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&r 2022. Utredaren Arvid Lindén, Myndigheten f6r delaktighet, for-
ordnades som expert i utredningen frin den 8 november ar 2022. Ut-
redaren Daniella Hult Khazaie, Specialpedagogiska skolmyndig-
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sofie doktor Pia Nykinen, Goteborgs universitet, férordnades som
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Som sekreterare 1 utredningen anstilldes frin den 15 augusti r 2022
universitetslektor Martin Bérjeson och undervisningsridet Elisabeth
Lindén. Juristen Annika Mullaart-Ed anstilldes 1 utredningen frin
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ningen den 9 juni &r 2023. Juristen Tomas Agdalen anstilldes i utred-
ningen frdn den 1 juni &r 2023.

Utredningen 6éverlimnar hirmed sitt slutbetinkande Uppfélning
for utveckling — ett hallbart system for samlad kunskap om villkoren

for barn och elever med funktionsnedsittning i forskola och skola
(SOU 2023:95) till regeringen.
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Magnus Tideman
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Sammanfattning

Uppfoljning for utveckling — ett hallbart system
for samlad kunskap om villkoren for barn och elever
med funktionsnedsattning i forskola och skola

Alla barn och elever har ritt till en férskola och skola dir de kinner
sig trygga, dir de fir det stod de behdver och dir de ges goda forut-
sittningar att inhimta de kunskaper och firdigheter de behéver for
att komma vidare 1 livet. Flera studier och rapporter pekar dock pa att
manga barn och elever med funktionsnedsittning inte ges den trygg-
het, det st6d och de goda férutsittningar de har ritt till inom utbild-
ningen.

Vivet en del om villkoren i skolvisendet for barn och elever med
funktionsnedsittning men kunskaperna ir fragmentariska och har be-
tydande luckor. Det gor att det dr svrt att folja hur villkoren f6r barn
och elever med funktionsnedsittning utvecklas éver tid, och dven att
folja upp hur de insatser som riktas till denna grupp fungerar. Det inne-
bir att utbildnings- och funktionshinderspolitiken, myndigheter, skol-
huvudmin och andra aktérer inte har ett tillrickligt kunskapsunder-
lag for att forverkliga alla barns och elevers ritt till en god utbildning
och att motverka konsekvenser av funktionsnedsittning.

Utredningens uppdrag ir att foresl3 vilka uppgifter som ska sam-
las in om villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning i skol-
visendet och hur detta bor goras. Uppdraget ror alla typer av funktions-
nedsittningar och samtliga skolformer frin forskola till kommunal
vuxenutbildning.

For att kunna utforma insatser till stéd f6r barn och elever med
funktionsnedsittning 1 skolvisendet behéver vi bittre och systema-
tiskt insamlade kunskaper. Inte minst behéver vi kunna f6lja utveck-
lingen 6ver tid och bittre ta del av barns/vardnadshavares och elevers
egna erfarenheter av skolsituationen.
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Sammanfattning SOU 2023:95

I direktiven till utredningen anges dven att vi ska “analysera och
foresld hur uppgifter om exkluderade elever kan sirredovisas 1 Pisa-
undersokningen”. Mot bakgrund av att Skolverket anpassat redovis-
ningen av Pisaundersékningen har vi valt att inte vidare hantera den
frigan.

