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Fra vanfor til funksjonshindret. Implikasjoner av
begrepsutvikling for maling og forskningspraksis

Dette notatet undersgker hvordan funksjonshindring defineres, forstds og males i Norge, og
hvordan endringer i terminologi, teori og malepraksis pavirker forskning, statistikk og poli-
tikk. Det setter den norske tilneermingen i et internasjonalt perspektiv, seerlig FNs CRPD, og
viser gapet mellom rettighetsbaserte forpliktelser og empirisk kunnskap om funksjonshind-
rede personers levekar. Funksjonshindring forstas som et komplekst, flerdimensjonalt feno-
men pavirket av kroppslige, sosiale og strukturelle faktorer, og ulike teoretiske modeller -
medisinske, religigse, skonomiske, menneskerettsbaserte, biopsykososiale og sosial-relasjo-
nelle — gir delvise perspektiver. Den sosial-relasjonelle modellen, som forstar funksjonshind-
ring som et resultat av samspillet mellom individuelle funksjonsbegrensninger og de sosiale
strukturene, har fatt ekende gjennomslag i norsk politikk. Likevel gjenstar utfordringer. Uklare
og inkonsistente definisjoner og malepraksiser begrenser sammenlignbarhet, blant annet
fordi verktgy som GALI og Washington Group gir ulike resultater. Notatet etterlyser derfor ty-
deligere teoretisk forankring, mer konsistente definisjoner og malemetoder, stgrre oppmerk-
somhet pa kontekst og interseksjonelle faktorer, og aktiv involvering av funksjonshindrede i
forskning og politisk utforming.
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Forord

Dette notatet bygger pa mitt doktorgradsarbeid «Educational outcomes for primary
school children in Africa: With a focus on children with disabilities», som undersgker
begrepet funksjonshindring og ulike modeller for & forsta det i konteksten av barn med
funksjonshindringer i flere afrikanske land. | dette notatet viderefgres og utvides disku-
sjonen til norsk kontekst, der begreper, modeller og mélepraksiser far nye betydninger
og utfordringer. Arbeidet har veert en spennende prosess med faglige innspill og reflek-
sjoner som har bidratt til & styrke innholdet.

Jeg vil rette en stor takk til medlemmene i MIK-gruppen ved Fafo for verdifulle kommen-
tarer underveis, og en spesiell takk til Beret Braten og Gunnhild Astrid Frisell, som har
lest notatet grundig og gitt mange detaljerte og nyttige tilbakemeldinger som har bidratt
til & forbedre arbeidet. Takk ogsa til Sofie Steensnaes Engedal ved Fafos informasjons-
avdeling for sprékvask.

Forfatteren star likevel alene ansvarlig for innholdet i notatet, inkludert eventuelle feil og
mangler.

Oslo, februar 2026

Huafeng Zhang
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Sammendrag

Dette notatet undersgker hvordan funksjonshindring begrepsfestes, defineres og males
i Norge, og analyserer hvordan endringer i terminologi, teoretiske rammeverk og male-
praksiser pavirker forskning, offisiell statistikk og politiske utforminger. Det plasserer
den norske tilneermingen innenfor internasjonale rammeverk, saerlig FNs konvensjon om
rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (Convention on the Rights of Per-
sons with Disabilities, CRPD), som Norge har ratifisert og innlemmet i menneskerettslov-
givningen. Til tross for disse rettighetsbaserte forpliktelsene, peker notatet pa et vedva-
rende gap mellom juridiske forpliktelser og tilgangen pé solid empirisk kunnskap om
funksjonshindredes levekar.

Funksjonshindring forstas som et komplekst og flerdimensjonalt fenomen som formes
gjennom samspillet mellom kroppslige funksjoner, sosiale strukturer, maktforhold og ra-
dende normer. Hvordan funksjonshindring defineres, har direkte konsekvenser for poli-
tiske beslutninger, forskningsagendaer og praksisfeltet. Med utgangspunkt i ulike histo-
riske, kulturelle og vitenskapelige tradisjoner er det utviklet flere teoretiske modeller for
& forklare hva funksjonshindring er, hvorfor den oppstar og hvordan samfunnet ber for-
holde seg til den. Disse inkluderer den medisinske, religigse, gkonomiske, menneskeret-
tighetsbaserte, biopsykososiale og sosial-relasjonelle modellen. Selv om modellene ut-
fyller hverandre, kan ingen enkelt tilnaerming fullt ut fange mangfoldet og kompleksite-
ten i funksjonshindredes levde erfaringer. Samtidig reflekterer modellene bredere end-
ringer i samfunnets forstaelser, de brukes strategisk pa tvers av sektorer og har stor be-
tydning for utformingen av politikken, datainnsamling og samfunnets tolkning av funk-
sjonshindringer.

I Norge har den sosial-relasjonelle modellen ftt akende gjennomslag, med vekt p&
strukturelle og institusjonelle barrierer, deltakelse, universell utforming og inkluderende
praksiser i trdd med CRPD. Dette skiftet kommer til uttrykk i en gradvis endring av termi-
nologien i lovgivningen og i politiske dokumenter, der ansvaret i starre grad plasseres
pé samfunnets strukturer og pa det dynamiske samspillet mellom funksjonsnedsettelser
og institusjonelle rammer. Disse endringene representerer mer enn spraklige juste-
ringer. De signaliserer dypere transformasjoner i hvordan ansvar, inkludering og rettig-
heter forstds i norsk politikk og forskning.

Samtidig gjenstar betydelige utfordringer, szerlig manglende konsistens i begrepsbruk
og mélepraksis. Slike inkonsistenser kan bidra til & forsterke ekskludering i b&de sta-
tistikk og politikk dersom levde erfaringer og samfunnsmessige barrierer ikke fanges
opp. | Norge utgjer registerbaserte data den viktigste kilden til statistikk om funksjons-
hindrede. Selv om dataene er verdifulle, identifiserer de i hovedsak personer med mer
alvorlige funksjonsnedsettelser og personer som er i kontakt med velferdssystemet, og
de fanger ofte ikke opp subjektive erfaringer, deltakelse eller livskvalitet.

Et sentralt tema i notatet er vurderingen av dagens statistiske praksiser og sperreunder-
sokelsesbaserte méleverktay i Norge, inkludert internasjonalt brukte instrumenter som
Global Activity Limitation Indicator (GALI) og Washington Group-spgrsmalene. En
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hovedutfordring er mangelen p& konsistente definisjoner og malemetoder, noe som fa-
rer til varierende prevalensanslag og begrenset sammenlignbarhet mellom studier. Ana-
lysen viser hvordan metodiske valg - som spersmalsformulering, terskler og datakilder -
direkte pavirker hvem som klassifiseres som funksjonshindret i offisiell statistikk.

Notatet understreker videre betydningen av et interseksjonelt perspektiv, og viser hvor-
dan funksjonshindring samvirker med kjgnn, sosiogkonomisk status, etnisitet og andre
sosiale faktorer p&d mater som kan forsterke marginalisering og ulikheter. Dette tydelig-
gjer behovet for mer finmaskede data og forskningsdesign som er i stand til & fange opp
overlappende og kumulative former for ulemper.

Avslutningsvis gir notatet konkrete anbefalinger for & styrke forsknings- og politikkrele-
vant datagrunnlag. Dette omfatter behovet for & klargjere teoretiske rammeverk, en mer
presis definisjon av funksjonshindring, ta bevisste og transparente valg av maleinstru-
menter, og systematisk ta hensyn til kontekstuelle og interseksjonelle faktorer. Defini-
sjoner og méalemetoder ber veere i trdd med forskningsformalene og anvendes konse-
kvent over tid. Notatet fremhever ogsa viktigheten ved a bruke et sensitivt og inklude-
rende sprak, samt & involvere funksjonshindrede som aktive bidragsytere gjennom hele
forskningsprosessen. Samlet sett argumenteres det for at klarere begrepsmessige ram-
mer og mer konsistente malepraksiser er avgjgrende for a styrke kunnskapsgrunnlaget,
forbedre den politiske utviklingen og fremme reell inkludering av funksjonshindrede i
det norske samfunnet.

Fafo-notat 2026:01/ Fra vanfer til funksjonshindret. Implikasjoner av begrepsutvikling for maling og forsknings-
praksis 4



1 Innledning

Dette notatet analyserer hvordan funksjonshindring defineres og konseptualiseres i
Norge, og hvordan disse forstielsene pavirker malepraksiser. Dette er spgrsmal av stor
betydning, ettersom de har direkte innvirkning pa statistikk og forskning om funksjons-
hindrede, og dermed ogsa pa utformingen av norsk politikk. Utviklingen av terminolo-
gien reflekterer endringer i samfunnets forstaelse av funksjonshindring, inkludert en
gkende vektlegging av rettighetsbaserte tilnaerminger og tilhgrende forpliktelser overfor
funksjonshindrede. Notatet belyser ogsa sentrale metodiske utfordringer i forskningen
pé funksjonshindring, blant annet uklare eller inkonsistente definisjoner og malemeto-
der, som begrenser sammenlignbarheten av data pa tvers av studier og over tid. Samlet
sett gir notatet en analytisk oversikt over funksjonshindring som et komplekst og flerdi-
mensjonalt fenomen i Norge, herunder variasjoner i teoretiske tilnaerminger. Avslut-
ningsvis presenteres praktiske vurderinger og en veiledning for valg av egnede teore-
tiske rammeverk, definisjoner og mélemetoder i forskningen om funksjonshindrede.

Funksjonshindring blir i gkende grad anerkjent som et analytisk og politisk begrep i
Norge, ikke bare som et individuelt helse eller sosialt anliggende, men som en sentral
indikator for sosial inkludering, likestilling og menneskerettigheter. Denne utviklingen er
forankret i FNs konvensjon om rettigheter til personer med nedsatt funksjonsevne (Con-
vention on the Rights of Persons with Disabilities, CRPD), og reflekterer et skifte fra tra-
disjonelle medisinske og individorienterte forstaelser av a vaere funksjonshindret mot
mer sosiale, relasjonelle og rettighetsbaserte perspektiver. Samtidig forblir begrepsbru-
ken og forstaelsen av funksjonshindring flytende og omstridt, ettersom ulike teoretiske
tilneerminger — saerlig den medisinske, sosiale og den relasjonelle forstdelsen av funk-
sjonshindring — sameksisterer og utfordrer hverandre i norsk politikk, forskning og of-
fentlig debatt.

Det norske spraket har gjennom tidene hatt en rekke ulike begreper for & beskrive funk-
sjonshindring, bade i forskning og politisk diskurs. Begrepsbruken har variert betydelig,
og betegnelser som funksjonshemming, funksjonsnedsettelse, person med nedsatt
funksjonsevne, funksjonsvariasjon og funksjonshindret har ofte blitt brukt om hver-
andre. Gjennom den lange perioden med begrepsmessige og spraklige endringer har
det vaert en utfordring & opprettholde klarhet i hva de ulike betegnelsene opprinnelig var
ment & uttrykke, hvordan de faktisk brukes i praksis, og hvilket innhold de tillegges.

Selv om det enkelte begreps betydning er bestandig over tid, endres gjerne fortolk-
ningen da det pavirkes av diskusjoner og samfunnsforhold. Enkelte opplever visse be-
tegnelser som stigmatiserende, og det er ulike preferanser for hvilke begrep som bgr
benyttes. Regjeringens rapport Konvensjonen om funksjonshemmedes rettigheter (Re-
gjeringen, 2024) benytter begrepene funksjonshemming og funksjonshemmede, mens
NOU 2023:13 P4 hay tid — Realisering av funksjonshindredes rettigheter anvender funk-
sjonshindring og funksjonshindrede. Sistnevnte foretrekkes szerlig av aktivister p3 fel-
tet, som gnsker & fremheve det relasjonelle aspektet mellom individ og samfunn.
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Dette notatet benytter hovedsakelig de nylig introduserte begrepene funksjonshindret
og funksjonshindring, i trdad med anbefalingene fra NOU 2023:13 P§ hay tid — Realise-
ring av funksjonshindredes rettigheter.

