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Nyhetsmedierna publicerar artiklar om funktionshinderfragor med
skiftande innehall. Denna totalundersdkning syftar till att belysa hur etik,
funktionshinder och medaktérskap har rapporterats i media i Sverige under
perioden 1997-2015. Syftet har varit att belysa olika perspektiv i de mediala
berattelserna. Det insamlade textmaterialet bestar av 26 publicerade
artiklar som har analyserats med hjalp av kvalitativ innehallsanalys.
Resultatet av undersdkningen visar att forskarnas perspektiv dominerar i
rapporteringen. Den medicinska och vardvetenskapliga forskningen har en
framtradande roll. Det opinionsbildande materialet ar dven det framtradande.
Funktionshinderrérelsen kommer inte till uttryck. Det etiska innehallet i
rapporteringen kan sorteras i fyra etiska inriktningar: det goda livet, vardigt
bemoétande, autonomi och forskningsetik. Sammanfattningsvis visar studien
att det finns ett behov av att stdrka funktionshinderrérelsens position
gentemot forskarsamhallet och media. Studien visar ocksa att det finns ett
utrymme i media for en 6kad rapportering av funktionshinderfragor av etisk
karaktar.

News media publishes various reports on disability issues in various
content. This study’s aim is to see how ethics, disability and co-research
have been described in Swedish media during the period 1997-2015. The
aim was to highlight the different perspectives of the media news articles.
The collected text material consisting of 26 published articles were analysed
using qualitative content analysis method. The result shows that scientists’
perspective dominate in the material. Medical and health science research
has a prominent role. The opinion-forming material is also prominent in the
news media. The disability movement is not expressed. The ethical content
of the material can be sorted into four ethical approaches: the good life,
dignified treatment, autonomy and research ethics. In summary, the study
shows that there is a need to strengthen the disability movement’s position
in relation to the scientific community and media.
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forskning och teori
Inledning

Den hir artikeln handlar om vilka
olika perspektivval som gjorts i
mediala berittelser och vilka former
av medaktorskap 1 forskning om
funktionshinder
nedsittningar som beskrivits i media-
diskursen perioden  1997-
2015 i Sverige. I den internationella

litteraturen och forskningen har

och  funktions-

under

det betonats vikten av savil etiska
som medaktérskapets
roll och betydelse inom funktions-
hinderforskningen (Priestley et al,
2010; Office for Disability Issues, 2011).
Detta har dven tidigt problematiserats

diskussioner

inom funktionshinderdiskursen bland
annat i boken Nothing about us whithons
us. Disability Oppression and Empower-
ment (Charlton, 1998) samt i rapporten
”World Report on Disability av The
World Health Organization och the
World Bank” (World Health Organi-
zation och The World Bank, 2011).
Funktionshinderfriagor har under
madnga dr diskuterats pa olika sitt
samtidigt som det forts kamper om
erkinnande sivil inom funktions-
hinderrérelsen som i det omgivande
samhillet (Oliver, 1992; Hugemark
och Roman, 2012). Funktionshinder-
forskningen  dr stindig
diskussion i litteraturen (Hallberg och
Hallberg, 2015; Shakespeare, 2015). 1
Sverige har bland annat Handikapp-
forbunden utarbetat en handbok for
medaktorskap 1 forskningen d.wvs.
hur samarbetet skulle
mellan forskare och de personer

under

kunna vara
som forskningen berdr till exempel
patienter och nirstaende (Wermeling

och Nydahl, 2011). En forsknings-
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oversikt av personer med funktions-
nedsittningar, deras roll och med-
aktorskap inom  vilfirdsforskning
har dven gjorts 1 Sverige under
senare ar (Rénnmark, red, 2011). En
australiensisk 6versikt visar att ’user
involvement” inom funktionshinder-
forskningen varit begrinsad 1 till
exempel senare faser i forsknings-
processen (Joss et al, 2016).

Bakgrund

I nyhetsmedierna sker olika rapporte-
ringar av funktionshinderfragor utifrin
skilda perspektiv och konstruktioner
(Haller et al, 2010). Mediernas
rapportering av sociala frigor och
forskningsfrigor har tidigare
uppmirksammats i litteraturen (Howitt,
1982; Berkowitz, 1997; Blomberg et
al, 2004; Earl et al, 2004; Kellner,
2004). Samtidigt som medierna skapar
konstruktioner av nyheter si sitter de
dven agendan i nyhetsrapporteringen
(Golding och Middleton, 1982). Olika
problembeskrivningar av  specifika
sociala samhillsvetenskapliga

aven

och
fenomen har belysts i flera svenska
studier under senare dr (Lindblom och
Torres, 2011; Markstréom et al, 2011;
Lundilv och Lindqvist, 2013). Daremot
har vi inte kunnat konstatera ndgra
motsvarande inom
svensk funktionshinderforskning. Det
giller savil forskning om férekomst av
medaktorskap som studier av mediala
berittelser.