Funktionsnedsattning ett mangfacetterat
—och svarhanterligt — begrepp

En anledning till att det 4r svért att samla in kunskap om barn och
elever med funktionsnedsittning handlar om att sjilva begreppet funk-
tionsnedsittning ir svirhanterligt. Det ir ett samlingsbegrepp som
rymmer en rad olika typer och grader av funktionsnedsittningar men
vilken betydelse dessa har for den enskilde individen varierar stort.
For en del har funktionsnedsittningen betydande konsekvenser for
till exempel lirandet medan f6r andra dr svirigheter mer av fysisk
natur. Nir en person med funktionsnedsittning méter en icke anpas-
sad omgivning uppstdr funktionshinder. Att leva med en funktions-
nedsittning innebir sdledes inte automatiskt att den enskilde upp-
lever funktionshinder 1 alla situationer. Det avgérande dr om miljon
1vid bemirkelse dr utformad och fungerar i relation till den enskildes
forutsittningar. Dirfor behover vi kunskap, bide om villkoren fér
de enskilda individerna och om hur deras omgivning — i det hir fallet
situationen i skolvisendet — ir utformad. Vi behover kunskap om vill-
koren for barn och elever med olika typer, och olika grader av, funk-
tionsnedsittningar.

Uppgifter om enskildas funktionsnedsittningar ir dessutom 1 hog
grad integritetskinsliga. Detta kan dock aldrig utgora tillrickliga skil
for att 1ata bli att uppmirksamma dessa barns och elevers villkor 1 skol-
visendet. Tvirtom ir en bittre kunskap en férutsittning for att dessa
barn och elever — s8 1angt mojligt — ska kunna 4 samma forutsittningar
och villkor som andra barn och elever i skolvisendet. Samtidigt ar det
viktigt att ta olika utmaningar, och sirskilt integritetsfragorna, pa storsta
allvar.

En utgdngspunkt som angivits i utredningens direktiv ir den rela-
tionella férstdelsen av funktionshinder. En funktionsnedsittning inne-
bir en nedsittning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
formiga medan begreppet funktionshinder avser relationen mellan
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den enskilde med funktionsnedsittning och den omgivande miljon.
Med detta synsitt blir det viktigt att 8 en bittre kunskap, sdvil om
barn som elever med funktionsnedsittning som om hur férskola och
skola fungerar f6r denna grupp liksom att systematiskt kunna folja ut-
vecklingen 6ver tid.

Uppfoljning av utbildnings- och funktionshinderspolitik

Upptoljningen av kunskapsresultat, social situation och tillgdng till
stéd f6r barn och elever inom skolvisendet ir en viktig del av den
reguljira upptoljningen av utbildningspolitiken. D3 det hittills sak-
nats uppfoljning dir villkoren fér barn och elever med funktions-
nedsittning gdr att urskilja finns inte méjlighet att folja och bedéma
utbildningens effekter f6r denna grupp. Dirutéver dr en utbildnings-
relaterad upptoljning med funktionsnedsittningsvariabler ocksd en
uppfoljning av funktionshinderspolitiken. Nir det giller den senare be-
slutade regeringen 8r 2021 om en strategi for systematisk uppféljning
av funktionshinderspolitiken under perioden 2021-2031, och en utveck-
lad uppfoljning av barn och elever med funktionsnedsittning i skol-
visendet utgor en viktig del i denna. For att strategin ska kunna for-
verkligas krivs insatser inom tre omrdden:

— Det dr nédvindigt att fortydliga ansvaret for den ansvariga sektors-
myndigheten och andra myndigheter inom skolomridet att mot-
verka funktionsnedsittningars konsekvenser. Vi foreslar dirfor
skdrpta skrivningar i1 Skolverkets och Skolinspektionens instruk-
tioner utifrdn att de tydligare behover prioritera arbetet med upp-
f6ljning av villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsitt-
ning 1 skolvisendet.

— De myndigheter som har ansvar f6r uppféljningen behover ges
bittre férutsittningar att fullfolja detta uppdrag i form av tydliga
definitioner och maitt, nya och férstirkta undersékningar och
stdd till forskning.

— Skolverket bor ges ansvar for en samlad analys och redovisning
av de olika kunskapskillor som utgor delar av uppfoéljningen.
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Battre redskap fér en utvecklad uppféljning

Det ir inte tillrickligt att endast tydliggora ansvaret for berérda myn-
digheter, utan det ir ocksd nodvindigt att ge dessa bittre forutsite-
ningar och redskap att fullfélja detta uppdrag.