Begrepene har betydelige implikasjoner for bade forskning og politikk. De pavirker
hvem og hva som synliggjeres i statistikken, hvordan forskningen formulerer sparsmal,
utvikler metoder og méaleindikatorer, hvordan funksjonshindring fremstilles i offentlig
diskurs, hvordan juridiske og politiske rammeverk utformes, og hvordan ansvar fordeles
mellom sektorer.

Parallelt med begrepsendringer og spraklige variasjoner har det utviklet seg ulike kon-
septuelle modeller for & forsta funksjonshindringer. Denne utviklingen reflekterer en
stadig mer nyansert og oppdatert forstdelse av et komplekst og dynamisk fenomen, sett
fra ulike faglige perspektiver og forskningsprinsipper. Det er vanskelig — og kanskje
umulig — & konkludere med hvilke modeller som er riktige eller gale, ettersom hver mo-
dell belyser og bidrar til viktige dimensjoner ved funksjonshindringer. Til tross for at ny-
ere teoretiske modeller, som den biopsykososiale og den sosial-relasjonelle modellen,
forseker & innlemme bade medisinske og sosiale perspektiver, har de ogsa fortsatt bade
styrker og begrensninger. Viktigere enn & vurdere dem opp mot hverandre, er det & for-
std at hver modell er utviklet med en bestemt intensjon — enten har den basis i forsk-
ning, politikk eller praksis — og at de uttrykker ulike méter & nseerme seg funksjonshind-
ring pa.

1.1 Juridiske forpliktelser

FNs konvensjon om rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD) tradte i
kraft i 2008, og Norge ratifiserte konvensjonen i 2013, noe som innebar en formell for-
pliktelse til & sikre like rettigheter for funksjonshindrede. Utredningen P§ hgy tid (NOU
2023:13) identifiserer funksjonshindrede som Norges stgrste minoritet. Her understre-
kes det at politiske prioriteringer, strukturelle barrierer i offentlig forvaltning, svakheter i
det juridiske rammeverket samt mangelfullt samarbeid mellom offentlig og privat sektor
bidrar til at denne gruppen fortsatt mater systemiske hindringer for full inkludering. Ut-
valget fremhever derfor at funksjonshindrede ma sta sentralt i nasjonale satsinger pa
likestilling og tilgjengelighet.

Til tross for juridiske forpliktelser og politisk vektlegging av inkludering i velferdsstater
av den sosialdemokratiske typen (Esping-Andersen, 1990), er kunnskapen om utdan-
ningsmessige og sosiale resultater samt levekar blant funksjonshindrede belyst i varie-
rende grad. Det finnes betydelige kunnskapshull ndr det gjelder funksjonshindredes
levde erfaringer, konsekvenser ved inkluderingsarbeid og langsiktige utfall. Variasjoner i
tjenestetilbud og institusjonell kapasitet p& nasjonalt og kommunalt niva antyder et
komplekst og nyansert bilde. For & fylle disse kunnskapshullene er det viktig & utvikle
standardiserte malemetoder for & samle pélitelig data som kan informere om inklude-
rende politikkutvikling, forbedre tjenester og fremme bredere samfunnsforstéelse.

Det er betydelige konseptuelle, metodiske og praktiske utfordringer ved méling av funk-
sjonshindringer i nasjonal statistikk. Dagens praksis hos Statistisk sentralbyrd (SSB) in-
kluderer internasjonale maleinstrumenter som Global Activity Limitation Indicatior (GALI)
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og Washington Group Short Set (WG-SS). Ulike formuleringer i sparreundersgkelser har
innebygget ulike forstdelser av funksjonshindring — noen vektlegger helseproblemer,
mens andre vektlegger sosiale eller miljgmessige barrierer. Dette avgjer hvem som blir
registrert som funksjonshindret. Spraklige variasjoner og metodiske valg kan fare til in-
konsistente kategoriseringer, underrapportering og utfordringer med & utvikle en inklu-
derende politikk. Disse dynamikkene har stor betydning for utdanning, helse og sosialt
arbeid. Etter hvert som begrepsbruken utvikler seg, former den grensene mellom inklu-
dering og ekskludering, mellom individuelle behov og systemisk ansvar, og mellom ret-
tigheter og faktisk tilgang.

1.2 Disposisjon

Dette notatet tar sikte pa & belyse den flerdimensjonale og komplekse naturen til funk-
sjonshemming og & utforske sentrale teoretiske diskusjoner som er viktige for & forsta
samspillet mellom modeller, definisjoner, malemetoder og forskningsfunn. Det bidrar i
en diskusjon om hvordan funksjonshindring defineres, oppleves og handteres i det
norske samfunnet — og hvilke implikasjoner dette har for forskningen p& funksjonshind-
ringer. Kapittel 2 tar for seg juridiske forpliktelser, utfordringer og behovet for systema-
tisk forskning og statistikk om funksjonshindrede. Kapittelet legger grunnlaget for & for-
sta det regulatoriske og institusjonelle rammeverket. Kapittel 3 gir en syntese av sent-
rale teoretiske modeller for funksjonsnedsettelse, fremhever deres implikasjoner for
forskning og politikk, og sporer utviklingen av den norske terminologien til funksjons-
hindring. Kapittel 4 undersgker kritisk dagens praksis for nasjonal statistikk som be-
skjeftiger seg med funksjonshindrede. Dette gjgres i lys av eksisterende forskning, noe
som gir grunnlag for 3 identifisere metodiske utfordringer og begrensninger. Kapittel 5
gir anbefalinger for forskningen som involverer funksjonshindrede og peker pé betyd-
ningen av inkluderende forskningsmetoder. Kapittelet avsluttes med refleksjoner om
konsekvenser for forskning, politikk og sosial inkludering.
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2 Fra forpliktelse til forstaelse: Behovet for
tydelige definisjoner og maling av
funksjonshindring

2.1 Sikring av like rettigheter: CRPD og Norges forpliktelser

For & fremme og beskytte rettighetene til funksjonshindrede, vedtok FN i desember
2006 konvensjonen om rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD).
Den tradte i kraft i 2008 (UN, 2006). Dette er en banebrytende konvensjon som bygger
pé en lang historie med internasjonale avtaler og initiativer. Organisasjoner og aktivister
for funksjonshindredes rettigheter har drevet pavirkningsarbeid og mobilisering for &
sikre full og lik tilgang til menneskerettigheter for funksjonshindrede. Konvensjonen re-
presenterer et skifte fra & se funksjonshindring som et medisinsk eller velferdsproblem
til & forsta det som et menneskerettighetsspgrsmaél — en transformasjon drevet frem av
den globale bevegelsen for funksjonshindredes krav om anerkjennelse, deltakelse og
likestilling. CRPD fremmer prinsipper som ikke-diskriminering, tilgjengelighet, deltakelse
og respekt for verdighet og autonomi. Rollen til funksjonshindrede og deres organisa-
sjoner understrekes bade i utviklingen av og den lgpende gjennomfgringen av konven-
sjonen.

Norge ratifiserte CRPD i 2013, noe som innebaerer at Norge formelt anerkjente at funk-
sjonshindrede har de samme menneskerettighetene som alle andre, og at staten har et
ansvar for & sikre at disse rettighetene realiseres i praksis. Ved a ratifisere konvensjo-
nen forpliktet Norge seg ogsa til & rapportere jevnlig til FN om hvordan rettighetene til
funksjonshindrede ivaretas, og til & arbeide aktivt for & fjerne eksisterende barrierer in-
nen omrader som utdanning, arbeidsliv, helsevesen og politisk deltakelse.

Konvensjonen ble ikke innlemmet i Norges menneskerettslov pa flere ar og har blitt kriti-
sert for at den ikke har forrang i mgte med nasjonal lovgivning som er i konflikt med
konvensjonen, noe som svekker dens rettslige kraft. Prosessen med innlemming startet
i 2022, da regjeringen oppnevnte et lovutvalg for & vurdere hvordan CRPD kunne inte-
greres i norsk lov. Utvalgets rapport ble levert i januar 2024 og sendt pd hgring i mars
samme &r. | februar 2025 besluttet regjeringen & innlemme CRPD i menneskerettsloven,
og et flertall i Stortinget vedtok dette 9. desember 2025.

For & styrke kunnskapsgrunnlaget om funksjonshindring i Norge er det ngdvendig & av-
klare selve begrepet. En presis og kontekstsensitiv forstaelse av funksjonshemming er
avgjgrende for 8 kunne analysere levekar, identifisere strukturelle og sosiale barrierer
samt utvikle evidensbaserte tiltak. Dette vil n pikke bare bidra til & forbedre inkludering
og likestilling, men ogsa sikre at den politiske utformingen og tjenesteutviklingen bygger
pé et helhetlig og empirisk fundert perspektiv.
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2.2 Fra kunnskap til handling: informasjonsbehov og utfordringer

FNs CRPD-komités avsluttende merknader til Norges farste rapport uttrykker alvorlig
bekymring for mangelen pad konsistente og omfattende statistikker om funksjonshindre-
des livslgp. Palitelige statistikker er ngdvendig b&de for & identifisere barrierer og ulik-
heter, og for a utvikle inkluderende politikk, forbedre tjenestetilbudet og styrke den ge-
nerelle samfunnsforstaelsen.

Forskning pa levekar for funksjonshindrede i Norge er begrenset. Et unntak er en rap-
port fra NTNU Levekdr for personer med nedsatt funksjonsevne (Kittelsaa et al., 2015),
som viser at denne gruppen ofte har lavere sysselsetting og utdanningsniva, spesielle
boforhold, betalingsproblemer, redusert sosial deltakelse og utfordringer ved bruk av
kollektivtransport. Disse forholdene varierer betydelig etter type funksjonshindring og
avhenger ofte av nér funksjonshindringen oppsto (Kittelsaa et al., 2015). Selv om Norge
har en hgy samlet sysselsettingsgrad, viser tall fra OECD at sysselsettingen blant funk-
sjonshindrede er lavest i Norden og ligger omtrent p& gjennomsnittsnivaet for de 27
OECD-landene (OECD, 2009).

Statistikk om levekar for funksjonshindrede i Norge, publisert av Statistisk sentralbyrd
(SSB) siden 2017 under overskriften «Levekar hos personer med funksjonsnedsettelse»,
er i hovedsak registerbasert og bygger pa administrative data fra Nav og Hjelpemiddel-
sentralen (SSB, 2019). Bufdir publiserer ogsa «Statistikk og forskning om likestilling og
levekar for personer med funksjonsnedsettelse», som i stor grad baserer seg pa data
fra SSBs registerstatistikk, Navs registre (ufereregisteret, stenadsregistre og hjelpemid-
delregistre) samt andre offentlige kilder, som inntekts-, utdannings- og sysselsettings-
statistikk fra Statistikkbanken. Samtidig har disse datakildene klare begrensninger, et-
tersom de i hovedsak omfatter funksjonshindrede som er registrert som mottakere av
ytelser, som ufgretrygd, grunn- og hjelpestenad eller bruk av tekniske hjelpemidler.
Funksjonshindrede som ikke mottar slike ytelser, er ofte ikke fanget opp i registrene.

Det finnes imidlertid ikke et nasjonalt register som omfatter alle funksjonshindrede, og
registeropplysningene har store begrensninger. Statistikken dekker primeert personer
som har veert i kontakt med offentlige tjenester for gkonomisk stgtte — en gruppe somii
stor grad har betydelige helse- eller funksjonsbegrensninger — mens personer med
milde funksjonshindringer eller de som ikke kvalifiserer for offentlige ytelser faller uten-
for. Videre gir registerdata utilstrekkelig informasjon om levekar, da de enten ikke dek-
ker alle relevante aspekter eller ikke fanger opp de unike livssituasjonene for funksjons-
hindrede. Kunnskapsgrunnlaget i norsk statistikk er derfor fortsatt fragmentert og ufull-
stendig, seerlig ndr det gjelder subjektive erfaringer og livskvalitet.

