeligt.
Peters (2007) faster uppmarksamheten pé att spraket ar socialt konstruerat och darfor kan
kopplas till den praktiska verkligheten. En frdga som d& genast uppstér &r vilken social
konstruktion och praktisk verklighet som ICF har som utgangspunkt da denna undersoknings
respondenter ej kinner sig bekvama med sprakbruket? Har uppstar dven en frdga om varfor
spraket &r sa tillkrdnglat nér brukarorganisationerna sjélva varit delaktiga i framtagandet av
ICF? Kan en méjlig orsak vara att ICF oversatts frin engelska till svenska och har da
majligen spraket anpassats till Gversattarnas praktiska verklighet eller & den praktiska
verkligheten dar ICF tagits fram annorlunda mot brukarorganisationernas?

Annan kritik som framkom var att ICF &r allt fér omféngsrik och darmed svér for gemene
man att ta till sig. Nagon tidigare forskning kring detta har dock ej uppdagats. ICF kritiserades
aven for att vara allt for individualiserat ndgot som béde Barnes (2003), Gustavsson (2004)
och Groénvik (2005) haller med om. En kritik som framkom var att forskningen med ICF som
utgangspunkt i forsta hand fokuserar pa funktionsnedsattningen vilket respondenten ansag var
fel. Att det ar detta fokus som dominerar forskningen bekréftas av Gardestrom (2006) och han
menar att forskning idag utgdr ifran det medicinska och dessutom oftast har de professionellas
perspektiv.

Néar det géller den kritik mot ICF som framkommit genom tidigare forskning s riktas
denna forutom mot spraket dels mot delaktighetsbegreppet och dels mot att de personliga
egenskaperna ej tillmats nagon betydelse (Granlund et al., 2004; Gustavsson, 2004). Har
menar Gustavsson att definitionen av delaktighetsbegreppet toms pa socialt innehdll och att
fokus darmed laggs pa kroppsliga funktioner. Kritik géillande delaktighetsbegreppet och
avsaknaden av de personliga faktorernas betydelse ar standigt aterkommande och har en
framtradande plats i diskussioner som fors kring ICF och det ar darfér mycket intressant att
brukarorganisationerna i denna undersokning inte ens ndmnde de personliga faktorerna. Néar
det galler delaktighetsaspekten framfordes ingen kritik mot denna utan tvartom sdgs den som
en av de mest positiva faktorerna i ICF. Har finns alltsa ingen samstammighet mellan tidigare
forskning och denna undersokning.

Barnes (2003) riktar kritik mot ICF:s biopsykosociala synsétt som han menar inte skiljer
sig namnvart frn det medicinska perspektivet da aktivitet och delaktighet fortfarande sitts i
relation till individen och ej till de politiska och sociala situationerna i samhallet. Hurst (2003)
uppfattning om ICF ar daremot den rakt motsatta. Vad kan man da utlasa om detta i denna
undersoknings resultat? Ja, har radde det delade meningar. En del brukarorganisationer anség
att klassifikationen inte var medicinskt inriktad medan andra ansag att den var det och en
brukarorganisation menade att trots ICF:s biopsykosociala utgangspunkt sd forsokte de
professionella anda ta kontroll utifran ett medicinskt perspektiv. Har togs ocksd ICF:s koder
upp av en av respondenterna och de ansags som forbryllande da samma problematik kunde ha
olika koder och dessutom ansag respondenten att dessa koder forstarkte intrycket av att ICF
trots allt har ett medicinskt perspektiv. Har far respondenten medhéll av Gustavsson (2004)
som i sin kritik av ICF:s klassificering menar att det fortfarande ar det onormala (den
medicinska nedsattningen) som klassificeras. Detta med koderna som finns i ICF eller réttare
sagt skapandet av core sets utifran dessa koder & nagot som Mclntyre och Tempest (2007)
ocksé lyft fram och de anser att en nackdel med dessa koder &r att de kan innebéra en tergang
till en sjukdomsfixerad Klassifikation. En annan invandning som forfattarna har &r att i de
expertgrupper som arbetar med koderna saknas representanter med funktionsnedsattningar.
Denna avsaknad kan kanske vara en anledning till att respondenten anser koderna vara
forbryllande dé de kanske ar allt for langt ifrén den praktiska verkligheten.
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Analys gentemot Frasers statusmodell

| detta avsnitt gors en analys gentemot Frasers teori om kulturell och socioekonomisk
orattvisa och dven i viss man mot den tidigare forskningen. Avsikten &r att soka fa forstaelse
for brukarorganisationernas syn pa ICF som arbetsredskap nar det géller dessa orattvisor. Har
har jag valt att presentera analysen av den kulturella oréttvisan i tva delar, dels den positiva
(erkénnande) och dels den negativa (ickeerkannande). Déarefter presenteras analysen av den
socioekonomiska orattvisan (omfordelning).

Erkannande och omférdelning. Fraser (2003) menar att bade den kulturella och den
socioekonomiska orattvisan finns i dagens samhalle, vilket denna undersdkning bekraftar.
Hon menar vidare att detta kréver att de grupper som missgynnas i samhallet bade erhaller
erkdnnande och att omfordelning sker sa att de bade kan gora ansprak pa sin specifika
karaktdr och bestrida den. Hon podngterar dock att erk&nnande galler den enskilda grupp-
medlemmens stallning som fullvardig deltagare i den sociala interaktionen och inte
gruppidentiteten. Resultatet visar att det dr just varje enskild medlems erkdnnande som
brukarorganisationen stravar efter. Har finns dock en brukarorganisation som &ven arbetar
mycket med att erhélla ett erkannande for hela gruppen, da de ser sig sjalva som en minoritet.

Danemark (2005) faster uppmarksamheten pa att hur funktionshindrande ett samhalle ar i
mangt och mycket ar avhangt av erkdnnandet och omférdelning. Hugemark och Roman
(2005) papekar att brukarorganisationerna bade arbetar med att oka erkannandet och andra
den rddande omférdelningen, men att olika brukarorganisationer fokuserar pd antingen den
ena eller andra. Aven denna underséknings resultat visar da en del brukarorganisationer
arbetar hért med att deras medlemmar skall accepteras sd som de ar (erkdnnande) medan
andra brukarorganisationer mer talar om att de onskar en okad tilldelning av samhéllets
resurser (omfordelning). Fraser (2003) anser att det méste skapas kulturella vardemonster i
samhallet som innebéar att alla manniskor kan delta pa lika villkor och hon anser att detta
innebdr ett universalistiskt erkannande eller tankande. Det universalistiska tdnkandet ar ocksa
négot som WHO (Socialstyrelsen, 2003) tagit fasta pa nar det galler ICF.