Syftet med var underskning dr
att studera i vilken utstrickning som
forskare och medaktrer (foretridare)
frain funktionshinderrérelsen i Sverige
gjort uttalanden och kommit till uttryck

undersékningar
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i nyhetsmedia om genomférande av
funktionshinderforskning,  etik  och

medaktorskap.

Teoretisk kontext

Inledningsvis 4r det viktigt att beskriva
och problematisera begreppet med-
aktorskap. 1 litteraturen
flera olika begrepp som till exem-

anvands

pel collaborative research (Peura-
vaara, 2015)  aktionsforskning
(Wermeling och Nydahl, 2011), in-
teraktiv forskning (Wermeling och
Nydahl, 2011), inclusion (Nind och
Vinha, 2012; Fullana et al, 2014,
Dychawy Rosner, 2015), brukar-
makt, participatory research pro-
ject (deltagarbaserad forskning),
(Ham et al, 2004; Wermeling och
Nydahl, 2011; Morgan et al, 2014;
Northway et al, 2014; Morgan et al,
2015), active involvement (Fran-
kena et al, 2015), brukarinflytande
(Eriksson, 2015), patient participa-
tion (Abma, 2005) samt begreppet
inclusive research (Williams, 1999;
Bigby och Frawley, 2010; Williams
et al, 2015; Woelders et al, 2015).
Inom forskningen om personer med
intellektuella funktionsnedsittningar
och deras livstérhillanden har med-
aktorskap behandlats 1 flera inter-
nationella studier (Ham et al, 2004;
Nind and Vinha, 2012; Morgan et al,
2014; Northway et al, 2014; Stack and
McDonald, 2014; Dychawy Rosner,
2015; Frankena et al, 2015; Herron
et al, 2015; Morgan et al, 2015;
Williams et al, 2015; McDonald
och Stack, 2016). Aven studier har
genomforts ddr forhallanden dér
unga personer med funktions-
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nedsittningar deltagit (Watson et al,
2014).

Flera
funktionshinderomridet har under
senare ar diskuterat innebdrderna
av  collaborative

svenska forskare inom

research  och

tendenserna inom funktionshinder-
forskningen (Séder, 2009; Sdder,
2013; Peuravaara, 2015). Marten
Séder skriver foljande:

"During the past years, disability
organizations have reacted critically
as they found themselves having little
influence on research that is done, a
reaction that includes dissatisfaction
with — what s
inability of researchers to make
research — politically
(s.90, Séder, 2013).

experienced — as

relevant”.

Soder skriver dven att funktions-
hinderforskningen under 1960-talet
kinnetecknades av ett medicinskt
perspektiv. Det var forst
1970-talet som den socialt inriktade
forskningen fick betydelse
inom funktionsomridet. Detta kan
forklaras av att funktionshinder-
rorelsen drivande i
forskningen i samhillet. Utvecklingen
har dven gétt mot att forskningen har
integrerats som ett universitetsimne.
Soder skriver:

under

storre

sjalv. var

"To the extent that researchers had
served as change agents that had
mostly been as evalnators for the
social engineers/reformers. They had,
though, been rather careful to make
the distinction between their role as

researchers and the reformers role of
change agent” (s.97, Séder, 2013).
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Det har i litteraturen konstaterats att
det finns flera begrepp som har olika
inneborder (Peuravaara, 2015). 1 var
artikel utgar vi frin de definitioner
som  Handikappférbunden  gjort
av  begreppet  medaktorskap i
rapporten “Fran forskningsobjekt
till  medaktér” (Wermeling och
Nydahl, 2011). Handikapp-
férbunden  definierar  begreppet
brukarmedverkan 1 forskning pa
toljande vis: Personer som  berirs av
Jorskning dr en aktiv part i en eller flera
av  forskningsprocessens olika stadier.”
Alternativa begrepp; “Intressentmed-
verkan” Yanvindarmedverkan”.
Handikappférbunden skriver ocksa
om ’deltagarbaserad” eller ’deltagar-
orienterad” forskning” (s.60, Wermeling
och Nydahl, 2011). Begreppet
medaktir definieras av Handikapp-
férbunden enligt f6ljande:

eller

"Person med egen funktionsnedsdttning
som deltar i ett forskningsprojekt eller
utvecklingsarbete. Det kan ocksd vara
en person som foretrider personer med
Sunktionsnedsdttning, som till exempel
Sfordlder  eller  genom en

organisation” (s.61, Wermeling och
Nydahl, 2011).