I Norge er det kun gjennomfart to brede undersgkelser spesifikt rettet mot levekar for
funksjonshindrede — en i 1995 og en i 2007 (SSB, 1996; Bjgrshol, 2008). Begge under-
sekelsene inkluderte moduler om sysselsetting, utdanning, inntekt, boligforhold og so-
sial deltakelse, mens undersgkelsen i 2007 utvidet omfanget til ogséd & omfatte helse,
behov for omsorg, sosiale nettverk og subjektiv livskvalitet. Siden den gang har regis-
terbasert statistikk blitt den mest sentrale kilden som publiseres av Statistisk sentralbyra
om levekar for funksjonshindrede. | tillegg har data om funksjonshindring ogsa blitt
samlet inn gjennom flere tematiske levekarsundersakelser i Norge.
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Tilleggsundersgkelsen til Arbeidskraftundersgkelsen (AKU) er trolig den eneste under-
sekelsen i Norge som har samlet inn informasjon spesifikt om funksjonshindrede arlig
mellom 2002 og 2020. Datainnsamlingen har hatt oppmerksomhet pd sysselsetting og
omfatter opplysninger om langvarig sykdom, hvordan funksjonshindring pavirker ar-
beidsevnen, samt behov for tilrettelegging pé arbeidsplassen. Fra 2013 ble perspektivet
utvidet til & inkludere mer generelle levekarsindikatorer, som sosiale kontakter, boligfor-

hold, utdanning og inntekt. Likevel har undersakelsen fortsatt hovedvekt p& arbeidsmar
kedet og mangler informasjon om subjektiv livskvalitet, sosiale relasjoner og bredere
kvalitetsmal for livssituasjonen. Siden 2021 har hovedundersgkelsen i AKU inkludert
Global Activity Limitation Indicator’s (GALI)" spersmal, som kun gir begrenset informa-
sjon om arbeidsmarkedet.

Den tematiske undersgkelsen Levekdrsundersekelsen om helse, gjennomfert av Statis-
tisk sentralbyrd (SSB), er en annen sentral kilde til informasjon om funksjonshindrede.
Den gjennomfgres periodisk (2008, 2012, 2015, 2019, 2023) og har fokus p3 helsetil-
stand, kroniske sykdommer, funksjonsevne, behov for omsorg, og sosiale relasjoner.
Sykdomstyper registreres ved selvrapportering gjennom en liste med grupperte syk-
domskategorier, med hovedvekt p& helseaspekter. Fra 2015 ble undersgkelsen harmo-
nisert med European Health Interview Survey (EHIS), noe som gir mulighet for interna-
sjonale sammenligninger.

Levekérsundersgkelsen (nasjonal undersgkelse) er en annen kilde som har inkludert
spersmal om funksjonshindrede. Fer 2011 ble data om funksjonshindring kategorisert
ved hjelp av den internasjonale sykdomsklassifikasjonen (ICD-10). Siden 2011 har SSBs
levekarsundersgkelse benyttet EUs statistikk for inntekt og levekar (EU-SILC) som
ramme som inkluderer spgrsmal om helse, livskvalitet, boforhold, skonomi og sosiale
forhold. EU-SILC er en av de viktigste kildene til sammenlignbare data om funksjons-
hindrede i Europa og har inkludert spgrsmél der respondentene selv rapporterer funk-
sjonshindringer (CESEP, 2009). EU-SILC benytter GALI-sparsmalet som hovedindikator
for & identifisere funksjonshindrede uten detaljer om type funksjonshindring.

Selv om funksjonshindring ofte oppfattes som en permanent tilstand, viser data stor va-
riasjon i rapporteringen. Normann og Renning (2008) fant at b&dde i AKU og den norske
EU-SILC oppgir en tredjedel av dem som identifiserer seg som funksjonshindret ett ar,
ikke gjer det &ret etter. | EU-SILC rapporterer om lag 20 prosent som funksjonshindret,
men kun 3tte prosent gjar dette konsekvent gjennom de fire paneldrene. EU-SILC be-
nytter ett enkelt subjektivt spegrsmal for & méle funksjonshindring, noe som gir stor va-
riasjon i rapporterte forekomster. Mulige forklaringer kan vaere at helsetilstanden varie-
rer mer enn antatt, og at mange opplever det som vanskelig & klassifisere egen funk-
sjonshindring pa grunn av uklare definisjoner og begrenset kunnskap om begrepet.

Malemetodene har variert mellom ulike undersakelser og over tid. Mangelen pé konsis-
tent data om funksjonshindrede har betydelige konsekvenser for utviklingen av

" Global Activity Limitation Indicator (GALI) ble utviklet av Eurostat tidlig p& 2000-tallet som en del av Minimum
European Health Module (MEHM) og bredere EU-initiativ for 8 modernisere malingen av funksjonshindring. Den
er nd integrert i sentrale sosiale undersgkelser under EUs rammeverk for sosial statistikk, utformet for & fange
opp langvarige, selvrapporterte begrensninger som skyldes helserelaterte forhold.
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kunnskapsbaserte strategier for politisk utforming og inkluderingsarbeid. Eurostudent-
undersgkelsene fra 2016, 2019 og 2022 viser for eksempel at antallet studenter med
behov for tilrettelegging har ekt de siste drene. Andelen studenter som rapporterer om
funksjonshindring, har steget fra 23,7 prosent i 2019 til 31 prosent i 2022. Utviklingen
kan tolkes som et tegn pa gkt bevissthet om rettigheter og bedre tilgjengelighet til hay-
ere utdanning, men ogsé som et tegn p& stagnerende sosial inkludering. Samtidig
mangler det en systematisk oversikt over antall og typer funksjonshindringer, og det fin-
nes ingen nasjonal studentundersgkelse som kartlegger opplevde barrierer og behov
(Olaussen et al., 2025). Denne inkonsistensen har tydeliggjort behovet for en standardi-
sert tilnaerming til maling av funksjonshindring.

Som svar pa dette igangsatte SSB, pé oppdrag fra Barne-, ungdoms- og familiedirekto-
ratet (Bufdir), i 2025 et prosjekt med tittelen Kartlegging av mdl pd funksjonsnedset-
telse i SSBs undersekelser (heretter omtalt som SSB-rapporten 2025). Prosjektet under-
seker hvordan funksjonshindring males i dag, hvilke grupper som fanges opp av eksis-
terende sparsmal, og om det finnes overlapp (SSB, 2025), noe som vil bli neermere om-
talt i seksjon 4. Hovedmalet er & utvikle et pélitelig maleverktay som kan stgtte langsik-
tig overvaking av levekarene til funksjonshindrede. Samtidig kan det argumenteres for
at metodologiske draftinger og utforskning er enda viktigere n&r malet er & gjennomfare
komparative analyser av funksjonshindring, fremfor kun & vurdere ulike operasjonalise-
ringer for & oppna mer stabile resultater (Tassebro et al., 2012).

De siste arene har registerdata veert en sentral kilde i starre skala for rapportering om
levekar blant personer med nedsatt funksjonsevne. Den siste spesifikke undersgkelsen
rettet mot denne gruppen ble gjennomfert i 2007 - nesten 20 &r siden. Selv om norske
registerdata er omfattende, har de begrensninger nar det gjelder 3 dekke alle relevante
temaer, seerlig de som er spesielt viktige for funksjonshindrede. | tillegg kan ulike former
for funksjonshindringer ikke skilles ut i registerdata. Dette betyr at det er behov for mer
forskning p& omradet, men det innebaerer betydelige teoretiske og spréklige utford-
ringer. Det finnes, som vi har sett, stor variasjon i hvordan funksjonsnedsettelser opera-
sjonaliseres og males, noe som gjer det krevende & gjennomfare studier som er mélret-
tede, politisk relevante og sammenlignbare pa tvers av sosiale kontekster, regioner og
land.
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3 Forstaelse av funksjonshindring:
teoretisk modell og begrepsutvikling

Forstdelsen og kartlegging av funksjonshindret har gjennomgatt en betydelig utvikling
de siste tidrene. Funksjonshindring er verken ensartet eller statisk; den er et flerdimen-
sjonalt, dynamisk og kontekstavhengig fenomen formet av biologiske, psykologiske,
miljgmessige og sosiale faktorer, og tolkes ulikt pa tvers av kulturelle og faglige grenser
(Singal et al., 2018). Pagdende debatter gjenspeiler at funksjonshindringsbegrepet er
komplekst. Og at det derfor er utfordrende & fange hva det betyr gjennom datainnsam-
ling og klassifisering (Thomas, 2004; Oliver, 2017; Forstner, 2022).

FNs konvensjon om rettigheter til personer med nedsatt funksjonsevne definerer funk-
sjonshindring ikke som en fast egenskap ved individet, men som «long-term physical,
mental, intellectual or sensory impairments which in interaction with various barriers
may hinder [a person's] full and effective participation in society on an equal basis with
others» (UN, 2006). Denne definisjonen har veert sentral i & flytte perspektivet mot en
relasjonell og sosialt konstruert forstdelse av funksjonshindring. Likevel vedvarer debat-
tene om begrepet, med ulike bekymringer og prioriteringer forankret i forskjellige teore-
tiske modeller. Hver modell er formet av distinkte fagtradisjoner og gir unike perspekti-
ver pd menneskelig variasjon, samfunnsansvar og egnede former for intervensjon og
stgtte (Hedlund, 2009).

3.1 Ulike teoretiske modeller for a forsta funksjonshindring

Funksjonshindring er et fenomen som formes i skjaeringspunktet mellom kropp, sam-
funn, makt og normer. Méaten vi fortolker og definerer dette samspillet pavirker politiske
beslutninger, forskningsagendaer og praksisfeltet.

Det finnes en rekke teoretiske modeller som forsgker & forklare hva funksjonshindring
er, hvorfor det oppstar og hvordan samfunnet bar mgte det. Disse modellene springer ut
av ulike historiske, kulturelle og vitenskapelige/faglige forstdelser. Ulike modeller gir
derfor ulike begreper, forklaringer og lgsninger, og pavirker hvordan rettigheter og tiltak
utformes. De gjenspeiler endringer i synet pd mennesket, kroppen, normalitet, arbeids-
liv, rettigheter og samfunnsorganiseringer. Nedenfor falger en gjennomgang av de mest
sentrale modellene, med vekt pa deres historiske forankring og betydning.

- Medisinsk modell: Med ratter i 1800-tallets biomedisinske tankegang, ser den medi-
sinske modellen funksjonshindring som et problem som ligger hos individet, forarsaket
av en funksjonsnedsettelse eller et avvik fra normal funksjon (Marks, 1997). Den legger
vekt pa diagnostisering og behandling, og fremmer medisinske intervensjoner som har
som maél & gjenopprette eller opprettholde funksjonsevne. Modellen gir verdifulle innsik-
ter i helse- og rehabiliteringstjenester som trengs for & statte funksjonshindrede med
ulike behov. Den er kritisert for & patologisere forskjell og overse betydningen av de so-
siale og holdningsmessige kontekstene som pavirker hvordan funksjonshindrede opple-
ves.
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- Religigs eller trosbasert modell: Denne modellen regnes som den tidligste forstaelsen
av funksjonshindring. Den tolker fenomenet gjennom andelige eller moralske rammer
forankret i religigse tradisjoner. Historisk har funksjonshindringer blitt sett p& som en
form for guddommelig straff for personlige eller forfedres synder, eller som et symbolsk
budskap om forkastelig moralsk atferd (Henderson & Bryan, 2011). Alternativt kan funk-
sjonshindring forstds som en andelig prgvelse, en test av tro eller en vei til dyd og gud-
dommelig gunst (Niemann, 2005). Dette kan imidlertid variere avhengig av lokale religi-
@se og kulturelle kontekster. Selv om modellen har mistet betydning i sekulaere sam-
funn, pavirker den fortsatt holdninger og responsen péa funksjonshindringer i land og
sammenhenger der religion er en sentral normgiver. Dette kan igjen f& betydning for fa-
milier som flytter til Norge med barn med nedsatt funksjonsevne, ettersom deres for-
ventninger og erfaringer ofte er formet av slike perspektiver. Kritikere peker p3 at slike
tolkninger kan forsterke stigma og hindre inkludering ved & knytte funksjonshindring til
skam og/eller moral.