ICF och erkénnande. Betraffande erkdnnande sa innebar det enligt Fraser (2003) att nar det
géller de grupper i samhallet som har en lag status s& maste kulturella forandringar ske
antingen genom att kulturer uppvarderas eller genom att de omvérderas sa att den kulturella
méngfalden vérdesétts. Erkdnnande innebér dven att gruppidentiteten starks. Enligt WHO
(Socialstyrelsen, 2003) skall ICF forstarka situationen for manniskor med funktionshinder sa
att de ej diskrimineras eller pa ndgot satt berévas sina medborgerliga réttigheter.

Utifrdn undersokningens resultat kan det utldsas att de tvd brukarorganisationer som
representerar osynliga funktionsnedsattningar anvander sig av ICF for detta. De menar att ICF
&r en utmarkt forklaringsmodell for att lyfta fram de funktionsnedséttningar de representerar
pa agendan och darmed krava erkannande for sina medlemmar bade pa samhalls- och
individniva. Att erhalla erkannande pa olika nivaer ar enligt Strandberg (2006) av yttersta vikt
och det kravs darfor en helhetssyn nagot som bada dessa brukarorganisationer anser att ICF
hjalper till att lyfta fram. En av dessa respondenter papekade &ven att en av grunderna i ICF
helt enkelt handlar om att omgivningen skall anpassas och att det egentligen inte ar nagot
”fel” pa individen vilket i sig kan ses som ett erkdnnande av méanniskors olikhet.
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ICF och ickeerkdnnande. Har handlar det enligt Fraser (2003) om att de vardemdnster som
rader i samhéllet ar ojamlika och ickeerkannande eftersom de dels befaster de olikheter som
finns mellan olika manniskor och dels utesténger vissa grupper av ménniskor fran samhallet,
vilket innebér att dessa grupper far en underordnad status i samhéllet och darfor ej ses som
fullvardiga medborgare. Hér visar undersokningens resultat att ickeerkannande mer eller
mindre existerar for alla respondenter och sérskilt en av de intervjuade gav uttryck for detta.
Denne respondent menade att de professionella tagit kontrollen dver ICF och att brukar-
perspektivet i ICF hade forsvunnit eller hamnat mycket langt ner i prioriteringen. Detta kan
enligt min tolkning ses som ett ickeerkdnnande dé detta kan innebéra att de ménniskor som
skall klassificeras ej tillmats ndgon storre betydelse. Dessutom ansdg denna respondent att
fokusering vad géller ICF i mangt och mycket hamnat pa rehabilitering, vilket dven det i vissa
sammanhang kan betraktas som ett ickeerkdnnande dé det fortfarande handlar om att bota
eller med andra ord géra den onormale normal.

En respondent, som foretrddde en brukarorganisation vars medlemmar har hjarnskador
som medfor kognitiva funktionsnedsattningar, anséag att det fanns delar i ICF som forsvarade
for medlemmarna och har &syftades doméanerna som ansags for stora. Respondenten ansag att
det var fel att de kognitiva funktionerna tillhérde de psykiska funktionsnedsattningarna, for
dels innebar det att medlemmarna hamnade i skymundan och dels att de jamstélldes med en
grupp dar de inte kande sig hemma. Har finns det enligt min tolkning ett ickeerkannande da
den specifika problematik som denna brukarorganisations medlemmar har, egentligen inte
tillmats nagon betydelse. Ickeerkdannande handlar enligt Fraser (2003) om att befasta olikheter
och utestanga grupper fran samhallet, men enligt min tolkning kan #ven en “felaktig”
grupptillhdrighet eller med andra ord en beféstning av likheter vara ickeerkénnande.

Fraser menar att for att komma till ratta med ickeerkannandet s maste helt enkelt de
grupper som “drabbas” stilla réttvisekrav och dessa krav innebédr inte att hdja den aktuella
gruppens varde utan det handlar uteslutande om att avskaffa gruppens underordning.
Avskaffandet av underordningen skulle da innebéra att gruppens medlemmar utifrdn samma
forutséttningar som alla andra samhallsmedborgare betraktas som fullvéardiga och likstallda
medborgare i samhéllet. Att stélla réttvisekrav och arbeta aktivt for att avskaffa under-
ordningen for medlemmarna &ar sedan lange den huvudsakliga sysslan for brukar-
organisationer nagot som bade undersoknings resultat och min tidigare erfarenhet bekraftar

ICF och omférdelning. Den socioekonomiska rattvisan handlar enligt Fraser (2003) om
den i samhallet raddande politisk-ekonomiska strukturen. Nar det géller denna rittvisa s
handlar det framst om att vissa grupper far halla tillgodo med lagavlonat eller inget arbete,
exploatering och l&g levnadsstandard. Har far hon medhall av Danermark och Coniavitis
Gellerstedt (2004) som menar att de samhéllsmedborgare som anses vara mindre produktiva
utesluts och att manniskor med funktionsnedséttningar ofta tillhér denna grupp. Botemedlet
mot de socioekonomiska oréttvisorna anser Fraser vara omfordelning, vilket innebér en
politisk-ekonomisk omstrukturering for att upphdva de arrangemang som hjalper till att
sérskilja grupper vilket &ven innebdr en forsvagning av gruppen.