Upptoljning kan dock organiseras pa olika sitt och olika uppfél;-
ningsmodeller svarar 1 varierande grad mot olika syften. En modell
vore att tillskapa ett skolbaserat register 1 vilket det skulle registreras
information om barn och elever med funktionsnedsittning, om betyg
och skolprestationer och om de stédinsatser de far del av.

Utredningen har valt att inte férorda en sddan 16sning, framfér allt
for att vi bedémer att det ir osannolikt att ett sddant register skulle
kunna f3 en sidan kvalitet att det blir anvindbart och siledes inte moti-
verar de betydande resurser det skulle kriva.

I stillet har utredningen valt att gd fram med férslag inom fyra
omriden dir vi bygger vidare pd och forstirker befintliga kartligg-
ningar och uppféljningsinsatser, s att dessa tillsammans kan skapa en
sammanhallen uppféljningsmodell som pd ett bittre sitt svarar mot
de behov som finns. De fyra omrdden det handlar om ir en utvecklad
verksamhetsstatistik, utvecklade enkit-/surveyundersékningar, ett fram-
tagande av enhetligt métt samt st6d till forskning. Foérslagen samman-
fattas nedan.

En utvecklad verksamhetsstatistik

Det finns i dag tillging till statistik nir det géller barns och elevers skol-
prestationer och dven nir det giller olika former av stoddtgirder, men
det dr inte mojligt att urskilja gruppen barn och elever med funktions-
nedsittning 1 denna statistik. Genom att samkéra den individbase-
rade utbildningsstatistiken med Socialstyrelsens nationella patient-
register blir det dock mojligt att identifiera barn och elever med
funktionsnedsittningsrelaterad diagnos 1 patientregistret, vilket ska-
par mojligheter att folja olika gruppers studieresultat och kartligga
resultaten av 1 vilken min de erhéller sirskilda insatser samt jimféra
med motsvarande uppgifter f6r barn och elever utan funktionsned-
sdttning.

Detta har med goda resultat provats 1 Danmark, och det finns goda
forutsittningar att anvinda ett liknande tillvigagdngssitt 1 Sverige.
Patientregistret dr 1 dag inte heltickande men for nirvarande pagar ett
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utredningsarbete med sikte pa att uppgifter frin dppenvirden ska regi-
streras 1 patientregistret. Med en sdan forvintad utvidgning kommer
en utvecklad verksamhetsstatistik bidra till att ge en god bild av vill-
koren f6r gruppen barn och elever med funktionsnedsittning i skol-
visendet.

Utvecklade survey-/enkatundersékningar

I flera stora survey-/enkitundersokningar bland befolkningen anvinds
olika former av sjilvskattningsmatt dir de svarande sjilva skattar sina
funktionsnedsittningar. Det finns viktiga fordelar med ett sddant till-
vigagdngssitt, inte minst att det ger de som ir berdrda mojlighet att
sjilva uttrycka hur de upplever sin situation.

Utredningen bedémer att det finns ett flertal dterkommande
nationella survey-/enkitundersokningar som vil limpar sig f6r att oka
var kunskap om hur barn och elever med funktionsnedsittning och
deras vdrdnadshavare upplever skolsituationen. Det handlar i forsta
hand om undersékningar som redan idag genomfors av skolmyndig-
heterna men ocksd andra myndigheters studier. Undersékningarna
behover tillimpa ett gemensamt métt pd funktionsnedsittning, s att
de blir jimférbara och vissa behover férstirkningar nir det giller ur-
valsstorlek.

Ett enhetligt/standardiserat matt och nationell redovisning

For att statistiken och de olika undersékningar tillsammans ska bi-
dra till en bittre och 6kad kunskap om villkoren fér barn och elever
med funktionsnedsittning i skolvisendet, ir det nédvindigt att man
anvinder jimforbara definitioner och mitt s att resultaten frin olika
studier kan relateras till varandra.