- @konomisk modell: Den gkonomiske modellen tolker funksjonshindring primaert
gjennom et gkonomisk perspektiv, der individets verdi knyttes til evnen til 8 delta i lgn-
net arbeid eller bidra produktivt til samfunnet p& andre méater (Smart, 2004). Modellen
definerer funksjonshindring ut fra tap av arbeidsevne og bruker sysselsetting som nor-
mativ mélestokk for funksjon. Med bakgrunn i kostnadseffektivitet fokuserer modellen
pé de skonomiske konsekvensene ved funksjonshindring - b&de for individet og sam-
funnet — og pavirker ofte statlige politikkfelt som sysselsetting, trygdeordninger og rett
til ytelser. | motsetning til den medisinske modellen, som ser funksjonshindring som en
statisk individuell egenskap, er den gkonomiske modellen mer betinget: Dersom en
funksjonshindret person kan arbeide og veaere produktiv, regnes vedkommende kanskje
ikke som funksjonshindret. Selv om modellen gir viktige innspill til arbeidsmarkedspoli-
tikk og planlegging, kritiseres den for & redusere menneskeverd til gkonomisk produk-
sjon. Og for & overse de bredere sosiale og menneskerettslige aspektene ved funk-
sjonshindring.

- Menneskerettighetsmodell: Menneskerettighetsmodellen plasserer funksjonshind-
ring innenfor en juridisk og normativ ramme og slar fast at alle mennesker - uavhengig
av funksjonsnedsettelse - har rett til likestilling, verdighet og samfunnsdeltakelse (De-
gener, 2017). Den legger vekt pa rettslig handleevne, autonomi og vern mot diskrimine-
ring. Modellen er forankret i CRPD, som pélegger staten en juridisk bindende forplik-
telse til & fere en inkluderende politikk pd omrader som helse, utdanning og arbeidsliv
(UN, 2006). | norsk kontekst gjenspeiles dette i antidiskrimineringslovgivningen, som bi-
drar til rettighetsbaserte offentlige tjenester og ser funksjonshindrede som aktive rettig-
hetshavere.

- Sosial modell: Denne tilnsermingen vokste frem pd 1970-tallet som et svar fra de
funksjonshindredes rettighetsbevegelse. Modellen omdefinerer funksjonshindring til &
forstds som et resultat av ytre barrierer — bdde samfunnsmessige og miljgmessige -
som begrenser full deltakelse (Oliver, 2013). Pavirket av de funksjonshindredes organi-
sasjoner, legger modellen vekt pa samfunnets manglende evne til &8 imgtekomme beho-
vene til personer med helseutfordringer eller nedsatt funksjonsevne. Nar en aktivitet blir
utfordrende for en person, for eksempel 3 spise pa restaurant, skyldes det ikke at
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personen bruker rullestol, men miljgmessige barrierer, som innganger med trapper og
uten rampe. Den sosiale modellen etterlyser strukturelle endringer og identifisering av
kontekstuelle barrierer for & fremme full inkludering. Siden 1980-tallet har den sosiale
modellen oppnédd bred aksept og hatt stor innflytelse p& den akademiske diskursen in-
nenfor funksjonshindringsstudier, men den har ogsa blitt kritisert for & nedtone de
kroppslige realitetene og erfaringene til selve funksjonsnedsettelsen (Shakespeare,
2006).

- Biopsykososial modell: Den biopsykososiale modellen gir et integrerende perspektiv
som kombinerer elementer fra den medisinske og den sosiale modellen. Modellen for-
star funksjonshindring som et resultat av interaksjoner mellom helsetilstand, personlige
og familizere kjennetegn, og miljgmessige faktorer (Simeonsson et al., 2003). | stedet
for & forsta funksjonshindring utelukkende som et medisinsk problem eller en sosial
konstruksjon, fremhever modellen det komplekse samspillet mellom individuelle, famili-
are, samfunnsmessige og systemiske forhold innenfor en rettighetsbasert ramme.
Dette perspektivet danner grunnlaget for Verdens helseorganisasjons (WHO) Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) og ligger til grunn for inter-
nasjonale maleverktgy som Washington Group Questions. Modellen muliggjer en helhet-
lig og kontekstsensitiv vurdering av funksjonshindringer, som omfatter bade individuelle
erfaringer og strukturelle forhold. Den biopsykososiale modellen kritiseres for & mangle
klare avgrensninger og konsistens i hvordan den integrerer biologiske, psykologiske og
sosiale faktorer, noe som kan fgre til ujevn bruk og begrenset oppmerksomhet om
strukturelle forskjeller. Modellen legger vekt pa individuelle faktorer og mestringsstrate-
gier. Den tar i mindre grad hensyn til den dynamiske samhandlingen mellom individer og
samfunnets barrierer. Videre fanger den i begrenset grad opp sosio-strukturelle forhold,
som systemisk diskriminering, politiske hindringer og institusjonell ekskludering. Dette
gjer modellen mindre egnet som grunnlag for inkluderende politikk og for & fremme sys-
temisk endring.

- Sosial-relasjonell modell: Den sosial-relasjonelle modellen utgjer ogsa en bro mel-
lom den medisinske og den sosiale modellen. Denne modellen anerkjenner at funk-
sjonsnedsettelser kan begrense funksjonsevnen pé individniva, men at funksjonshind-
ring ikke kan forstas fullt ut uten & se pa de sosiale og miljgmessige kontekstene som
begrenser deltakelse (Reindal, 2008). Et sentralt poeng er at funksjonshindring oppstar i
samspillet mellom en persons funksjonsbegrensninger og de sosiale strukturene, inklu-
dert relasjoner, forventninger og institusjonelle praksiser, som enten tilrettelegger for el-
ler hindrer deltakelse. Det skilles mellom personlige erfarte begrensninger som faglge av
funksjonsnedsettelse og sosialt palagte restriksjoner som ytterligere marginaliserer indi-
videt. | utdanningskontekster kan funksjonshindring for eksempel oppsta nér skolens
miljg, pedagogikk eller ressurser ikke er tilpasset behovene til funksjonshindrede elever
(Tildeman, 2005). Modellen har fatt seerlig gjennomslag i skandinavisk utdanningsforsk-
ning. Dette er fordi den har et nyansert og kontekstsensitivt perspektiv p& inkludering.
Den sosial-relasjonelle modellen legger vekt pa relasjoner, dynamiske samspill mellom
individer og deres omgivelser samt systemiske faktorer. Den fremstiller funksjonshind-
rede som aktive aktgrer, snarere enn passive mottakere av omsorg eller tiltak. Modellen
retter oppmerksomheten mot sosiale, kulturelle og politiske kontekster. Derfor er denne
tilnzermingen knyttet til rettighetsbaserte perspektiver pa funksjonshindring, og
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modellen har fatt seerlig gjennomslag i skandinavisk utdanningsforskning med mal om &
tilrettelegge for en inkluderende politikk og praksis.
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Modell

Medisinsk
modell

Religigs/tros-
basert modell

@konomisk
modell

Menneskeret-
tighetsmodell

Sosial modell

Biopsykoso-
sial modell

Sosial-rela-
sjonell modell

Definisjon

Individuell tilstand knyttet til
helseproblemer eller skade.

Tolker gjennom religigse og
moralske rammer.

Redusert produktivitet og
begrenset evne til & delta i
gkonomisk aktivitet.

Rettighetsbaserte forhold i
et juridisk og normativt per-
spektiv.

Menneskeskapte forhold,
konstruert gjennom men-
neskelig samhandling.

Dynamisk forhold mellom
helsetilstand, personlige, fa-
milizere og miljgmessige
faktorer.

Gap mellom samfunnets
krav og individets faktiske
forutsetninger.

Arsak til begrensninger

Sykdom eller avvik hos individet og
medisinsk behandling.

Mangel p3 etterlevelse av sosial moral
og religigse forskrifter, eller en prgvelse
av tro.

Funksjonsnedsettelse som begrenser
individets deltakelse i arbeidslivet og
gkonomiske produktivitet.

Fratatt rettslig handleevne.

Mangelfull organisering, respons og til-
pasning fra samfunnet. Samfunns-
skapte fysiske, sosiale og holdnings-
messige barrierer.

Ikke begrenset av én enkelt faktor, men
av begrensninger pa flere nivaer.

Forholdet mellom individets begren-
sede funksjonsevne og samfunnets til-
pasninger til nedsatt funksjon.

Styrker

Gir grunnlag for diagnose, be-
handling og rehabilitering.

Kan gi fellesskap, sosial stette, og
en fglelse av tilhgrighet og trygg-
het.

Brukes til & utforme statlige ar-
beids- og fattigdomsstattepolitik-
ker

Juridisk forankring; styrker krav til
rettigheter, likestilling, inkludering,
og ikke-diskriminering.

Fremmer universell utforming og
inkludering.

Helhetlig og fleksibel; grunnlag for
ICF.

Kombiner tiltak rettet mot individet
med tiltak for & reorganisere sam-
funnet, for & bygge bro over ga-
pet.

Svakheter

Vekt pa medisinsk diagnose, be-
grenset inkludering, mulig patolo-
gisering og ignorering av samfun-
nets rolle.

Risiko for stigma og marginalise-
ring; familier ekskluderes fra sosial
deltakelse.

Reduserer funksjonsnedsettelse til
kost-nytte, ser arbeid som eneste
verdi og bidrar.

Risiko for kulturell imperialisme,
manglende operasjonelle retnings-
linjer.

Utopisk modell som krever store
samfunnsendringer og ignorerer
kroppslige og helsemessige for-
hold.

Abstrakt og generell uten konkrete
retningslinjer for & operasjonali-
sere.

Begrenset innflytelse pa velferds-
politikk og overser samfunnets
verdier, normer og prioriteringer.

Eksempler

Diagnostiske verktay,
rehabiliteringsplaner,
trygdeordninger.

Historiske forkla-
ringer, praksiser i en-
kelte LMIC-land.

Arbeidsavklarings-
penger, ufgretrygd.

CRPD, norsk diskrimi-
neringslov.

Tilgjengelighetslov-
givning, universell ut-
forming.

WHO ICF, Washington
Group Questions.

Norsk inkluderingspo-
litikk, skandinavisk ut-
danningsforskning.
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3.2 Integrering av perspektiver og politiske implikasjoner

Disse modellene utelukker ikke hverandre. Hver av de gir verdifulle innsikter samtidig
som de har sine begrensninger. Ingen enkelt modell kan fullt ut fange den mangfoldige
erfaringen til funksjonshindrede. | forskning og politikk velges modeller ofte ut fra for-
mal og faglig fokus: helsetjenester tar gjerne utgangspunkt i den medisinske modellen,
arbeidslivspolitikk refererer ofte til den skonomiske modellen, mens lovgivningsreformer
bygger pd menneskerettighetsmodellen. Den biopsykososiale modellen har fatt gkende
gjennomslag som et samlende rammeverk, og gjenspeiles blant annet i Verdens helse-
organisasjon sin klassifisering av fungering, funksjonsnedsettelser og helse (WHO's
ICF, International Classification of Functioning, Disability and Health). Dette er en klassi-
fisering som muliggjer sammenligninger mellom land og analyser pa flere nivaer. Et vik-
tig supplement er den sosial-relasjonelle modellen, som ser funksjonshindring som so-
sialt konstruert og noe som oppstar i samspill mellom individet og omgivelsene. Model-
len legger seerlig vekt pa strukturelle og institusjonelle barrierer samt systemiske for-
hold som former individets muligheter for deltakelse.

Samlet bidrar disse begrepsmodellene til &8 ramme inn funksjonshindring, ikke som en
fast eller ensartet identitet, men som et komplekst og dynamisk samspill mellom indivi-
det og omgivelsene. Dette relasjonelle og dynamiske perspektivet p& funksjonshindring
&pner for en mer inkluderende forstdelse, der b&de personlige, sosiale og institusjonelle
faktorer anerkjennes som sentrale i tilneermingen til bdde erfaring og respons. Disse
modellene har stor betydning for hvordan funksjonshindring forstéds i samfunnet. De pé&-
virker kulturelle verdier, offentlig debatt og utforming av politikk. De former ogsa hvor-
dan data samles inn, hvordan funksjonshindrede defineres og hvordan inkludering en-
ten fremmes eller hindres.

I norsk kontekst har forskning og politikk i gkende grad beveget seg mot den sosial-re-
lasjonelle modellen. Denne modellen gir en nyansert forstaelse av hvordan funksjons-
hindring virker med sosiale strukturer og velferdssystemet. Den bidrar til & forklare for-
skjeller i tilgang til tjenester og i utfall ved a rette oppmerksomheten mot hvordan insti-
tusjonelle praksiser, ressursfordelinger og samfunnets holdninger fremmer og/eller be-
grenser deltakelse.