Undersokningens resultat visade att det har rddde delade meningar om ICF:s betydelse for
omfordelning. Nagon brukarorganisation ansag att det var problematiskt att omférdelningen
skedde sa att siga “ovanfor huvudet” pa ménniskor med funktionsnedséttning eftersom det
var de rika och professionella som styrde dver detta. En annan brukarorganisation ansag inte
att ICF kunde anvandas for att omfordela och déarmed stérka resurserna utan mer for att i ett
senare skede fordela dem. Det fanns dock en respondent som anség att ICF var utmarkt att
anvanda som arbetsredskap nar det gallde omférdelning eftersom det med hjalp av
klassifikationen var enklare att pdvisa medlemmarnas rattigheter till och samhallets
skyldigheter att omférdela de gemensamma samhalleliga resurserna.
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Diskussion

I detta avsnitt kommer forst det erhéllna resultatet att diskuteras utifran den analys som gjorts
gentemot tidigare forskning och den valda teorin och dels férdelar/nackdelar med de valda
metoderna. Darpad foljer en sammanfattning av svaren utifrdn undersokningens syfte och
frégestallningar och de Gvergripande slutsatserna som undersékningen resulterat i presenteras.
Darefter ges nagra forslag till vidare forskning och avsnittet avslutas med en del tankar som
vackts utifran undersokningens resultat.

Resultatdiskussion

Det finns utifrdn resultatet en markant skillnad i hur olika brukarorganisationer ser pa och
anvander sig utav ICF. Detta maste med utgangspunkt fréan alla de ménniskor som har en eller
flera funktionsnedsattningar anses som nagot problematiskt eftersom brukarorganisationerna
inte tolkar klassifikationen likartat och darfér ger olika bilder gentemot myndigheter utav hur
och vad den kan anvandas till. Om det da &r sa att myndigheterna har en enhetlig bild utav och
dessutom anvander sig utav klassifikationen i sitt arbete nér det galler delaktigheten for
manniskor med funktionsnedsattningar sa torde brukarorganisationerna upplevas som
splittrade och de blir darmed svagare i sitt paverkansarbete.

Denna skillnad avseende anvandandet av och synen pa ICF har i analysen kopplats till om
brukarorganisationen tillhdr de brukarorganisationer som representerar synliga eller osynliga
funktionsnedséttningar. En fundering kring detta &r om dessa kategorier mojligen &ven kan
harroras till komplexiteten avseende forstdelsen for konsekvenserna av funktions-
nedsattningen. Nar det géller de brukarorganisationer som i denna undersokning raknats till de
med synliga funktionshinder sa ar den funktionsnedsattning som de representerar forstabar for
gemene man. Med detta menar jag att funktionsnedsattningen kan simuleras for att pa si satt
oOka forstaelsen for hur det &r att leva med denna funktionsnedsattning. Om jag till exempel
lanar en rullstol sd kan jag fa en viss forstaelse for hur det fungerar for dem som &r
rullstolsanvandare i samhallet. Darfor kan kritiken frdn dessa organisationer om att ett
anvandande av ICF:s alla komponenter skulle ge en allt for komplex bild forstas.

Né&r det géller de brukarorganisationer som i denna undersdkning ansetts representera
medlemmar med osynliga funktionsnedséttningar sa anser de att helheten i ICF &r viktig och
att alla komponenter darfor maste finnas med. Dessa funktionsnedsattningar ar for gemene
man svara att forstd konsekvenserna av da de ar sd att siga ofdrstdbara eller som jag skulle
vilja kalla dem abstrakta. Dessa funktionsnedsattningar &r inte simulerbara och jag har ddrmed
stora svarigheter med att satta mig in i konsekvenserna i samhéllet fér de som till exempel har
en hjarnskada. Kanske innebdr detta att for att det skall vara mojligt att beskriva
konsekvenserna i samhillet gallande dessa funktionsnedsattningar sa kravs helt enkelt hela
den komplexa bild som ICF kan erbjuda.

En enligt min tolkning intressant del av resultatet, ar den betydelsen som ICF tillmats
avseende erkannande/ickeerkdnnande och omférdelning i samhéllet. Hér finns dock en
markant skillnad nar det galler erkannande och omférdelning och resultatet visar att
erk&nnande kan precis som nér det géller anvandandet av ICF som arbetsredskap harroras till
synliga eller osynliga funktionsnedséttningar. | resultatet kan det utlasas att de foreningar som
representerar osynliga funktionsnedséttningar anser att ICF forstarker erk&nnandet for
brukarorganisationens medlemmar medan de med synliga funktionsnedsattningar antingen
forhaller sig neutrala eller anser att ICF inte kan anvandas i arbetet med att forstarka
erk&nnandet for brukarorganisationens medlemmar.
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Nar det galler omférdelning saknas det daremot ndgon markant skillnad mellan de
brukarorganisationer som representerar osynliga eller synliga funktionsnedséttningar. Har
visar resultatet istallet att ndgon brukarorganisation anser att anvandandet av ICF kan starka
argumentationen for att en omfordelning méste géras, medan ndgon annan anser att ICF inte
kan anvandas till detta och ytterligare ndgon anser att ICF paverkar omférdelningen negativt.
Har kan fragan stallas varfor resultatet visar att det har betydelse for erkannandet om brukar-
organisationernas medlemmar har en osynlig eller synlig funktionsnedséttning nér det verkar
som om denna faktor &r betydelselos nér det géller omfordelning. Kanske kan en orsak helt
enkelt vara att de styrdokument (FN:s standardregler, FN:s konvention om rattigheter for
personer med funktionshinder) som har betydelse for omférdelningen &r mer eller mindre
neutrala nér det galler vilken funktionsnedséttning som den enskilde har. Erk&nnandet
déremot sker mer i interaktion med andra och det ar kanske darfér som det far betydelse om
det ar en osynlig eller synlig funktionsnedsattning. Med det menar jag att i och med att de
synliga funktionsnedsattningarna ar lattare att forsta sa ar det kanske ocksa lattare att ge dessa
manniskor sitt erkdnnande.

En annan anledning &n tillhdrigheten till synliga eller osynliga funktionsnedséttningar som
kan ha betydelse for att det finns en viss skillnad mellan de olika brukarorganisationerna kan
vara det att de brukarorganisationer som representerar synliga funktionsnedsattningar har en
1ang historik, de har alltsd funnits till lange och en av dem har varit mycket kritisk till ICIDH
och det verkar som om denna kritik har dverforts till ICF. Nér det galler de andra tvéa brukar-
organisationerna sa har dessa anvant ICIDH i vissa sammanhang och fortsatter nu att anvanda
ICF p& samma satt som man anvande ICIDH dar en av foreningarna dessutom foredrar att
fortfarande anvanda ICIDH da den anses enklare i den konstellation man anvander den till.

