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Forord

Denne boken presenterer ny forskning om utviklingshemmedes levekér og
plass i samfunnet. Det er na rundt 25 ér siden man i Norge gjennomferte
store sosial- og utdanningspolitiske reformer som skulle bedre levekirene
for mennesker med utviklingshemming. Intensjonen med boken er & gjore
opp status for hva som er oppnadd siden den gang og hvilke omrider som
fremdeles krever oppmerksomhet og innsats. Boken soker a favne bredt og
tematisere problemstillinger bade pa individ-, familie- og samfunnsniva.

Initiativet til boken ble i sin tid tatt av professor og instituttleder Riina
Kiik ved Institutt for sosialt arbeid og helsevitenskap, Norges teknisk-
naturvitenskapelige universitet (NTNU). Bakgrunnen for initiativet var en
forestdende rund fodselsdag for var kollega professor Jan Tessebro som var og
er en ledende nasjonal og internasjonal kapasitet pa feltet funksjonshemmings-
forskning. Gjennom arbeidsprosessen som fulgte ble det hurtig klart at dette
ikke skulle vare et tradisjonelt festskrift, men derimot en forskningsbasert
antologi. Vi er veldig glade for 4 kunne presentere bidrag fra verdensledende
forskere fra Norden og Storbritannia, noen av dem for forste gang i norsk
oversettelse. Herved rettes en stor takk til alle bidragsytere fra fjern og ner.

Fa forskningsomrader forbindes s tydelig med Skandinavia som forskning
om funksjonshemming, Slik har det vert siden 1960-tallet, og slik er det frem-
deles. Det er flere forklaringer pa dette: Begreper som funksjonshemming og
handikap samlet i sin tid forskere fra ulike fagomrader som ikke hadde tradisjon
for & samarbeide. Helt tilbake til 1960-tallet var det folkelig og politisk interesse
for 4 sette sgkelys pa livssituasjonen til mennesker med funksjonsnedsettelser
og deres vilkir i de skandinaviske velferdsstatene. Dette har ogsé bidratt til &
skape felles sprakbruk pa omradet. P4 1960- og 1970-tallet snakket man om
funksjonshemmede som en glemt og gjemt gruppe i velferdsstaten.

Tradisjonelt har skandinavisk funksjonshemmingsforskning tatt utgangs-
punkt i pigdende samfunnsreformer. De tidlige normaliseringsreformene i
Skandinavia pd 1960- og 1970-tallet ble kjent over hele verden. Normali-
seringsreformene pd 1990-tallet, som er omtalt innledningsvis, blir derfor i
noen sammenhenger omtalt som den «andre belgen». I lopet av de seneste
tidrene har det blitt reist sporsmél om den skandinaviske velferdsmodellen er
gjenstand for grunnleggende forandringer eller ei, og en viktig forskeroppgave
er 4 identifisere og fremskaffe kunnskap om hva eventuelle endringer betyr
for funksjonshemmede.
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I et tilbakeblikk kan det synes som om politikk og reformer spiller en
mindre sentral rolle i dag. Samtidig far vi flere og flere huller i den unike
skandinaviske kunnskapen om hvordan ulike samfunnsendringer pavirker
livsvilkarene til funksjonshemmede. Bildet av det som internasjonalt har blitt
sett pa som et skandinavisk samfunnseksperiment med mal om normalisering
og likeverdig deltakelse for funksjonshemmede, er blitt mer fragmentert.
Dette skjer paradoksalt nok samtidig som stadig flere etterlyser langsiktige
studier av hva det innebarer 4 leve med funksjonshemming, for det er i slike
studier med langt tidsperspektiv viktige levekarsfaktorer blir synlige.

Utviklingslinjer er med andre ord vanskelige 4 fi oversikt over og dermed
enda vanskeligere & vurdere. Denne boken er viet spesielt til spersmal som er
relevante for utviklingshemmede. Selv om det er all grunn til & mene at malene
om normalisering og deltakelse har fort til forbedringer for denne gruppen,
er det ogsa trekk ved utviklingen som gir grunn til uro. Historien viser at
dette er mennesker det ofte gjores lettvinte unntak for. Forskningen har her
en nokkelrolle fordi en av forskningens viktigste funksjoner er 4 reflektere
over samfunnets utvikling og utviklingens betydning for samfunnets borge-
re. Endelig er det ogsé forskningens oppgave 4 sette i gang debatter dersom
det viser seg at utviklingen medferer at enkelte borgeres livsvilkar forverres.

Til sist i dette forordet skylder redakterene ogsa & nevne en liten detalj
knyttet til bokens sprak. Som funksjonshemmingsforskere forholder vi oss
til et skille mellom funksjonshemming og funksjonsnedsettelse som langt
pa vei tilsvarer skillet som er innarbeidet i de engelske begrepene disability
og impairment. «Funksjonshemmingy betegner da i all overveiende grad et
fenomen som blir til i samspillet mellom individer; det er et begrep om noe
som skapes gjennom sosial interaksjon. «Funksjonsnedsettelse» er en term
vi anvender for & angi fysiske eller psykiske egenskaper ved individet. Dette
er giennomfoert terminologi i boken. Nér vi nevner det her, skyldes dette at
Sprakradet har vedtatt en ny rettskrivingsnorm og forlanger at man na skal
skrive funksjonshemming med endelsen —ning; «funksjonshemning». Vi
ville nok beyd oss for dette og ansett konsonantskiftet fra «m» til «n» som
en bagatell, hadde det ikke vert for Sprakridets begrunnelse for endringen.
Sprakradet har oppgitt at man skal bruke endelsen —ning fordi «funksjons-
hemningy har 4 gjore med beskaffenheten til individets kropp eller sinn, altsd
det diametralt motsatte av det forskningen har innarbeidet i begrepet. Vel
vitende om faren for 4 bli oppfattet som flisespikkere holder vi da forelopig
pa vart, og vi vil i andre fora forsoke 4 fa Sprakradet pa bedre tanker.

Trondheim/Stockholm, mai 2015
Patrick Kermit, Anders Gustavsson, Anna Kittelsaa og Borgunn Yiterhus