intresse-

Ivir studie utgar vi precis som Handikapp-
férbunden frin begreppet medaktérskap
det vill siga de som dr medaktérer 1 forsk-
ningen. Det innebir att de nyhetsartiklar
som vi studerat i vart material bestir av
artikelinnehéll som fokuserar pa situatio-
ner och forhillanden dir forskare sam-
arbetar med personer med funktions-
nedsittningar och bedriver forskningen
tillsammans i olika utstrickning. Forska-
ren Kamilla Peuravaara betonar vikten av
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medaktSrskap (Barron, 1999; Peuravaara,
2015). Det kan vara ett dilemma nir fors-
karen har en sd kallade outsideposition
vilket reser flera etiska fragestillningar
om forskningens innehéll och genomfér-
ande. Exempel pa detta dr i vilken grad
forskaren kan forsta eller sitta sig in i den
funktionsnedsatta personens sitt att tolka
situationer eller upplevelser.

Metod och material

Undersokningsmaterialet bestar av
totalt 26 texter som publicerats i
olika nyhetstidningar och tidskrifter
1 Sverige aren 1997-2015. Perioden
stricker sig under drygt tva decennier
och omfattar texter som till exempel
nyhetsartiklar, reportage, vetenskap-
liga artiklar och Gversikter, intervjuer,
ledare, kronikor samt debattartiklar.
Texterna var publicerade i1 nationella
dagstidningar, lokalpress, kvillspress
samt facktidskrifter. Artiklarna soktes
fram genom databassokning i Medie-
arkivet och Artikelsbk. De sokord
som vi anvinde var: funktionshinder-
forskning och etik.

Vi har genomfért en kvalitativ
innehallsanalys empiriska
material (Krippendorff, 1980;
Esaiasson et al, 2012; Ahrne och
Svensson, 2015). De
uppfyllt vara kriterier f6r att inga i det
empiriska materialet 4r publicerade
texter dir forskare och representanter
frin funktionshinderrorelsen uttalar
sig. Det innebir att vi inte har studerat
personer pa individ- eller gruppniva da
vi skulle ha behévt savil samtycke som

av  vart

texter som

etisk provning (Kalman och Lévgren,
2012; Sandman och Kjellstrém, 2013).
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Resultat

Var studie visar att fenomenet
medaktorskap och  etikperspektiv i
forskning dir funktionshinderrérelsen
finns representerad har varit mycket
sparsamt skildrat 1 media under den
period underskningen omfattar. I drygt

hilften av artiklarna (N=11) har det varit

forskning och teori

en eller flera forskare som gjort uttalan-
den eller blivit intervjuade. Endast i tva
artiklar har intressenter eller anhorig-
foreningar uttalat sig. Detsamma galler
etiska teman 1 artiklar dar forskarnas etis-
ka Overviganden har en framtridande
roll. De uttalar sig sdledes dven i hog
grad nir det giller frigor som ber6r

Tabell 1. Typ av akt6rer som uttalar sig i nyhetsrapporteringen om funktionshinderpolitikens
olika etiska perspektiv och medaktorskap (N=26).

AktOrsrost 1997-2001 | 2002-2006 | 2007-2011 | 2012-2015 | Totalt:
Brukare 0 0 0 1 1
Forskare 2 5 2 2 1
Anhorig- 0 0 0 1 1
férening

Studiecirkel 0 0 0 1 1
Professionsforetridare 0 0 0 3 3
Politiker 0 1 1 1 3
Journalist 0 0 1 0 1
Myndighetsuttalande 1 0 0 0 1
Framgar ¢j 0 0 1 3 4
Totalt: 3 6 5 12 26
Artikeltyp:

Debattartikel 2 3 1 2 8
Nyhetsartikel 1 2 0 3 6
Reportage 0 1 1 4 6
Vetenskaplig Gversiktsartikel 0 0 0 1 1
Vetenskaplig orginalartikel 0 0 0 1 1
Intervju 0 0 0 1 1
Ledare 0 0 2 0 2
Kronika 0 0 1 0 1
Totalt: 3 6 5 12 26
Tidningstyp:

Dagstidning, nationell 1 4 2 9
Lokalpress 1 0 2

Facktidskrift 1 2 1 6 10
Kvillspress 0 0 0 1 1
Totalt: 3 6 5 12 26
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personer med funktionsnedsittningar.
Exempel pa sidana teman dr gott liv,
bemétande, autonomi/integritet dir det
inte dr brukarnas roster utan forskarna
som hors. De etiska inriktningarna i
de mediala berittelserna presenteras i
Tabell 3.

Undersokningen visar ocksd att
beskrivningar av medaktérskap och
etikperspektiv  férekommer
i opinionsbildande texter som till
exempel debattartiklar, ledare eller
kronikor. De olika aktorsrosternas
utrymmen samt de olika artikel-
typerna i medierapporteringen

mest

framgar i Tabell 1.