Nér det galler brukarorganisationer som representerar manniskor med osynliga funktions-
nedsattningarna sd ar det jamfort med de brukarorganisationer som representerar synliga
nedsattningar relativt nybildade, d&ven om de dock funnits till i ett antal &r. Kanske kan det ha
en viss betydelse i sammanhanget och det kan vara sa att dessa brukarorganisationer inte har
satt sig in i ICIDH och darfor tagit till sig ICF som ndgonting nytt och anvéndbart.

Né&r Broberg (2006) gjorde sin undersokning om anvandandet av ICF s erhélls inga svar
fran ndgra brukarorganisationer. Med det resultat som erhéllits i den har undersokningen ar
det egentligen inte sa forvanande och anledningen till ickeresultatet for Broberg torde vara att
brukarorganisationerna helt enkelt inte kénner till ICF och darfor inte ansett sig kunna svara
pé fragestallningarna da man inte anser att det ber6r brukarorganisationen.

Att brukarorganisationerna inte kanner till klassifikationen ar i sig mycket intressant
eftersom WHO (Socialstyrelsen, 2003) papekar att ICF har tagits fram i samarbete med
brukarorganisationerna. Om brukarorganisationerna varit med om att ta fram ICF, hur kan det
da komma sig att lansforbunden inte ens kanner till ICF och att 6ver halften av riksforbunden
inte heller k&nner till ICF? Visserligen kan orsaken till att lansforbunden inte kanner till ICF
vara att informationen fréan riksforbunden &r dalig, men det forklarar inte att 6ver hélften av de
tillfrdgade riksforbunden inte har ndgon kannedom om ICF. Vem é&r egentligen ansvarig for
att informationen sprids? Vilket ansvar har WHO sjalva? Har Socialstyrelsen ett spridnings-
ansvar eller &r det brukarorganisationerna sjdlva som skall bevaka? Vilket ansvar har
paraplyorganisationen eller &r det sa att de forsokt sprida, men att intresset varit svagt? Kan
det aven vara s att sprakbruket i ICF forsvarar spridningen? En kritik av ICF ar det krangliga
spraket vilket med tanke pd WHO:s intention om ett gemensamt sprak for alla ar ytterst
beklagligt. Hur skall spraket kunna ses som gemensamt nar representanterna for brukar-
organisationerna inte forstar vad som star skrivet? Om nu dessa respondenter anser att spraket
ar svart hur &r det da for dem som till exempel har en intellektuell funktionsnedséttning nér
ICF inte ens finns i en lattlast version? En intressant fraga blir hir varfor WHO trots att ICF
skall vara tillgangligt for alla andd valt att gora klassifikationen otillganglig fér gemene man.
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WHO:s (Socialstyrelsen, 2003) 6nskan ar ocksa att anvandning och utveckling av ICF
kommer att ske med hjalp av manniskor med funktionshinder. Denna 6nskan blir nog svar att
uppfylla om inte information och utbildning om ICF ges . Om nu inte brukarorganisationerna
i nagon stdrre omfattning kanner till ICF torde kunskapen om klassifikationen vara &n mindre
bland de enskilda medlemmarna.

Utifran min forforstéelse ansags det gemensamma spraket som ICF erbjuder vara en av de
stora fordelarna dd detta bedémdes kunna underlatta kommunikationen mellan brukare,
myndigheter och professionella ndgot som daven WHO (Socialstyrelsen, 2003) papekar. Har
har dock undersokningen visat att spraket i ICF &r det som fatt utstd mycket kritik for att det
ar allt for krangligt och komplicerat. Detta resultat finner jag nedslaende dd min dvertygelse
ar att ett gemensamt sprak i mangt och mycket skulle kunna éverbrygga de kommunikations-
problem som uppstér i och med att brukare, myndigheter och professionella utgar ifran olika
perspektiv. Det verkar dock utifrén undersdkningens resultat som om ICF i sin nuvarande
sprakliga form inte lampar sig for att anvandas som gemensamt sprak.

Nar det galler det har med information om ICF ner i leden fanns en fraga med i
intervjuguiden om man besokt HSO:s seminarium angéende ICF. Anledningen till att fragan
fanns med var att HSO hade ett seminarium i anknytning till intervjuerna och jag ville se om
ett deltagande paverkade svaren. Det anmarkningsvérda i sammanhanget var att ingen av de
fem intervjuade brukarorganisationerna ens hade hort talas om att det skulle vara nagot
seminarium.

Metoddiskussion

De olika metoder som anvénds i denna undersokning har alla visat sig vara fruktbara dock pa
négot olika satt. Litteraturstudien har hjélpt till att lyfta fram det som redan undersokts pa
omradet och har pd sa satt bidragit till att belysa den ringa kunskap som finns. Enkat-
undersokningarna far betraktas som ett “méste” di omradet visat sig vara mycket lite
undersokt och utan dem hade det varit mycket svart att 6verhuvudtaget fa nagon vetskap Gver
hur kunskapen om och anvandandet av ICF ser ut. N&r det géller intervjustudien s& far dven
den betraktas som ett “maéste” i denna undersokning eftersom den djupare forstielsen f6r om
ICF har ndgon betydelse for brukarorganisationerna nar det galler erkannande/ickeerkannande
och omférdelning inte pd nagot satt gatt att erhalla fran vare sig en litteraturstudie eller en
enkatundersokning. De tre olika metoder som anvants i undersokningen har med andra ord
visat sig bade fruktbara och oumbarliga.