For nirvarande pagér ett utrednings-/utvecklingsarbete for att ta
fram ett standardiserat sjilvskattningsmitt som ska kunna anvindas
for att identifiera grupper av barn och elever med funktionsnedsitt-
ning i olika undersokningar. Utredningen foresldr att regeringen ger
Specialpedagogiska skolmyndigheten 1 uppdrag att, 1 samarbete med
Statistiska centralbyrin, slutféra detta arbete.

Med hinsyn till integritetsaspekter gor vi bedémningen att den
statistik och informationsinsamling som utredningens forslag ger upp-
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hov till ska redovisas pd nationell niva, och — 1 de fall det bedéms limp-
ligt — efter Sveriges kommuner och regioners kommuntypsindelning.
Redovisning pd kommunal eller skolenhetsnivd ir utifrdn integritets-
perspektiv inte méjlig.

Stéd till forskning

Bedémningen ir att utredningens foérslag kommer att skapa visent-
ligt bittre mojligheter att f6lja upp villkoren f6r barn och elever med
funktionsnedsittning i skolvisendet, och de synliggér situationen pd
ett sitt som skapar underlag for att bittre utforma adekvata insatser
och dtgirder. Vissa frigestillningar kommer dock inte att kunna be-
svaras med denna informationsinsamling. Det giller framfor allt frd-
gor om orsakssamband respektive effekter av olika insatser, vilka
forutsitter studier med longitudinell ansats, respektive undersok-
ningar av grupper som ir fér sma f6r att identifieras 1 olika befolk-
ningsstudier, vilket forutsitter sirskilda férdjupningsstudier.

For att mojliggora dessa typer av kompletterande forskningsstudier
foreslar vi att Forte ges medel och 1 uppdrag att under en tiodrsperiod
stodja longitudinella studier respektive projekt, och att Skolforsknings-
institutet under samma period ges 1 uppdrag att genomfora systema-
tiska kunskapsoversikter med funktionshindersrelevans.

Ett fortydligat ansvar fér att sammanstalla,
vardera och redovisa en samlad uppfoljning

Den modell for systematisk uppfoljning som utredningen foreslar
bygger pd anvindningen av ett antal olika killor och undersékningar,
vilka var och en bidrar med viktig kunskap om villkoren {6r barn och
elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet. De olika undersok-
ningarna kompletterar varandra, och #llsammans skapar de férutsitt-
ningar for att i en bittre och mer heltickande bild. For att detta ska
vara mojligt ir det emellertid ocksd nodvindigt att sammanstilla, vir-
dera och redovisa en samlad bild, och dirmed behover det finnas en
tydlig ansvarsférdelning och ett tydligt mandat f6r en myndighet att
bira detta sammanhillande ansvar.

Utredningen foreslar att Skolverket, som sektorsansvarig myndig-
het f6r funktionshindersfrigor, i samverkan med andra berérda skol-
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myndigheter, ska ges detta sammanhéllande ansvar for en samlad ana-
lys, och att detta ska ske inom ramen f6r den nationella strategin for
upptoljning av funktionshinderspolitiken.

Utredningen féresldr ocksd att Skolverket ska inritta ett barn-
och ungdomsrdd med representanter f6r barn och elever med funk-
tionsnedsittning som ska vara delaktiga 1 den samlade analysen.

Avslutning

Under l3ng tid har kunskapen om hur barn och elever med funktions-
nedsittning har det socialt och kunskapsmaissigt och om vilken tillgdng
till stod de har i skolvisendet varit alltfor bristfillig och fragmentarisk.
Detta har inneburit att villkoren fér denna grupp barn och elever i
praktiken osynliggjorts, vilket 1 sin tur inneburit att det inte funnits
tillforlitligt underlag f6r effektiva reformer och insatser.