Det er gkende forskningsinteresse i Norge for hvordan samfunnsstrukturer og hold-
ninger pavirker deltakelsen til funksjonshindrede personer. Og for betydningen av uni-
versell utforming og inkluderende utdanning, samt viktigheten av & involvere funksjons-
hindrede som medforskere i utviklingen av kunnskap og politikk. Denne utviklingen
gjenspeiler et bredere skifte mot systemisk endring, hvor det er sentralt 3 tilpasse na-
sjonal politikk og praksis til FNs konvensjon om rettighetene til personer med nedsatt
funksjonsevne (CRPD).

Til tross for utviklingen i terminologi og forstdelse av funksjonshindring i Norge, mangler
det fortsatt konsistens i hvordan funksjonshindring males pa tvers av ulike undersakel-
ser — selv innenfor Statistisk sentralbyrd (SSB). Sprak og begrepsbruk har stor betyd-
ning for hvem som inkluderes i statistiske tellinger. Dersom méaleverktgy ikke fanger opp
levde erfaringer eller strukturelle barrierer, risikerer man & forsterke ekskludering i ste-
det for & fremme inkludering.
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3.3 Utvikling av funksjonshindringsterminologi i Norge

I norsk lovgivning og offentlig diskurs blir funksjonshindring i gkende grad forstatt som
et relasjonelt fenomen — som et samspill mellom individuelle funksjonshindringer og mil-
jemessige eller samfunnsmessige forhold. Denne forstdelsen gjenspeiles i den gradvise
utviklingen av terminologi om funksjonshindring i offentlige dokumenter og politiske
rammeverk.

Historisk gjennomgang av norsk terminologi og forstaelse

Allerede fra tidlig pa 1900-tallet var betegnelsen «vanfar» trolig et av de ferste uttryk-
kene brukt om funksjonshindring i offentlig kommunikasjon og politisk diskurs i Norge.
Ordet stammer fra prefikset van- (som betyr «mangel pa» eller «svikt») og far (som be-
tyr «dyktig» eller «i stand til»). Vanfer betyr altsa «ikke i stand til» eller «ufer». Andre til-
svarende, og ofte brukte, begreper var «krapling» (fysisk funksjonsnedsettelse), «ands-
svak» (seerlig brukt om intellektuelle funksjonsnedsettelser), «xabnorm» (avvik fra flertal-
let i befolkningen), «invalid» (uegnet til arbeid eller militaertjeneste), «ikke dannelses-
dyktig» (mangler evnen eller forutsetningene for & utvikle seg) eller «ufgr» (brukes om
arbeidsevne og velferdsytelser), osv. Disse begrepene var forankret i et mangelorientert
syn og ble primzert brukt for & fremheve hva en person manglet og/eller hvordan ved-
kommende avvek fra majoriteten. | dag anses de som utdaterte, stigmatiserende og ste-
tende (Grue, 2011).

Pavirket av internasjonal diskurs og anerkjennelsen av det sosiale perspektivet, ble or-
det handikappet introdusert i Norge pa slutten av 1960-tallet. Dette for & beskrive at alle
typer funksjonshindring utgjer en naturlig del av ethvert samfunn. Istedenfor & forvente
at funksjonshindrede skulle tilpasse seg samfunnet, matte samfunnet ogsa s& vidt mulig
tilpasse seg deres behov (Ravneberg & Froestad, 1991). Begrepet har sin opprinnelse i
det engelske uttrykket «hand in cap», et byttespill der deltakerne la hdnden i en hatt for
a signalisere enighet eller uenighet med de foreslatte vilk&rene. Over tid kom handicap
til & betegne en pélagt ulempe ment & utjevne konkurransevilkar. Denne betydningen
ble senere overfart til begrepet funksjonshindring. Et begrep som vektlegger individu-
elle begrensninger som hindrer likeverdig deltakelse i hverdagslivet.

Tidligere terminologi i Norge var enten neert knyttet til manglende arbeidsevne (invalid,
ufar), eller rettet mot en bestemt type funksjonsnedsettelse (krapling, vanfer, blind,
andssvak). Generelle samlebetegnelser for funksjonshindrede var mindre vanlig. Handi-
kappet var trolig den farste generelle samlebetegnelsen. Selv om begrepet i dag ikke
regnes som fullt inkluderende, representerte det et skritt fremover. Pdvirket av den me-
disinske modellen ble begrepet oppfattet som mer naytralt og medisinsk, og bidro til 3
flytte fokuset bort fra moralske eller religigse forstaelser.

P& 1970-tallet ble begrepet mye brukt i politikk og velferdsarbeid som skulle stgtte — ikke
marginalisere — funksjonshindrede. |1 1974 skiftet Norges Vanfarelag navn til Norges
Handikapforbund (NHF), og markerte dermed et viktig skifte fra en veldedighetsorien-
tert organisasjon til en rettighetsbasert bevegelse.

Over tid har begrepet handikappet ogsa blitt oppfattet som utdatert og stigmatiserende.
Dette skyldes at det bygger pé en forstaelse av funksjonshindring som en individuell
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ulempe eller en mangel, i trdd med den medisinske modellen, snarere enn noe som
oppstar i samspillet mellom individ og samfunn.

Begrepets engelske opphav bidro ytterligere til at det ble oppfattet som fremmed, upre-
sist og mindre inkluderende i norsk sammenheng. Som fglge av protester fra organisa-
sjoner som Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO), som argumenterte for &
vektlegge samfunnets rolle, og bekymringer fra funksjonshindredes organisasjoner om
at begrepet ga et statisk og begrensende bilde av deres livssituasjon, ble begrepet han-
dikap anbefalt erstattet med funksjonshemming i administrativt og offisielt sprak (Veg-
heim, 2023). Dette skjedde da St.meld. nr. 73 (1964-65): Om utviklingen av omsorgen
for handikapte ble trukket tilbake og erstattet av St.meld. nr. 88 (1966-67): Om utvik-
lingen av omsorgen for funksjonshemmede.

Selv om den formelle forstdelsen av funksjonshemning i St.meld. nr. 88 (1966-67): Om
utviklingen av omsorgen for funksjonshemmede fortsatt var forankret i et medisinsk og
funksjonelt perspektiv, markerte dokumentet et vendepunkt mot en mer sosialt orientert
og integrasjonspreget tilnserming. Funksjonshemming ble fortsatt i stor grad forstétt
som en individuell begrensning som reduserte funksjonsevnen, men det ble samtidig
anerkjent at samfunnets respons — herunder tilgang til utdanning, helsevesen, bolig og
sosial deltakelse - var avgjgrende for funksjonshindredes livsvilkar. Dette bidro til &
legge grunnlaget for de relasjonelle og rettighetsbaserte modellene som senere ble ut-
viklet og tatt i bruk i Norge.

Et stort terminologisk skifte kom tidlig p& 2000-tallet, ferst formulert i NOU 2001:22 Fra
bruker til borger og deretter i St.meld. nr. 40 (2002-2003): Nedbygging av funksjons-
hemmende barrierer. Et viktig bidrag fra NOU 2001:22 var & tydeliggjere betydningen av
begrepet funksjonshemming — et begrep som tilsvarer den engelske termen disability —
og som har hatt varierende definisjoner over tid. Den biologisk-medisinske forstaelsen
av funksjonshindring ble kraftig utfordret og kritisert i dokumentet. | stedet ble det lagt
stor vekt pa miljgets avgjerende rolle i & skape eller forsterke funksjonshindring.

Dokumentet introduserte en konseptuell distinksjon mellom begrepet nedsatt funksjons-
evne (impairment) og det relasjonelle begrepet funksjonshemming (disability). Med
dette utgangspunktet kan man ha en funksjonsnedsettelse, men man er ikke ngdven-
digvis funksjonshemmet — det skjer farst nar det oppstér et misforhold mellom individets
forutsetninger og omgivelsenes krav. Dette misforholdet kan forstas gjennom GAP-mo-
dellen (Lie, 1989), som tydeliggjer gapet mellom individets funksjonsevne og kravene
eller forventningene som stilles av omgivelsene. Denne todelingen har siden blitt tatt i
bruk i offentlig forvaltning og er fortsatt gjeldende i dag. Et sentralt poeng i denne be-
grepsdelingen er at funksjonshindring er et sammensatt fenomen, og at det kreves flere
begreper for & fange opp de ulike aspektene ved det.

NOU 2001:22 Fra bruker til borger introduserte to viktige begrepsmessige skiller; ikke
bare mellom det individuelle og det relasjonelle perspektivet, men ogsd mellom abso-
lutte og relasjonelle begreper pa individniva.
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Redusert funksjonsevne eller funksjonsnedsettelse (absolutt individuelt perspektiv) be-
skriver en tilstand der en person har tap, skade eller avvik i en kroppsdel eller i krop-
pens psykologiske, fysiologiske eller biologiske funksjoner.

Funksjonshemmende forhold (relasjonelt samfunnsperspektiv) refererer til et misforhold
mellom individets forutsetninger og de kravene som omgivelsene og samfunnet stiller
pé& omréder som er avgjerende for & kunne leve selvstendig og delta sosialt.

Funksjonshemmet (relasjonelt individuelt perspektiv) betegner personer hvis daglige liv
i vesentlig grad begrenses som falge av gapet mellom deres funksjonsnedsettelse og
de kravene som stilles av miljget og samfunnet rundt dem.

3.4 Relasjonell forstaelse av funksjonshindring i norsk kontekst

Den tradisjonelle medisinske modellen betrakter miljget som statisk, og legger ansvaret
pé individet for & tilpasse seg samfunnets normer og strukturer gjennom behandling el-
ler rehabilitering. | kontrast fremmer den sosiale modellen — utviklet av funksjonshindre-
des rettighetsbevegelser — et syn der menneskelig variasjon anses som naturlig, og
samfunnet ma tilpasses for & inkludere alle pa lik linje (Oliver, 2013). Mens den medi-
sinske modellen overser miljgmessige og samfunnsmessige faktorer, har den sosiale
modellen blitt kritisert for & nedtone de kroppslige og erfaringsbaserte aspektene ved
redusert funksjonsevne.

For & forene disse perspektivene introduserte Verdens helseorganisasjon sin klassifise-
ring av fungering, funksjonsnedsettelser og helse (WHO's ICF, International Classifica-
tion of Functioning, Disability and Health), som bygger pa en biopsykososial modell.
Denne klassifiseringen definerer funksjonshindring som et resultat av samspillet mellom
helsetilstander og kontekstuelle faktorer — bdde personlige og miljgmessige (Simeons-
son et al., 2003). Modellen gir en helhetlig forstaelse ved & integrere individuelle, famili-
aere, samfunnsmessige og systemiske dimensjoner innenfor et rettighetsbasert ramme-
verk. Likevel har klassifiseringen av fungering, funksjonsnedsettelser og helse blitt kriti-
sert for a tolke forholdet mellom funksjonsnedsettelse og funksjonshindring hovedsake-
lig som funksjonelle begrensninger. Dermed rammes funksjonshindring inn som en
ulempe snarere enn som et resultat av strukturell undertrykkelse (Thomas, 2004). | til-
legg er begrepene om aktivitet og deltakelse i klassifiseringen normativt knyttet til kultu-
relle forventninger om normalitet og statistiske gjennomsnitt. Dette gjgr det vanskelig &
fange opp hva som oppleves som meningsfullt for den enkelte. Modellen mangler et be-
grepsmessig rom for individuell vilje, autonomi og myndiggjering — ngkkelaspekter ved
den levde erfaringen som er avgjgrende for & forsta funksjonshindring fra de berartes
perspektiv.

Oppsummert: | Norge har funksjonshindringsdiskursen lagt stor vekt p& en relasjonell
forstaelse, der funksjonshindring ses som en dynamisk prosess som oppstar i samspil-
let mellom individuelle funksjonsnedsettelser, miljg og situasjonelle kontekster. Dette
perspektivet kan spores tilbake til St.meld. nr. 88 (1966-67): Om utviklingen av omsor-
gen for funksjonshemmede, som uttalte: «I stedet for & vente at funksjonshemmede en-
sidig skal tilpasse seg samfunnet, ma samfunnet sa vidt mulig tilpasses dem» (St.meld.
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nr. 88, 1966-1967, s. 265). Selv om uttalelsen signaliserer et perspektivskifte, reflekterte
ikke de foreslatte tiltakene p& det tidspunktet fullt ut den relasjonelle tilnsermingen.