Nér det géller den avgrinsning till lansniva som gjordes i denna undersokning visade den
sig vara nagot optimistisk vad galler spridningen fran riksorganisationerna nedat i leden.
Visserligen fanns det en medvetenhet om att spridningen nedat i organisationsleden ar
langsam, men den var dock betydligt langsammare an vad som raknats med vilket medférde
att avgransningen utokades att dven galla riksnivan. En annan reflektion kring urvalet ar den
begransning av brukarorganisationer som gjorts. D& undersokningen startades pa lansniva
inkluderades alla de medlemsorganisationer som lanets paraplyorganisation hade. Nar sedan
urvalet utokades till att galla riksnivan skickades enkéten endast till de tidigare tillfragade
lansforbundens riksforbund vilket innebar att en rad brukarorganisationer exkluderades. Syftet
med detta forfarande var att det ansdgs intressant med en jamforelse mellan lans- och
riksnivan. Fragan som darmed kan stéllas ar om resultatet skulle kunnat bli annorlunda om
alla brukarorganisationer som tillhor paraplyorganisationen pa riksniva tillfragats.
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Trots att urvalet inte utdkades anmélde sex stycken brukarorganisationer sitt intresse for att
delta i intervjustudien. Nar intervjuerna aktualiserades valde en av dessa att avstd vilket
resulterade i att antalet intervjuer reducerades till fem. Jag anser dock att det intervjumaterial
jag erhallit tillsammans med materialet fran litteraturstudien och enkatundersokningen varit
fullt tillrackligt for att besvara undersokningens syfte och fragestallningar.

En annan sak som skulle kunna vara av betydelse for undersokningens resultat &r att
brukarorganisationerna sjalva valde vem som skulle vara deras kontaktperson och detta
resulterade i att enkéten besvarades av och intervjuerna utfordes med personer som hade olika
befattningar inom brukarorganisationerna, allt ifrdn anstallda tjanstemén till organisationens
ordforande, vilket innebar att svar erhdlls frdn badde manniskor som har en funktions-
nedsattning och manniskor som ej har ndgon funktionsnedsattning. Alla som besvarat enkiten
eller I&tit sig intervjuas ar dock engagerade i den brukarorganisation de representerat vare sig
de har eller inte har en funktionsnedséttning sjalva.

En del reflektioner kan aven goras kring de bada enkatundersokningarna. Dels s &r en av
enkaterna pa lansniva anonym och kan darfor ej kopplas till riksnivan vilket innebar att
jamforelsen kring kannedomen om ICF mellan lans- och riksnivan ej blir komplett. Detta
torde dock knappast paverka resultatet da alla svar fran lansnivan var samstammiga.

Nar det géller intervjuerna eller rattare sagt en av de utforda intervjuerna sa genomfordes
den som tidigare namnts med hjalp av tva professionella teckensprakstolkar. Har kan fragan
stallas om intervjun formedlade det som respondenten uttryckte da allt som sades formedlades
via de tva tolkarna. Tolkarna som narvarade hade dock manga ganger tidigare anlitats av
respondenten varfor de forutom att de var teckensprakstolkar i sin profession dven atnjot
respondentens fértroende. Dessutom kunde respondenten sjalv uttrycka sig via talsprék och
torde darmed protesterat om de tvd teckensprakstolkarna pd nagot sitt ej férmedlat det
respondenten uttryckte.

Intervjustudien kunde med fordel foregatts av en eller ett par provintervjuer, dels for att bli
”varm i kldderna” da intervjuer inte precis hor till det dagliga arbetet och dels for att sa att
sdga “komma in i &mnet”. Dessutom &r provintervjuer ett bra satt att testa intervjumanualen.
Eftersom en Gppen intervju med en overgripande fragestalining anvandes bor dock av-
saknaden av provintervjuer ej ha paverkat utformningen av intervjuguiden. Anledningen till
att inga provintervjuer genomfordes var helt enkelt tidsbrist. Eftersom den forsta enkét-
undersokningen genererade ett ickeresultat och enkatundersékningen darmed fick géras om
fordrojdes hela undersokningen och tid fanns da ej att utfora négra provintervjuer. Dessutom
maste det tilldggas att jag tidigare gjort en del intervjuer och darmed har en viss vana.

Sammanfattning och évergripande slutsatser

Utgangspunkten for denna undersokning har varit att utifrdn brukarorganisationernas
perspektiv titta narmare pa ICF:s betydelse i det arbete som organisationerna bedriver for att
deras medlemmar skall erhdlla samma erkdnnande och rattigheter som den Ovriga
befolkningen i samhallet. Syftet med undersokningen har dels varit att belysa brukar-
organisationers kannedom om och anvandande/ickeanvédndande av ICF och dels att 6ka
forstaelsen av om ICF anses underlatta eller hindra erkdnnandet av organisationen och dess
medlemmar och om ICF anses ha négon betydelse for omfordelningen.

For att soka finna svaret pa de fragestallningar som syftet genererat har tre olika metoder
anvants: litteraturstudie, enkatundersokning och intervjuer. D& &mnet ar mycket litet beforskat
sd hade det knappast gatt att besvara syftet med den ena eller andra av dessa metoder. Det
huvudsakliga resultatet &r synonymt med svaren pé syftets fragestéllningar, varfor jag valjer
att har kort redovisa svaren pa fragestallningarna var for sig.
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Kanner brukarorganisationer till ICF och anses klassifikationen i sa fall vara ett
anvindbart ”verktyg”?

Kéannedomen om ICF far betraktas som mycket liten. Sammanlagt tillfragades 53 brukar-
organisationer, 27 pa lansniva och 26 pa riksniva. Svar erhélls fran 18 brukarorganisationer pa
lansnivd och 21 pa riksniva. Ingen av brukarorganisationerna pa lansnivd hade nagon
kdnnedom om ICF och nir det géllde riksnivan sd var det endast tolv stycken som kénde till
ICF. Av de som kénde till ICF pé riksnivan var det sju stycken som i viss man anvande sig av
ICF i sitt arbete. Fem av de sju brukarorganisationer som anvande sig av ICF intervjuades och
av dessa var det egentligen bara tvd som ansag att ICF var ett anvdndbart “verktyg” i manga
sammanhang, tvd ansdg att ICF var anvandbart i vissa sammanhang och en anvinde
egentligen inte ICF alls.

Om ICF anvands i brukarorganisationens féreningsarbete, hur anvands den d&?

Brukarorganisationerna anvénde ICF i sitt arbete med rehabilitering, den fysiska miljon och
for att testa varor, produkter och tjanster. Dérutéver anvéndes ICF som férklaringsmodell for
att fa olika myndigheter, professionella och gemene man att férsta hur vardagslivet kan te sig
for en individ som har den aktuella funktionsnedsattningen.

Om ICF inte anvands i brukarorganisationens foreningsarbete, varfér anvands den
inte?