Med de f6rslag utredningen presenterar 1 betinkandet skapas for-
utsittningar for mer och bittre kunskap om villkoren fér barn och
elever med funktionsnedsittning. Utredningens bedémning ir att for-
slagen vil balanserar samhillets kunskapsintresse och individers ritt
till personlig integritet. Dirmed innebir forslagen sammantaget ett
stort steg framdt for att uppmirksamma villkoren f6r denna grupp.
Med en kontinuerlig uppféljning, som synliggor savil kunskapsre-
sultat och sociala villkor som stédinsatser, f&r samhillet ett syste-
matiskt och robust underlag for att férverkliga alla barns och elevers
ritt till lirande och utveckling, motverka funktionsnedsittningars
konsekvenser samt bittre uppviga skillnader i barnens och elevernas
forutsittningar att tillgodogéra sig utbildningen. Savil etiska som ritt-
viseskil talar f6r att det finns starka motiv f6r att bittre synliggéra vill-
koren f6r barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet.
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Lattlast sammanfattning

Barn och elever

med funktionsnedsattning

ska fa det battre i skolan

Barn och elever med funktionsnedsittning

ska 3 st6d 1 skolan s3 de kan lira sig nya saker.

De ska ocksd kinna sig trygga i skolan.

Lagen siger att alla med funktionsnedsittning
ska 13 stod och kinna sig trygga i skolan.
Sveriges regering tycker att det ir viktigt

att det blir s3 for alla med funktionsnedsittning.

Vad ar en funktionsnedsattning?

Det finns minga olika funktionsnedsittningar

som till exempel dessa:

o Nigra barn och elever kan ha svért

att sitta still.

e Nigra barn och elever kan ha svirt

att komma 1hdg och f6rstd vissa saker.
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e Nigra barn och elever kan ha svirt

att se eller hora.

e Nigra barn och elever kan ha svirt

att gd och springa.

Regeringen vill ge stod

Mainga barn och elever med funktionsnedsittning
behover stdd 1 skolan for att lira sig nya saker.

Regeringen vill att de ska {8 det sto6d de behover.

Men torst vill regeringen veta mer
om hur det ir 1 skolan
for alla med funktionsnedsittning.

Dirfor har regeringen bestimt att gora en utredning.

Utredningen ska ge forslag pd hur regeringen
kan samla in information.
Informationen ska handla om

hur alla med funktionsnedsittning har det i skolan.

Utredningen har sex forslag

Utredningen tycker
att deras sex forslag till regeringen ir bra.

De hoppas att regeringen siger ja till férslagen.
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De sex forslagen till regeringen

1. Samla in siffror och jimféra.

2. Gora undersdékningar.

3. Beskriva funktionsnedsittningar.
4. Ge pengar till forskare.

5. Starta ett barn- och ungdomsrad.

6. Samla ihop all information.

Du kan lisa mer om de sex forslagen hir under.

1. Samla in siffror och jamféra

Utredningen vill samla in siffror.
Siffrorna ska visa hur olika grupper

med funktionsnedsittning har det 1 skolan.

Det gir sen att jimfora siffrorna

om de olika grupperna med varandra.
Det gir ocks3 att jimfora siffrorna
med hur barn och elever

utan funktionsnedsittning har det.
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2. Gora undersokningar

Utredningen vill géra undersékningar.
D3 far alla med funktionsnedsittning svara pa frigor.

De far ocksd beritta hur de tycker att det dr 1 skolan.

En del barn dr for sm3
for att kunna svara pd frdgorna sjilva.
D3 fir deras mamma eller pappa

beritta hur deras barn har det 1 skolan.

Svaren frdn undersékningarna visar

hur det ir 1 skolan for alla med funktionsnedsittning,.

3. Beskriva funktionsnedsattningar

Utredningen vet att funktionsnedsittningar

kan se ut pd minga olika sitt.

Utredningen tycker dirfor att det dr viktigt
att beskriva funktionsnedsittningar pa ett bra sitt.
Sen gidr det att se om det blivit bittre

jimfort med tidigare.

24



SOU 2023:95 Lattlast sammanfattning

4. Ge pengar till forskare

Utredningen vill

att regeringen ger pengar till forskare.