Med utgangspunkt i prinsippene fra NOU 2001:22 Fra bruker til borger har norske fors-
kere, som Reindal (2008), utviklet den relasjonelle sosiale funksjonshindringsmodellen.
Denne modellen betrakter funksjonshindring som et sosialt-relasjonelt fenomen, der
personlige erfaringer med sosiale begrensninger (relasjonelt individuelt perspektiv)
oppstar p& grunn av funksjonsnedsettelse (absolutt individuelt perspektiv) og sosialt
palagte begrensninger i spesifikke kontekster (relasjonelt samfunnsperspektiv).

Selv om modellen ligger nzert Verdens helseorganisasjons biopsykososiale klassifise-
ringen av fungering, funksjonsnedsettelser og helse, foretrekkes den ofte i norsk sam-
menheng pa grunn av vektlegging av det systematiske samspillet mellom individuelle
behov og samfunnsmessige barrierer. Den er ogsd mer eksplisitt forankret i antidiskri-
minerings- og inkluderingspolitikken, som star sentralt i norsk offentlig politikk.

Funksjonshindring i endring: utfordringer og fremvoksende terminologi

Til tross for den grundige og fruktbare diskusjonen om funksjonshindringsforstaelse tid-
lig pa 2000-tallet, pdpeker NOU 2023:13 P4 hay tid - Realisering av funksjonshindredes
rettigheter at man i «lgpet av to tidr ikke har kommet lenger enn vi har med & realisere
funksjonshindredes rettigheters. Utredningen fremhever at begrepsforstaelsen fortsatt
er sterkt preget av den lange tradisjonen med & bruke en medisinsk forstaelse av funk-
sjonshindring. Begrepene funksjonsevne, funksjonsnedsettelse, funksjonshemming og
funksjonshemmet brukes ofte om hverandre, uten seerlig oppmerksomhet om deres
spesifikke betydning.

Som felge av det har begrepet funksjonshemming blitt sterkt kritisert, og det foreslas
heller & bruke funksjonshemmende forhold eller barrierer. NOU 2023:13 P§ hay tid —
Realisering av funksjonshindredes rettigheter anbefaler & utvikle ny terminologi som
bedre reflekterer ideen om at man er mer enn sin funksjonsnedsettelse, og at funk-
sjonshemming ikke bar betraktes som individets ansvar. To nye alternative begreper fra
Sverige diskuteres:

e Funksjonsvariasjon: Dette begrepet vektlegger variasjon i forhold til det som anses
som normen, uten nadvendigvis & veere negativt eller positivt. Begrepet oppfattes
som mindre negativt enn funksjonsnedsettelse, som antyder at noe er svekket. Kritik-
ken mot begrepet er at det er uklart hvem det refererer til, siden det kan gjelde hele
befolkningen, og at det kan bagatellisere de reelle utfordringene funksjonshindrede
mgter i hverdagen.

e Funksjonshindret: Dette begrepet reflekterer strukturelle hindringer i miljget som fglge
av manglende tilrettelegging for samfunnsdeltakelse. Det unngér den semantiske
passiviteten i tidligere begreper. Det anbefales i NOU 2023:13 P§ hay tid — Realisering
av funksjonshindredes rettigheter 3 tydeliggjere innholdet og betydningen bak begre-
pet. P4 denne bakgrunnen tas begrepet funksjonshindret i bruk gjennom hele utred-
ningen.
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Det pagar en diskusjon - bade i Norge og i engelskspraklige kontekster — om hvordan
begrepsbruk former forstdelsen av funksjonshindring. Samtidig har debatten om termi-
nologi utviklet seg ulikt i de to sprakene.

I Norge har anbefalingen i NOU 2023:13 P4 hgy tid — Realisering av funksjonshindredes
rettigheter om & bruke begrepet funksjonshindret, markert et tydelig skifte mot en so-
sial-relasjonell forstdelse av funksjonshindring. Flere medlemmer og bidragsytere til
NOU 2023:13 har bakgrunn som aktivister og samfunnsdebattanter. Arbeidet reflekterer
et aktivistisk sprakpolitisk initiativ med sikte pa & gi definisjonsmakt til og fremme aktiv
deltakelse fra funksjonshindrede i utformingen av politikken.

I engelskspraklige sammenhenger har det ikke veert en tilsvarende debatt om a erstatte
begrepet disabled. Her ligger diskusjonen i starre grad i sprékbrukens form, seerlig mel-
lom person-first language (for eksempel person with a disability) og identity-first
language (for eksempel disabled person) (Dunn & Andrews, 2015).

Disse spraklige preferansene kan forstds som 8 gjenspeile bredere spenninger i sam-
funnets forstaelse av funksjonshindring, om det skal ses som en integrert del av identi-
teten som ber anerkjennes, eller som en sekundaer egenskap som skal hdndteres?
Denne debatten er knyttet til rettighetsbevegelser, identitetspolitikk og gnsket om &
styrke individets eierskap til egen identitet.

Person-farst-sprak har vaert utbredt i FNs retningslinjer og offisielle dokumenter i
mange land. Likevel foretrekkes identitet-farst-sprdk ofte av ulike funksjonshindrede
grupper, som autistiske og deve samfunn, samt av rettighetsaktivister, som ser det som
en méte & bekrefte funksjonshindring som en identitet og politisk kategori. | Norge har
den dominerende offentlige diskursen tradisjonelt foretrukket person-farst-formule-
ringer, som barn med nedsatt funksjonsevne. Begrunnelsen har veert & fremheve indivi-
dets menneskelighet og likestilling — & understreke at den enkelte farst og fremst er et
menneske, og deretter har en funksjonsnedsettelse.

Kritikere hevder imidlertid at denne sprakbruken frakobler funksjonshindring fra den so-
siale og relasjonelle konteksten, og reduserer den til en ngytral eller medisinsk egen-
skap, fremfor & anerkjenne de politiske og kollektive dimensjonene. Person-farst-sprak
anses 0gsé av noen som a implisere at funksjonshindring er noe negativt eller skambe-
lagt, og kan bidra til 3 viske ut stolthet ved funksjonshindringer.

Som svar pa disse bekymringene har bade nyere politiske dokumenter og stemmer fra
funksjonshindredes rettighetsbevegelser i gkende grad tatt til orde for identitet-farst-
sprék, som en méate & bekrefte funksjonshindring som en legitim og styrkende sosial
identitet. Dette skiftet kommer tydelig frem i NOU 2023:13 P4 hay tid — Realisering av
funksjonshindredes rettigheter, som vurderte den etablerte terminologien for ulike funk-
sjonshindringsgrupper og konkluderte med at person-fgrst-formuleringer (for eksempel
person med ...) ikke tilstrekkelig gjenspeiler de levde erfaringene og den politiske hand-
lekraften til funksjonshindrede. | stedet anbefales det & bruke identitet-fgrst-begreper
som utviklingshemmede og bevegelseshemmede, som i starre grad samsvarer med en
forstdelse av funksjonshindring basert p& identitet, fellesskap og rettigheter. P3 bak-
grunn av det har notatet valgt & benytte identitet-farst-begreper.
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NOU 2023:13 P§ hey tid — Realisering av funksjonshindredes rettigheter erkjenner ogsa
at det ennd ikke finnes et begrep som er universelt akseptert eller oppleves som frigja-
rende av funksjonshindrede selv. | praksis er det gkende enighet om at individuelle og
kollektive preferanser bar vaere styrende for valg av sprakbruk, enten person-farst eller
identitet-farst, ved & sparre hva personen eller gruppen selv foretrekker.

3.5 Interseksjonalitet og ulikhet

En annen viktig endring mot slutten av 1990-tallet var skifte fra lite eller ingen oppmerk-
somhet pd fysisk tilgjengelighet og arkitektoniske barrierer, til en bredere forstaelse av
hvordan sosiale faktorer og vilkar former ekskludering og ulikhet. Denne overgangen
ble anerkjent i offentlige dokumenter som NOU 2001:22 Fra bruker til borger. Endringen
reflekterte internasjonale utviklingstrekk innen funksjonshindringsstudier, som fremhe-
vet at funksjonshindringer ikke opererer isolert fra andre sosiale kategorier som kjgnn,
etnisitet og klasse (Crenshaw, 1989; Grue, 2011).

Interseksjonalitet, opprinnelig utviklet innen feministisk teori, har siden blitt et kritisk
analytisk verktay for & forstd hvordan overlappende identiteter og strukturelle ulemper
virker sammen. Moderne funksjonshemmingsmodeller har i gkende grad integrert inter-
seksjonelle perspektiver, og fremhever hvordan barrierer forsterkes for personer som
befinner seg i skjeeringspunktet mellom funksjonsnedsettelse, kjgnn, rase, seksualitet
og andre identiteter. Samtidig anerkjennes det at disse maktstrukturene fungerer som
sammenkoblede og gjensidig forsterkende former for undertrykkelse. Badde i Norge og
internasjonalt har forskning vist at funksjonshindrede som samtidig tilhgrer andre margi-
naliserte grupper ofte befinner seg i en seerlig sarbar situasjon og kan utsettes for sam-
mensatt eller «dobbel» (og i noen tilfeller «trippel») diskriminering. | trdd med mer rela-
sjonelle perspektiver har en annen gren av forskningen lagt vekt pa en mer dynamisk og
relasjonell forstaelse av funksjonshindring. Denne tilneermingen beveger seg bort fra
forstdelsen av funksjonshindring primaert som en forenklet form for strukturell under-
trykking som gir ensartede utslag pa tvers av sosiale grupper, og fokuserer i stedet pa
hvordan funksjonshindring virker i samspill med andre sosiale kjennetegn i ulike kon-
tekster.

For eksempel kan en funksjonshindret jenter mate kjgnnsbaserte barrierer i tillegg til
barrierer knyttet til funksjonshindring, noe som begrenser deres tilgang til utdannings-
lap, fritidsaktiviteter og sosiale nettverk (UNICEF, 2021). Tilsvarende mgter funksjons-
hindrede barn fra lavinntektsfamilier ofte starre utfordringer med 3 fa tilgang til hjelpe-
middelutstyr av hgy kvalitet, spesialiserte tjenester eller inkluderende laeringsmiljeer, pa
grunn av gkonomiske begrensninger og ujevn ressursfordeling (T@ssebro & Wendel-
borg, 2014). Grue (2021) fremhever i sitt arbeid hvordan funksjonshindring samvirker
med andre sosiale kjennetegn, saerlig sosial klasse, utdanning og tilgang til gkonomiske,
akademiske og kulturelle ressurser, og pa denne maten former menneskers livserfa-
ringer. Han viser hvordan det & leve med en funksjonsnedsettelse innebaerer en konti-
nuerlig forhandling med samfunnets normer og strukturer — en prosess som blir enda
mer kompleks nar funksjonshindring krysser med andre identitetsmarkgrer som kjgnn,
sosial bakgrunn og profesjonell rolle. Fra dette perspektivet kan funksjonshindring opp-
leves i varierende grad, og er ofte avhengig av den bredere sosiale og materielle kon-
teksten den er innvevd i.
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I Norge virker slike kryssende faktorer giennom et samspill mellom individuelle kjenne-
tegn og strukturelle, kontekstuelle betingelser. Innvandringsbakgrunn og foreldres ut-
danningsniva er individuelle kjennetegn som kan pavirke tilgang til ressurser, sprdkkom-
petanse og kunnskap om rettigheter og tjenester. Samtidig varierer tjenestetilbudet be-
tydelig mellom regioner, og fungerer som en kontekstuell betingelse som former hvor-
dan personer med ulike individuelle kjennetegn faktisk far tilgang til tjenester. For ek-
sempel kan et funksjonshindret barn med innvandringsbakgrunn bosatt i et distriktsom-
rdde mgte sammensatte barrierer, der begrenset tilgang til spesialiserte tjenester, kom-
binert med familiens restriktive sosiogkonomiske ressurser, pavirker mulighetene for til-
passet oppleering, helsetjenester og sosial deltakelse. For a identifisere og analysere
slike komplekse mgnstre er det ngdvendig & koble data p3 tvers av sektorer.