En av anledningarna till att brukarorganisationerna inte anvande sig av ICF var att FN:s
konvention om réttigheter for ménniskor med funktionshinder anvéndes istéllet. Andra
anledningar som framkom var att ICF kéndes for gammal, att ICF var en produkt for
forskare/lakare, att klassifikationen ansags kranglig bade vad gallde spraket och anvandningen
i det dagliga arbetet, att ICF ar for medicinskt inriktad och att den ej kunde anvandas pa
organisationsniva utan endast for den enskilde individen.

Anser brukarorganisationerna att ICF underléttar eller hindrar erk&nnandet av
organisationen och dess medlemmar?

Har rader delade meningar och brukarorganisationerna anser att ICF bade underlattar och
hindrar erkannandet av organisationen och dess medlemmar. Det framkommer dven att de
brukarorganisationer som i det stora anser att ICF underléttar &ndock i det lilla kan anse att
ICF hindrar. Aven nér det galler erkénnande/ickeerkannande kan en skillnad skonjas mellan
de som representerar synliga eller osynliga funktionsnedsattningar. Resultatet visar att de med
synliga funktionsnedsattningar antingen ar neutrala eller anser att ICF hindrar erkannande och
de med osynliga funktionsnedséttningar anser att ICF underlattar erkdnnandet.

Har ICF nagon betydelse for omférdelningen?

En av de intervjuade brukarorganisationerna ansag att ICF hade stor betydelse for detta och
nagon annan ansag att ICF i detta sammanhang inte hade ndgon betydelse alls. Har fanns
heller ingen skillnad mellan de med osynliga eller synliga funktionsnedséttningar.
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Utifrdn det erhallna resultatet i undersokningen kan foljande tre Gvergripande
slutsatser dras:

e Kannedom om och utbildning kring ICF behdvs bland brukarorganisationer for att de i
framtiden, pa lika villkor, skall kunna méta de myndigheter och professionella som
anvander sig utav klassifikationen.

o Det beh6vs en omstrukturering av ICF bade vad galler spraket och dispositionen. Nar
det galler spréket sd bor det forenklas och avseende dispositionen s& anser jag att
koderna bor tonas ned (méjligen placeras i en bilaga) till forman for intentionen med
och den tankemodell som ICF erbjuder. Om ICF i framtiden skall kunna uppna syftet ”
att skapa ett gemensamt sprak for att beskriva hélsa och halsorelaterade tillstand i syfte
att forbattra kommunikation mellan olika anvindare sésom hélso- och sjukvards-
personal, forskare, politiker och allménhet inklusive ménniskor med funktionshinder”
(Socialstyrelsen, 2003, s.10) s& maste klassifikationen goras tillganglig for alla.

e Det finns en distinkt skillnad mellan de brukarorganisationer som representerar
manniskor med synliga funktionsnedsattningar och de som representerar manniskor
med osynliga. Denna skillnad géller bade i anvandandet av ICF och nar det galler
klassifikationens betydelse for erkdnnande, men ej nar det galler ICF:s betydelse for
omfordelning. De organisationer som foretrader medlemmar med en osynlig och
dirmed svarforstéelig funktionsnedsattning har tagit verktyget till sig. Dessa brukar-
organisationer anser att ICF &r ett bra verktyg for att forklara de olika behov en
manniska har och att detta aven kan goras utan att denna manniska har nagon
diagnostiserad funktionsnedsattning, dd man med hjalp av ICF kan utga fran de andra
komponenterna. Nér det galler de organisationer vars medlemmar har synliga och
darmed mer lattforstdeliga funktionsnedsattningar sa verkar det dock snarare som om
ICF har hamnat pa “hyllan” (utom i vissa specifika sammanhang) dar den till forman for
FN:s konventioner om ménniskor med funktionshinder samlar damm. Har kan &ven
brukarorganisationens tidsméssiga etablering i samhallet spela en viss roll. Det verkar
med andra ord som om de med synliga funktionsnedséttningar har en annan acceptans i
samhéllet och darmed har deras brukarorganisationer ej heller samma behov av ett
forklarande verktyg som de brukarorganisationer vars medlemmar har en osynlig
funktionsnedsattning. Slutsatsen &r dock endast giltig for denna undersokning da
intervjumaterialet ar for litet for att den skall kunna anses galla generellt, vare sig for de
organisationer som foretrdder ménniskor med osynliga eller synliga funktions-
nedsattningar.
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Vidare forskning

Undersokningen har framforallt rest en rad fragestéllningar kring vilken betydelse ICF har for
erk&nnande och omfordelning nér det géller manniskor med funktionsnedséttningar. En annan
fraga som vackts ar om de skillnader mellan organisationer som representerar manniskor med
synliga funktionsnedsattningar och organisationer som representerar manniskor med osynliga
funktionsnedséttningar, nér det géller anvandandet av ICF géller generellt eller endast i denna
undersokning. Undersékningen har ocksa lett till fragor om hur anvéndandet av ICF ser ut
bade nationellt och internationellt och det kunde &ven vara mycket intressant att se pa
anvandandet av klassifikationen utifran ett anhérig- och/eller personalperspektiv. Detta later
sig dock ej goras i denna undersokning varfor ett antal frgor lamnas vidare till andra att
fundera Over.

e Om brukarorganisationen anvander sig av ICF som arbetsredskap i kontakt med olika
myndigheter och professionella paverkar det da erkédnnandet/ickeerkannandet i
samhallet for organisationens medlemmar?

o Kan brukarorganisationer med hjalp av ICF som arbetsredskap i sitt intressepolitiska
arbete gentemot olika myndigheter paverka den ekonomiska omfordelningen?

e Finns det verifierbara skillnader i hur ICF anvands utifran synliga/osynliga
funktionsnedséttningar?

o Landsomfattande undersékning av alla Sveriges lan:
Skiljer kunskapen och anvandandet av ICF fran lan till 1&an och i s fall hur och varfor?

o Finns det skillnader i kunskapen om brukarorganisationer och anvéndandet av ICF
mellan Sverige, Norden, Europa och resten av varlden

o Ar ICF en vastvarldskonstruktion?