Undersokningen visar att det mest
framtridande perspektivvalet i de
mediala berittelserna om medaktor-
skap 1 funktionshinderforskningen
i Sverige utgjordes av det etiska
perspektivet  (N=14). Men
medicinska perspektiv var vanligt
férekommande 1 artiklarna (N=9). 1
Tabell 2 redovisas de olika perspektiv-

valen.

aven

Diskussion och slutsats

Viar undersdkning har visat att det
foretridesvis varit forskare som horts

Tabell 2. Perspektivval i mediala berittelser om funktionshinder, etik och medaktérskap i ny-

hetsmedierna under aren 1997-2015 (N=206).

Perspektivval 1997-2001 | 2002-2006 | 2007-2011 | 2012-2015 | Totalt:
Virdperspektiv 0 1 2 2 5
Medicinskt perspektiv 0 1 2 6 9
Pedagogiskt perspektiv 0 0 0 1 1
Psykosocialt perspektiv 0 0 0 1 1

Etisk dimension 3 4 4 3 14
Tvirvetenskapligt perspektiv 1 1 1 1 4
Filosofiskt perspektiv 0 1 1 1 3
Socialt perspektiv 0 0 2 1 3

Tabell 3. Etiska inriktningar i de mediala berittelserna om medakt6rskap i funktionshinder-

forskningen under aren 1997-2015 (N=25).

Artikelinnehall N

Exempel

Det goda livet, livskvalitet 7

- Det goda livet efter olyckan
- Att skapa god hilsa/livskvalitet

Viirdigt bemotande, relationer, god 7
vard

- Krinkning av mannsikovirde
- Brist pa barnperspektiv utsitter barn
for fara

Autonomi, integritet, 4
sjalvbestimmande

- Livets okrinkbarhet: d6dshjilp
- Utveckla eget liv/autonomi

Forskningsetik, etiska problem och 7
dilemman

- Minimera godtycke vid diagnostik
och behandling
- Oectisk forskning

Totalt: 25
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i nyhetsrapporteringen i Sverige under
1997-2015. Roster fran
funktionshinderrorelsen har inte horts
alls 1 samma utstrickning vilket kan
ses som ett anmarkningsvirt resultat.
Forskaren Marten Soder skriver att
det under 1960 och 1970-talen var
funktionshinderrorelsen

perioden

som  var
mest drivande inom funktionshinder-
forskningen (Séder, 2009). En slutsats
som vi drar frin vir undersdkning
funktionshinderforskningen
under de tva senaste decennierna i hg

ar  att

grad dr integrerad i den medicinska
vetenskapliga forskningen. En annan
slutsats fran var studie 4r att inte
heller Handikappférbundens hand-
bok f6r medaktérskap i forskning har
haft nagot storre genomslag.

En av studiens begrinsningar
ar att den bestar av ett relativt litet
material. Det skulle naturligtvis 6ka
tillforlitligheten med ett stérre material
men studien indikerar vilket utrymme
som medaktorskap i funktionshinder-
forskningen haridag i Sverige. Av ndgon
anledning dr funktionshinderrérelsen i
Sverige tystifragor som handlarommed-
aktorskap i forskningen. Det kan finnas
en Overtro 1 Sverige pa experter och
forskare 1 Sverige vilket skapat en sidan
tystnad jamfoért med den internationella
funktionshinderrorelsens framtridande
roll. Den traditionella funktionshinder-
forskningen 1 Sverige har patagliga
brister enligt var mening. Det behdvs
betydligt mer metodutveckling som
bygger pd egna
personer med funktionsnedsittningar.
Detta skulle kunna ske genom att fler
personer som har erfarenheter av olika
funktionsnedsittningar ocksd deltar i
forskningen. Detta foreslds ocksd i en

erfarenheter hos
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plattform fran Handikappférbunden
som ocksa betonar att forskningen kan
Pvara ett sitt att belysa och bekdmpa
férdomar” (s.4 1 Handikappférbunden,
2015).

Undersckningen reser flera viktiga
vilken
mediernas rapportorer det vill sdga
journalisterna medvetna om utsatta
gruppers representationer i de mediala
berittelserna? Vidare forskning skulle
kunna fokusera pa rapportérernas syn
pé skildringarna och undersoka vilka
reflektioner som finns av mediabilden
av medaktorskap 1 funktionshinder-
forskningen. Likasd vore det intressant
att uppmirksamma hur féretrida-
re inom funktionshinderrérelsen i
framtiden arbetar proaktivt med att géra
sina roster horda och beritta om sina
egna erfarenheter av samarbeten med
forskare vid hégskolor och universitet.

fragor. 1 utstrickning  4r
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