Et interseksjonelt perspektiv er derfor sentralt for forskningsdesign og databaser som
har som mél a fange opp overlappende og gjensidig forsterkende kilder til ulikhet. En
konsistent og nyansert forstdelse av funksjonshindring er avgjgrende for & identifisere
sentrale interseksjonelle faktorer og barrierer enkeltpersoner mgter i dagliglivet. Dette
inkluderer & undersgke hvilke hindringer som oppleves som mest begrensende, enten
de er fysiske, sosiale, institusjonelle eller holdningsbaserte, og i hvilke sammenhenger
de oppstar, i utdanning, arbeidsliv, offentlige tjenester eller sosial interaksjon. Videre bi-
drar det & anerkjenne hvordan ulike typer funksjonsnedsettelser, kognitive, sensoriske,
fysiske eller psykososiale, pavirker menneskers levde erfaringer til et mer helhetlig og
presist bilde. Slike innsikter er avgjerende for a forstd situasjonen for funksjonshindrede
i Norge i dag, og for & legge til rette for mer mélrettet, kontekstsensitiv og inkluderende
politisk utforming.
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4 Forskning om funksjonshindrede i Norge

Malingen av funksjonshindring i undersgkelser er preget av et paradoks, behovet for
data er stort, men & standardiserte metoder finnes. | tillegg mé& komplekse og flerdi-
mensjonale forhold fanges opp gjennom korte, enkle og forstaelige spgrsmal. | NOU
2001:22 Fra bruker til borger pekte norske forskere pé dette problemet og uttalte at
«forskning som forseker & sl& fast antallet funksjonshindrede i et land eller et omrade —
men om det er en relasjon en sikter til, da blir spgrsmalet om antall ganske problema-
tisk». Utredningen bemerket videre at selv om mange studier starter med en relasjonell
forstdelse av funksjonshindring, ender de ofte opp med & beskrive og analysere indivi-
duelle kjennetegn.

4.1 Utviklingen av maleverktoy og definisjoner

Per i dag har Norge ingen offisiell definisjon for & identifisere funksjonshindrede i statis-
tisk rapportering. Hvordan funksjonshindring defineres, gjenspeiler den underliggende
begrepsforstdelsen og bestemmer hvilke deler av befolkningen som telles i statistikken
- noe som kan variere betydelig. | SSB-rapporten 2025, fglger man anbefalingen fra
Bufdir, som definerer funksjonshindring slik:

Funksjonsnedsettelse omfatter fysiske, psykiske, kognitive, intellektuelle eller senso-
riske forhold og variasjoner av en viss varighet (for eksempel over 6 maneder) som,
ofte pa grunn av samfunnets utforming og innretning, kan medfere behov for tilrette-

legging og/eller behandling. Arsaken til funksjonsnedsettelsen har ikke betydning.

Denne definisjonen inkluderer flere sentrale dimensjoner:

kroppslige forhold og variasjoner

samspill med samfunnets strukturer og utforming

varighet av tilstanden, spesifisert som over seks maneder

behov for tilrettelegging og/eller behandling

Definisjonen samsvarer i stor grad med CRPD og NOU 2023:13 P§ hgy tid — Realisering
av funksjonshindredes, som begge vektlegger et dobbelt perspektiv — anerkjennelse av
individuelle kroppslige funksjoner samt samfunnsskapte barrierer. | tillegg reflekterer
inkluderingen av «behov for tilrettelegging og/eller behandling» en relasjonell forstaelse
av funksjonsnedsettelse, ved & erkjenne samspillet mellom individet og samfunnets
strukturer. Den norske definisjonen innfgrer imidlertid et spesifikt kriterium om varighet
- at tilstanden ma vare i mer enn seks maneder — som ikke eksplisitt gjenfinnes i CRPD.

SSB-rapporten 2025 diskuterer tre ulike versjoner av spgrsmal som kan male
funksjonshindring:

1. Global Activity Limitation Indicator (GALI)
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Dette er et sparsmalsverktgy som er mye brukt i europeiske helseundersgkelser, inklu-
dert EU-SILC (European Union Statistics on Income and Living Conditions), EHIS (Euro-
pean Health Interview Survey) og Eurostats indikator for «Healthy Life Years». Spars-
malet méler langvarige begrensninger i hverdagsaktiviteter pa grunn av helseproblemer,
og er utviklet for & overvake forekomsten av funksjonshindring, sosial inkludering og
ulikhet i helse pa tvers av befolkninger.

GALI spersmal:

Har du i lapet av de siste seks mdnedene vaert begrenset pd grunn av et helseproblem i
aktiviteter som folk vanligvis gjer?

e sterkt begrenset

e begrenset, men ikke sterkt

o ikke begrenset i det hele tatt

2. Det nasjonale spgrsmalet

Dette er et tilleggsspersmal utviklet av SSB for norske undersgkelser for a identifisere
personer med funksjonsnedsettelse eller plager som fglge av skade. Det brukes ofte
farst etter GALI-sparsmalet for & fange opp en noe bredere del av befolkningen.

Det nasjonale spgrsmal:

Har du noen langvarige sykdommer eller helseproblemer, som har vart eller forventes &
vare i minst seks mdneder? Ta ogsd med sykdommer og problemer som er sesongbe-
tonte eller kommer og gdr.

Har du en funksjonsnedsettelse eller plager som falge av skade?

3. Washington Group Short Set (WG-SS)

Utviklet av Washington Group on Disability Statistics. WG-SS er et standardisert sett
med seks sparsmal som identifiserer utfordringer knyttet til ulike funksjoner. Det gjar
det mulig & produsere internasjonalt sammenlignbare data om funksjonshindringer, og
har blitt brukt i folketellinger og undersgkelser i over 100 land, inkludert UNICEF MICS,
Verdensbanken og ulike FN-organer. Selv om WG-SS ikke har vaert mye brukt i Norge,
ble det inkludert i EU-SILC for fgrste gang i 2022 og skal gjentas i EU-SILC 2025 og
deretter hvert tredje ar.

WG-SS sporsmal:

Seks spersmdl kartlegger om respondentene har vansker med § se (selv med briller),
here (selv med heareapparat), gé eller gé i trapper, huske eller konsentrere seg, utfare
egenomsorg (som @ vaske eller kle pé seg) samt kommunisere (for eksempel G forstd
andre eller G bli forstdtt). Det benyttes fire svarkategorier: ingen vansker, noen vansker,
store vansker og kan ikke utfere i det hele tatt.
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4.2 Metodiske og spraklige utfordringer

De tre versjonene av maleverktgy som vurderes i SSB-rapporten reflekterer forskjellige
begreper. De retter seg mot ulike populasjoner og tolkes forskjellig av respondentene -
noe som pavirker statistikken betydelig. Det er utfordrende & sammenligne datasett p3
grunn av ulike definisjoner og malemetoder, som ofte gjar det uklart hvilke grupper som
blir fanget opp.

Ulike begreper og malgrupper

GALI er primzert utviklet for & male deltakelsesbegrensninger som falge av helseproble-
mer pa tvers av EU-land, og fungerer som morbiditetskomponenten i den samlede be-
folkningshelseindikatoren Healthy Life Years (HLY). GALI retter derfor oppmerksomhe-
ten mot begrensninger i dagliglivets aktiviteter samt langvarig sykdom eller helseproble-
mer. | den norske to-spgrsmalsversjonen fungerer dette som et filterspgrsmal, som eks-
kluderer funksjonshindrede uten helseproblemer. For & utvide malgruppen har man i det
nasjonale sparsmalet valgt & inkludere et tilleggssparsmal som ogsd omfatter begrepet
«funksjonsnedsettelse» samt smerte og skade. Likevel viste SSB-rapporten 2025 at det
& nevne smerter fra skader i spgrsmalet pavirket hvordan respondentene tolket «funk-
sjonsnedsettelse», og at det kunne fgre til inkludering av kortvarige problemer og redu-
sere datakvaliteten over tid og pé tvers av undersakelser.

WG-SS maler funksjonsvansker innenfor sanse-, fysiske, psykiske og kognitive dome-
ner. For & sikre sammenlignbarhet mellom land fokuserer kortversjonen (WG-SS) pa
seks kjernefunksjoner: syn, hgrsel, mobilitet, kognisjon, egenomsorg og kommunika-
sjon. Disse er valgt fordi de representerer de vanligste begrensningene i grunnleggende
funksjoner og inkluderer flertallet av dem som har vansker.

Mens WG vier oppmerksomheten individuelle funksjonsvansker («vansker»), inkluderer
GALI en sosial dimensjon ved & bruke begrepet «begrensninger». GALI samsvarer der-
med med en generell definisjon av funksjonshindring, mens WG retter seg mot be-
stemte funksjoner uten & veere uttammende. WG har fordelen av 3 stille tydelige, malret-
tede spgrsmal for hver funksjon, men fanger ikke opp sjeldne tilstander og kan derfor
underestimere forekomsten.

Det nasjonale sparsmalet bruker begrepet «funksjonsnedsettelse». | offentlige doku-
menter skilles dette fra «funksjonshemming» (som forstds mer sosialt), men i dagligta-
len brukes de ofte om hverandre, noe som kan skape forvirring.

Begreper som «vansker», «begrensninger» eller «hindringer» oppfattes som tydeligere
og mer varige. SSBs testing viser ogsa at respondenter foretrekker objektive, beskri-
vende begreper som «begrensninger» fremfor subjektive som «problem», som krever
personlig vurdering. | tillegg kan ordet «funksjonsnedsettelse» oppleves ubehagelig for
enkelte respondenter.

Respondenter er ogsa ofte usikre pa om aldersrelaterte helseproblemer skal regnes
som funksjonsnedsettelse. Det er en tendens til underrapportering pa grunn av stigma,
eller fordi personer har tilpasset livet sitt slik at de ikke meater utfordringer og dermed
rapporterer f& begrensninger. Funksjonsnedsettelse er dessuten et dynamisk begrep,
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diagnoser og samfunnsnormer endrer seg og pavirker hva som oppfattes som en ned-
settelse.

Forskjellig utforming av spersmal og maleverktay

B&de GALI og WG-SS er blitt tilpasset norske undersgkelser av SSB. Opprinnelig besto
GALI av ett sparsmal, men i Norge brukes en to-sparsmalsversjon der et helseproblem
som varer mer enn seks maneder fungerer som filter. Senere ble det lagt til et ytterligere
nasjonalt filterspersmal, der funksjonsnedsettelse eller plager inngar, for a inkludere en
bredere del av befolkningen. Det p&felgende sparsmélet om respondentens begrens-
ninger i dagliglivet stilles kun til dem som svarer bekreftende pa ett av disse to filter-
sparsmalene. WG-SS er ogsé blitt tilpasset: Hver funksjon vurderes n& gjennom to
spgrsmal - farst om det foreligger en vanskelighet (for eksempel med harsel, syn,
gange, forstdelse osv.), og deretter graden av vanskelighet, malt pa en firerskala. End-
ringen i spgrsmalsformuleringene kan potensielt endre mélgruppen og pavirke hvordan
respondentene tolker og svarer pa spgrsmalene.

Utydelig tolkning av begreper og eksempler

Noen undersgkelser bruker begreper som fysisk, psykisk, kognitiv og sensorisk funk-
sjonsnedsettelse, men disse faglige termene er ikke alltid lett forstdelige for responden-
ter. For eksempel er forskjellen mellom «psykisk» og «kognitiv» ofte uklar, og «senso-
risk» er et fremmedord for mange. For & bedre forstdelsen har enkelte undersgkelser
lagt til eksempler. Dette kan bidra til & fange opp mindre dpenbare funksjonsnedsettel-
ser, men kan ogsa ekskludere tilfeller som ikke er nevnt eksplisitt. SSB-rapporten 2025
konkluderte med at korte, presise formuleringer generelt er & foretrekke. Funksjonsned-
settelser med varierende symptomer, flere samtidige nedsettelser, aldersrelaterte til-
stander eller tilstander som handteres med hjelpemidler eller medisiner, er seerlig vans-
kelige & fange opp gjennom selvrapportering.