Forskarna ska anvinda pengarna
till att forska och ta fram ny kunskap.
D3 kan det bli béttre 1 framtiden

for alla med funktionsnedsittning.

5. Starta ett barn- och ungdomsrad

Utredningen vill att myndigheten Skolverket

startar ett barn — och ungdomsrad.

Barn och elever med funktionsnedsittning
ska vara med 1 rddet och ge f6rslag.

De far ocksd siga vad de tycker ir viktigt 1 skolan.

6. Samla ihop all information

Utredningen vill att myndigheten Skolverket
ska ansvara f6r att samla ihop all information
for alla med funktionsnedsittning.
Utredningen tycker att det dr viktigt

att informationen finns p3 ett stille.
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Skolverket ska sen skriva thop allt de vet
och ge informationen till regeringen.
D3 vet regeringen och riksdagen

hur alla med funktionsnedsittning har det 1 skolan.

Regeringen och riksdagen kan sen bestimma
vad de behéver gora for att det ska bli bittre 1 skolan

for barn och elever med funktionsnedsittning.
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Summary

Monitoring for development — a sustainable system for
acquiring knowledge covering the conditions for children
and pupils with impairments in preschools and schools

All children and pupils have the right to a preschool and school where
they feel safe, where they receive the support they need, and where
they are given good conditions for acquiring the knowledge and skills
they need to live their lives. However, multiple studies and reports
indicate that many children and pupils with impairments are not
given the sense of security, the support nor the good conditions to
which they are entitled.

We know something about the conditions in the school system
for children and pupils with impairments, but this knowledge is frag-
mented and has significant gaps. This makes it difficult to monitor
how the conditions for children and pupils with impairments develop
over time, and also to monitor how well interventions targeting this
group are working. This means that education and disability policy,
public authorities, school authorities and other actors do not have
an adequate knowledge base from which to implement the right of all
children and pupils to a good education and to counter the conse-
quences of having an impairment.

The Inquiry’s remit was to propose what data should be collected
on the conditions for children and pupils with impairments in the
school system, and how this data should be collected. The remit covers
all types of impairments and all types of schools, from preschools to
municipal adult education.

In order to design interventions to support children and pupils
with impairments in the school system, we need better and system-
atically collected data. In particular, we need to be able to follow
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developments over time and have better means of accessing children’s/
custodians’ experiences of the child’s situation in school.

The Terms of Reference for the Inquiry also state that we are to
“analyse and propose how data on excluded pupils can be reported
separately in the Programme for International Student Assessment
(PISA)”. Given that the Swedish National Agency for Education has
adapted its reporting of PISA results, we have chosen not to address
this question further.

Impairment: a multifaceted - and problematic - term

One reason why it is difficult to collect information about children
and pupils with impairments is that the very term impairment is
problematic. It is a collective term that covers a number of different
types and degrees of impairment, but the impact for the individual
concerned varies greatly. For some, their impairment has significant
consequences for their learning for example, while for others, their
difficulties are more of a physical kind. It is when a person with an
impairment encounters an environment that is not adapted for their
impairment that a disability arises. Thus, living with an impairment
does not automatically mean that the individual experiences dis-
ability in all situations. The crucial factor is how — in a broad sense —
the environment is designed, and whether it functions in relation to
the individual’s capacities. Therefore, we need knowledge about both
the individual’s capacities and about how their environment — in this
case their situation in the school system — is designed. We need know-
ledge about the capacities of children and pupils with different types
and degrees of impairment.

Information about individuals’ impairments is also highly sensitive
from a privacy point of view. However, this can never be sufficient
grounds for not attending to the conditions for these children and
pupils in the school system. On the contrary, better knowledge is a
prerequisite for these children and pupils to be able to have the same
prospects and conditions, as far as possible, as other children and
pupils in the school system. But it is also important to take various
challenges, and especially privacy issues, very seriously.