o Hur ser det ut med riksorganisationernas information nedat i leden?
Vad fr lokal- och lansféreningarna information om och vem beslutar detta?

e Anvander LSS- och SoL-handlaggare ICF i sitt arbete?

o Vilken policy finns det gallande ICF pa kommun- och landstingsniva?

o Arbetar personal pa t.ex. sarskilt boende eller daglig verksamhet utifran ICF?
o Kanner enskilda brukare/anhériga till ICF?

o Anser brukare/anhériga att ICF paverkar deras livssituation pa nagot sétt?
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Slutord

Resultatet av denna undersokning har visat att kannedomen och kunskapen om ICF inte &r
sarskilt hog, men att ICF aven befinner sig i en sorts dold tillvaro da tankesattet hos brukar-
organisationerna och dess medlemmar tangerar klassifikationens utan att de for den skull
tanker i ICF-termer. Kanske kan det vara sa att ICF 4 sammankopplat med dagens aktuella
”ténk”, for det som tydligt framtrétt i undersdkningen ar enligt min tolkning den forandring
som skett i samhéllet nédr det géller det sa kallade tédnket” kring funktionsnedsittningar och
funktionshinder. Fraser (2003) pépekar att samhalleliga oréttvisor kan botas pa tva satt, dels
genom att undanrdja dem utan att férandra de bakomliggande strukturerna och dels genom att
forandra de strukturer som skapar orattvisorna, for att pa sd satt eliminera dem. Det
sistnamnda botemedlet anser hon vara det som ger den basta effekten och det kallar hon for
transformation. Det kanske helt enkelt &r s att denna transformation pagar i vart samhélle
aven om vi inte pd nagot sitt kan anse oss fardigtransformerade. Denna tranformation
bekraftas i Regeringens proposition 1999/2000:79 dar det star att malen for den svenska
handikappolitiken ar att manniskor med funktionsnedséattningar skall ha samma rattigheter
och skyldigheter som alla andra medborgare. Vidare podngteras att det finns en hel del kvar
att gora for att uppna dessa mal trots att arbetet med detta startade pa 1960-talet. Kanske kan
den pagaende transformationen bidra till att manniskor med funktionsnedsattningar slipper att
“raka ut for” ett liknande ickeerkdnnande bemétande som en av respondenterna delgav mig.
Situationen som respondenten beskrev intraffade for ett antal ar sedan och férhoppningsvis
skulle respondenten redan idag fatt ett bemotande som istéllet innebar ett erkannande.

Jag tackar hér for mig och lamnar er att begrunda féljande berattelse:

Jag pluggade for lange sen, da behdvde jag tekniska hjalpmedel. Teckenspraks-
tolkservicen var inte utvecklad pa den tiden s jag maste sitta pa universitetet och
lasa pd lapparna vad forelasaren sa och da hann jag inte anteckna nagonting
samtidigt. Jag ar ganska duktig pa lappavlasning, men att anteckna samtidigt var
valdigt jobbigt. Att titta upp och ner och sen kan man inte ldsa sin egen handstil
ens, s jag bad en horande student att ta anteckningar, vara anteckningshjalp. D&
tyckte jag att den personen val skulle kunna fa nagon sorts erséttning for att den
jobba &t mig, vem skulle betala det? D& gick jag upp till arbetsférmedlingen och
sa att

— Janu ar det s& har

och sa berattade jag om min situation om hur det var och att jag tyckte det var lite
pinsamt ndgonstans att jag har en student som ger mig anteckningar och fér stalla
upp gratis och gora det hér, det &r ju inte valgorenhet det handlar om

— Kan inte ni fixa ndgon slags betalning?
— Ja, vanta ett tag, jag ska tanka pa saken
sen férsvann han och pratade med en kollega och sen s kom han och sa
— Jo vi har en losning at dig har
— Jaha
— Jo du far ett ljudband att ta med dig hem att lyssna pa
— Men vanta lite, nu var det ju det att jag ar dov
— Javisst ja, det ar du, det tankte vi inte pa
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Bilagor

Bilaga 1: Missivbrev
Hej!

Jag heter Lena Talman och studerar handikappvetenskap vid Hogskolan i Halmstad och under
detta mitt sista studiedr skall jag skriva en magisteruppsats. Det 4mne jag avser att skriva om
ar Brukarorganisationers syn pa ICF (Klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och
hilsa) eftersom jag finner detta vara en intressant fraga da ICF ar den klassifikation som
WHO (Varldshélsoorganisationen) anmodar sina medlemslander att anvénda.

Enligt WHO &r ICF:s dvergripande mal att erbjuda ett samlat och standardiserat sprak och en
struktur for att beskriva halsa och halsorelaterade tillstdnd. ICF anvénder sig av en
aktivitetsdimension for att beskriva ett funktionshinder, vilket innebar att aktiviteten bedéms i
relation till kroppsliga, personliga och sociala perspektiv. ICF bestar av tva olika delar och i
varje del finns det tvd komponenter. Del ett innehaller funktionstillstand och funktionshinder
och dess komponenter dr kroppsfunktion/kroppsstruktur och aktivitet/delaktighet. Del tva
innehdller kontextuella faktorer och dess komponenter ar omgivningsfaktorer och personliga
faktorer. Komponenterna i de bada delarna kan formuleras i positiva och negativa termer och
ICF Klassificerar inte individen utan aspekter av individens fungerande.

For att beskriva hur Brukarorganisationer ser pa denna klassifikation skulle jag vilja veta vad
Ni tycker om ICF. Dérfor ber jag er vénligen att besvara den medf6ljande enkéten och
atersanda den till mig. Enkéaten kommer i ett senare skede att féljas upp med intervjuer bland
de som i enkaten anmélt sitt intresse for att delta i Intervjustudien. Era svar kommer att
behandlas konfidentiellt och i den fardiga undersdkningen kommer alla svar att vara
anonyma.

Efter det att enkdten samlats in och analyserat kommer jag att kontakta de foreningar som
svarat Ja till att medverka i intervjustudien.

Naturligtvis ar Er medverkan helt frivillig och har Ni fragor angdende undersékningen far Ni
gérna kontakta mig per telefon 0733-26 63 69 eller via e-post: lena.talman@telia.com

Tack pa forhand
Lena Talman

Vanligen fyll i enkéten och atersand den i det frankerade kuvertet.