Uklare kriterier for varighet

De fleste definisjoner av funksjonshindring, inkludert CRPD og dem man finner i norske
offentlige dokumenter, viser til langvarige tilstander. Det finnes imidlertid ingen enighet
om hva som regnes som «langvarig». GALI definerer dette som minst seks méneder,
mens WG-SS ikke har en spesifisert tidsperiode. Noen mener at seks méneder er for
kort og gnsker en lengre referanseperiode, mens andre mener det er uheldig & fastsette
en bestemt varighet.

4.3 Statistiske inkonsistenser og veien videre

Det er ikke overraskende at ulike maleverktgy kun gir delvis overlapp. | SILC 2023
oppga for eksempel 41 prosent av dem som rapporterte om en langvarig sykdom eller
helseproblem at de ikke hadde noen begrensninger i hverdagen. Blant dem som ble
identifisert som funksjonshindret av WG-SS2 (definert som minst to funksjonsvansker
eller én alvorlig vanske), ble bare 44,5 prosent ogsé klassifisert som funksjonshindret
av GALI. Omvendt ble bare 57,4 prosent avdem som GALI identifiserte fanget opp av
WG-SS2. Selv ved maéling av funksjonsvansker oppstar det forskjeller p& grunn av ulik
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spgrsmalsutforming. For eksempel rapporterte EHIS langt hgyere forekomst av hersels-
vansker, men lavere forekomst i andre funksjoner sammenlignet med EU-SILC. Ulik ter-
minologi pa tvers av undersgkelser har ogsé faert til at statistikken ikke fullt ut samsvarer
med tjenestebaserte data. | 2023 rapporterte 19 prosent av dem som var klassifisert
som arbeidsufgre at de ikke hadde noen begrensninger i SSBs EU-SILC-undersgkelse.

Fremfor alt er det avgjerende a erkjenne at betydningen av funksjonshindring ikke bare
ligger i antallet personer som er bergrt, men i hvilken grad de opplever begrensninger i
aktiviteter og deltakelse pa ulike livsomrader. Palitelige statistikker ma g& utover a telle
personer med funksjonsvansker/ funksjonsnedsettelse — de bgr gjenspeile hvordan
funksjonshindring former hverdagsopplevelser og tilgang til muligheter.
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5 Rad til forskere

De ulike teoretiske modellene for funksjonshindring ligger til grunn for fortolkninger, be-
grepsbruk og sparsmalsstillinger. Definisjoner og forstédelser varierer mellom land og re-
gioner, og pavirkes av kulturelle, religigse og geografiske kontekster. Lokale betyd-
ninger, sosiale normer og politiske rammer former hvordan begrepet tolkes, oppleves og
anvendes béde i politikken og praksis. Denne dynamikken kommer tydelig til uttrykk i
utviklingen av terminologi i Norge de siste tidrene.

Disse variasjonene kan fare til ulike forstdelser blant forskere, deltakere, beslutningsta-
kere og i befolkningen generelt. Selv etter flere ti&r med forskning finnes det fortsatt
ingen universelt akseptert definisjon eller malemetode for funksjonsnedsettelse i Norge.
Selv om det for over ti r siden ble anbefalt & utvikle et dokumentasjonssystem som
fanger opp heterogeniteten i denne gruppen (Kittelsaa et al., 2015), har fremgangen
veert begrenset.

5.1 Avklart teoretisk rammeverk og modell for funksjonshindring

Forskningsmal og -spgrsmal utgjer ikke bare utgangspunktet for en studie, men be-
stemmer ogsd hvilke aspekter ved funksjonshindring som undersgkes og méles. Valg av
teoretisk modell har betydelige implikasjoner for forstaelsen av funksjonshindring: Hva
fenomenet innebeerer, hvor «problemet» lokaliseres (hos individet, i samfunnet eller i re-
lasjonen mellom dem), hva som skaper barrierer, og hvilke lgsninger som foreslas. Mo-
dellen pavirker ogsa hvilke data som innhentes og hvordan situasjonen analyseres. Det
er derfor avgjerende & sikre at innsamlede data ikke blir skjeve eller mangelfulle som
falge av valg av méleverktay eller metoder. Valg av modell ber veere tett knyttet til studi-
ens mal og det konseptuelle rammeverket. For eksempel er den medisinske modellen
mest relevant dersom malet er 3 forstd ulik tilgang til helsetjenester blant funksjonshind-
rede. Dersom fokus er politisk deltakelse, er menneskerettighetsmodellen mer pas-
sende. @konomiske modeller er nyttige for studier av arbeidsmarkedet, mens den so-
sial-relasjonelle modellen er seerlig relevant for forskning pé inkluderende utdanning.
Samtidig er det ikke ngdvendig a begrense seg til én modell. En kombinasjon av flere
kan vaere hensiktsmessig i studier med komplekse eller flerfoldige mélsettinger.

5.2 Gi en tydelig definisjon av funksjonshindring

Forskningsmal og teoretisk rammeverk, sammen med valg av modell for funksjonshind-
ring, avgjer hvordan funksjonshindring defineres og forklares i hver enkelt studie. Flere
aspekter bar vurderes i definisjonen. Helseperspektivet har tradisjonelt statt sentralt —
bade fysiske og psykiske forhold og variasjoner av disse — men det er fortsatt sparsmal
om hvor direkte de skal knyttes til definisjonen, og hvilken varighet av tilstanden som
ber inkluderes. Like viktig er i hvilken grad samspillet mellom individuelle funksjonshind-
ringer og samfunnets utforming, strukturer, holdninger og omgivelser skal innga i defini-
sjonen. Blant ulike dimensjoner, helse, menneskerettigheter, individuelle erfaringer, so-
siale holdninger, samfunnsfaktorer og sosiale strukturer, ma forskere vurdere hvilke som
er mest relevante a inkludere for & sikre samsvar med studiens teoretiske rammeverk.
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5.3 Presiser malekriterier og utforming av spgrsmal

Nér definisjonen av funksjonshindring er tydeliggjort, ber det utvikles et sett med mé-
linger eller spgrsmal som bruker korrekt terminologi og fanger opp de sentrale aspek-
tene ved begrepet. Dersom mélet med studien er helserelatert eller rettet mot forbed-
ring av helsetjenester, kreves det ofte screeningtester for & vurdere sykdommer eller
helsetilstand knyttet til ulike kroppsfunksjoner. Hvis studien har som mal & styrke men-
neskerettigheter og bekjempe diskriminering, ber malingene omfatte en bredere gruppe
funksjonshindrede som kan vaere utsatt for diskriminering, sammen med sparsmal om
subjektive vurderinger av sosiale holdninger. @konomiske modeller benytter gjerne indi-
katorer som identifiserer personer med hgy risiko for & falle utenfor arbeidsmarkedet,
og vurderer arbeidsevne og behov for tilrettelegging pé arbeidsplassen. Biopsykososi-
ale modeller, som vektlegger funksjonshindringens flerdimensjonale karakter, krever
malinger som fanger opp samspillet mellom individuelle funksjonshindringer og psyko-
logiske faktorer, samt sosiale og milijgmessige forhold som péavirker aktivitetsbegrens-
ninger og sosial deltakelse. Og den sosial-relasjonelle modellen fokuserer p& hvordan
samfunnsstrukturer og systemer tilpasser seg funksjonshindrede, inkludert politiske di-
mensjoner, med mal om & forbedre levekar og fremme inkludering. Det er viktig & utvikle
spgrsmal som fanger opp bredden av utfordringer funksjonshindrede mgter pa ulike
livsomrader.

5.4 Vurder kontekstuelle forhold og interseksjonelle dimensjoner

Ulike kontekstuelle faktorer pa flere nivaer - individ, familie, lokalsamfunn og system —
ma tas i betraktning ndr man undersgker sosiale utfall for funksjonshindrede. En holis-
tisk forstaelse krever at individet ses i relasjon til sitt miljg pa mikro-, meso- og makro-
niva. | tillegg ma man vurdere i hvilken grad disse faktorene bidrar til & forbedre eller
forverre resultatene. En interseksjonell tilnaerming til funksjonshindringer i forskningen
kan avdekke samvirkende ulemper og fordeler for undergrupper av funksjonshindrede,
seerlig nar det gjelder diskriminering. Utforskning av kontekstuelle faktorer og intersek-
sjonalitet er ogsa avgjegrende for & vurdere den eksterne validiteten til funn fra enkelt-
studier og i hvilken grad de kan generaliseres til bredere kontekster.

5.5 Synliggjer og begrunn metodiske valg og fortolkninger

Selv om funksjonshindring er et flerdimensjonalt fenomen, finnes det fortsatt ingen
standard definisjon eller mdlemetode som fanger opp de ulike dimensjonene og bred-
den av problematikken. Derfor mé valg av definisjon, begreper og malemetoder i hver
enkelt studie dokumenteres og begrunnes. Da er det ogsa mulig & vurdere om de er i
samsvar med forskningsspgrsmalene. Eventuelle seerskilte utfordringer eller avvik bar
ogsé drgftes. Forskningsfunn, som rapportert forekomst av funksjonshindring i befolk-
ningen og ulike dimensjoner ved levekar (utdanning, helse, sysselsetting, tilgang til tje-
nester, erfaringer med diskriminering og individuelle opplevelser), mé tolkes ngye. Bare
slik er det mulig & f& grep om de faktiske forholdene funksjonshindrede mater innenfor
den regionale, kulturelle og sosiale konteksten studien omfatter.
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5.6 Klargjer avgrensninger og sammenlignbarhet

Det vil alltid veere begrensninger innen sammenlignbarheten p& tvers av internasjonale
studier og over tid. Det er derfor viktig a tydeliggjgre hva studien omfatter og ikke om-
fatter — b&de nar det gjelder representasjon av ulike undergrupper av funksjonshindrede
og hvilke aspekter ved sosiale utfall som undersgkes. Forskerne bgr vurdere i hvilken
grad studiens malinger kan sammenlignes med tidligere studier i Norge, Norden, Europa
eller mer generelt med internasjonal forskning. Studien baer ogsé reflektere over hvordan
dette forskningsbidraget har betydning for forstdelsen av sosiale implikasjoner for funk-
sjonshindrede. Det bar presiseres hvilke aspekter som belyses. Nar definisjon og méle-
metoder er naye utformet i trdd med forskningsmalene, er det viktig & bruke de samme
malingene konsekvent over tid for & styrke sammenlignbarheten.

Selv om dette notatet hovedsakelig setter sgkelys pé kvantitative studier og mélinger
basert pé sparreskjemaer, er de fleste diskusjonene relevante for bade kvalitative og
kvantitative studier. Kvantitative studier har ofte som mal & etablere generaliserbare inn-
sikter i levekér blant funksjonshindrede. Kvalitative studier sgker pa sin side a gripe er-
faringer og resonnementer i dybden, de star derfor overfor egne utfordringer om det &
utvikle en nyansert forstielse av hvordan individuelle fortellinger bidrar til innsikt i hvor-
dan funksjonshindring konstrueres og erfares i hverdagen.

I tillegg til spersmal om teoretiske modeller, definisjoner, malemetoder og begrepsbruk,
som ogsé er svaert relevante for kvalitative studier, finnes det spesifikke hensyn som er
seerlig viktige for kvalitativ funksjonshindringsforskning, for eksempel sprakbruk. Re-
spondenter kan ha ulike preferanser for hvordan de omtales og hvilke begreper som
brukes om funksjonshindring. Dette krever at forskeren er sensitiv og fleksibel i valg av
sprék og metodikk. Det kan ogséd veere behov for spesielle forskningsverktgy, kommuni-
kasjonsstgtte og inkluderende omgivelser for & sikre at alle deltakere kan bidra pa like
vilkar.

Et annet grunnleggende prinsipp i forskningen er & sikre at funksjonshindrede er aktive
bidragsytere - ikke bare forskningsobjekter. Dette forutsetter gjensidig stette og samar-
beid, der forskere og deltakere inngér i likeverdige partnerskap. Deltakerne bidrar da
med sin erfaring og innsikt gjennom hele forskningsprosessen, inkludert beslutningsta-
king, metodevalg og tolkning av funn. Dette styrker bade kvaliteten og relevansen i
forskningen.
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