OBS! GI6m ej att markera om jag kan kontakta Er for en eventuell intervju!
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Bilaga 2: Paminnelsebrev

Paminnelse om enkatundersokning angaende ICF

Hej!

For en tid sedan skickade jag en enkat dar jag bad Er besvara nagra fragor angadende WHO:s
Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF)

Tillhor Ni dem som redan svarat ber jag er vanligen bortse fran detta brev.

Om Ni tillhdr dem som &nnu ej skickat svar ber jag Er gora det snarast méjligt, dock senast
den 24 november.

Jag ar for undersokningens kvalitet beroende av just Ert svar

Naturligtvis ar Er medverkan helt frivillig och har Ni fragor angdende undersckningen far Ni
gérna kontakta mig per telefon 0733-26 63 69 eller via e-post: lena.talman@telia.com

Tack pé férhand!

Lena Talman
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Bilaga 3: Enkat

Fdéreningsnamn:

Kontaktperson:

Telefonnummer:

1. Kanner Er forening till ICF?
JA O NEJ O

Om JA ga till frdga 2, Om NEJ avsluta.

2. Hur fick ni information om ICF

3. Anvénder Er forening ICF i sitt arbete?

JA O NEJ O

4. Vad anser Ni om ICF?

Var forening ar intresserad av att delta i Intervjustudien.
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Bilaga 4: Intervjufragor

Position i foreningen

Antal ar i organisationen

Deltog ni pd HSO seminariet om ICF som hélls av Kerstin Méller den 10/2?

Kan ni beréatta hur ni anvander ICF i ert foreningsarbete?

e Varfor har ni valt att anvanda ICF?

e Vilka fordelar har ICF?

o Vilka nackdelar har ICF?

¢ Vilken nytta medfér anvandandet av ICF for era medlemmar?

e Hur formedlar ni information om ICF till era
medlemsorganisationer?

e Hur ser ni pa ICF:s uppbyggnad?
o Ar det ndgot som ar sarskilt viktigt utifran ert perspektiv?

o Ar det ndgot som saknas utifran ert perspektiv?

e Vad har forandrats om man ser pa ICF i relation till tidigare
synsatt?

Har den information som ni erholl pd HSO-seminariet paverkat er syn pa ICF?
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Bilaga 5: Analysprocess

Meningsenhet

Vi upplever att
medicinarna mer eller
mindre forsoker ta greppet
Over hela processen, i alla
fall. De tycker att de &r
experter pa det hela, men
de vill ju bota, de vill bota
0ss, det &r ju det de vill,
bota oss. Det ar ju det som
&r problemet fortfarande
idag faktiskt och det ser
man ocksa har i Sverige,
jag tycker att, alltsa
medicinarna de lagger
ndsan i blot alldelens for
mycket

Var mélgrupp skiljer sig
fran manga andra med
funktionshinder genom att
vi inte &r som till exempel
blinda och synskadade, vi
har inte ndgon, man maste
inte ha négon funktions-
nedsattning for att ha las-
och skrivsvarigheter, men
man kan ha
funktionshindret anda
darfor att man inte &r
delaktig, kan inte vara
aktiv i de olika
situationerna darfor att
omgivningen inte &r
anpassad. Just de har, att
se de hdr sakerna
sammantaget ar viktig just
for var malgrupp, for att
kunna férklara, for annars
&r det bara de som har
dyslexi som far hjalp men,
alla andra stér utanfor

-78 -

Kondensering Kod Kategori

Medicinarna Professionella  Medicinskt
forsoker ta greppet  (Medicinarna)  perspektiv
Over hela processen bestdmmer

De vill bota oss det
ar ju det som ar
problemet
fortfarande idag

Medicinarna lagger

nésan i bl6t

alldelens for

mycket

Man maste inte ha  ICF:s Att forklara
en funktions- komponenter den osynliga
nedsattning man for att kunna funktions-
kan ha funktions- forklara nedsattningen

hinder &nda

Man &r inte
delaktig, inte aktiv,
omgivningen &r
inte anpassad

Att se helheten ar
viktig, for att kunna
forklara

Annars far man
ingen hjélp
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Tema

Kritiska
réster om
ICF

ICF:s
roll som
arbets-
redskap
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Bilaga 6: Forklaringar av i uppsatsen aterkommande forkortningar

WHO Varldshalsoorganisationen

ICIDH International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps
ICF International Classification of Functioning, Disability and Health

HSO Handikappfdrbundens samarbetsorgan

HCK Handikapporganisationernas Centralkommitté

DPI Disabled people international

UPIAS Union of the Physically Impaired Against Segregation

ICD-10 International Classification of Diseases, Tenth Revision
SRF Synskadades Riksforbund

SDR Sveriges Dovas Riksfoérbund

NHR Neurologiskt Handikappades Riksférbund

FMLS Dyslexiforbundet

Klicka har for att skriva eventuella bilagor. Om du/ni inte har nagra bilagor markerar du/ni
denna text och trycker pa mellanslagstangenten
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FoU i Sormland

FoU i Sérmland ar en verksamhet som drivs av kommunerna och
landstinget i Sérmland genom Regionférbundet Sérmland.

Vi vill stodja och stimulera anstallda att ta initiativ till olika former av
forsknings- och utvecklingsarbeten. FoU i Sormland vill sarskilt
uppmuntra till forsknings- och utvecklingsarbeten som handlar om
samverkan mellan huvudmén och personalgrupper, om kvalitetsfragor och
om inflytande i varden och omsorgen for dldre och vuxna med funktions-
nedséttning.

FoU i Sérmland arbetar utifran verksamhetsidén med en
fyrdelad FoU-strategi:

e Att skapa mojligheter for olika former av kunskaps- och
erfarenhetsutbyte

e Att tillhandahalla handledning och ge metodstdd
e Att ge ekonomiskt stod till forsknings- och utvecklingsarbeten

e Attta initiativ till linsgemensamma FoU-projekt

Sy

Kommuner och landsting
i samverkan

FoU i Sérmland
Drottninggatan 16 B, bv
632 20 Eskilstuna
Telefon: 016-541 40 30
e-post: info@fou.sormland.se
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