A starting point which is stated in the Inquiry’s Terms of Reference
is the relational theory of disability. An impairment means an impair-
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ment of a physical, mental or intellectual functional capacity, while
the term disability refers to the relationship between an individual
with an impairment and their surrounding environment. With this
approach, it becomes important to acquire better knowledge about
children and pupils with impairments as well as how preschools and
schools function for this group. Being able to systematically monitor
developments over time also becomes important.

Monitoring of education and disability policies

Monitoring learning outcomes, social situation and access to support
for children and pupils within the school system is an important part
of the routine monitoring of education policy. Because thus far there
has been no monitoring that enables the specific conditions for
children and pupils with impairments to be discerned, it is not pos-
sible to monitor and assess the effects of school education for this group.
In addition, education-related monitoring that includes impairment
variables is also a means of monitoring of Sweden’s disability policy.
In the case of the latter, the Swedish Government decided in 2021
on a strategy for the systematic monitoring of disability policy for the
period 2021-2031, and detailed monitoring of children and pupils
with impairments in the school system is an important part of this.
The implementation of this strategy requires initiatives in three areas:

— It is necessary to clarify for the competent central government
authority for the schools sector and other public authorities in
the sector that they have a responsibility to counter the conse-
quences of impairments. We therefore propose more direct word-
ing in the instructions for the Swedish National Agency for Educa-
tion and the Swedish School Inspectorate requiring them to more
clearly prioritise their work with monitoring the conditions for
children and pupils with impairments in the school system.

— The authorities that are responsible for this monitoring need to
be better equipped with clear definitions and metrics, new and
strengthened studies, and support for research in order to accom-
plish this task.
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— The National Agency for Education should be made responsible
for an overall analysis and reporting from the different sources of
knowledge that form part of this monitoring.

Better tools for detailed monitoring

It is not enough to simply clarify the responsibilities of the relevant
authorities. It is also necessary to provide these authorities with better
conditions and tools to accomplish this task.

However, monitoring can be organised in different ways, and dif-
ferent models for this monitoring serve different purposes to varying
degrees. One model would be to create a school-based register in
which information about children and pupils with impairments, their
grades and school performance, the support measures they receive,
etcetera, would be recorded.

The Inquiry has chosen not to recommend such a solution, mainly
because we consider that it is unlikely that such a register would be
of sufficient quality to be useful, and thus would not justify the con-
siderable resources it would require.

Instead, the Inquiry has chosen to submit proposals in four areas
where we build on and strengthen existing surveys and monitoring
efforts, so that together these can create a coherent monitoring model
that better serves the needs that exist. These four areas are detailed
activity statistics, detailed questionnaire/survey studies, the develop-
ment of a standardised metric, and support for research. These pro-
posals are summarised below.

Detailed activity statistics

Statistics are currently available on children’s and pupils’ school per-
formance and also on the various forms of support measures pro-
vided. But it is not possible to specifically discern the group of children
and pupils with impairments in these statistics. However, linking
and merging the data in education statistics based on the individual
with data from the National Board of Health and Welfare’s National
Patient Register makes it possible to identify children and pupils
with an impairment-related diagnosis in the Patient Register. This
creates opportunities to follow the educational outcomes of different
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groups and to map the outcomes of the specific measures that they
(may) receive and compare them with the corresponding data for
children and pupils without impairments.

This has been tested with good results in Denmark, and there is
a good basis for using a similar approach in Sweden. The Patient
Register currently does not cover everything, but an inquiry is cur-
rently under way with the aim that data from outpatient care will
also be entered in the Patient Register. With such an expansion anti-
cipated, detailed activity statistics will help to provide a good picture
of the conditions for the group of children and pupils with impair-
ments in the school system.

Detailed questionnaire/survey studies

Many large questionnaire/survey studies of the population use various
forms of self-assessment metrics where the respondents themselves
assess their impairments. There are important advantages with such
an approach, not the least being that it gives those concerned the
opportunity to give voice to their own experiences of their situations.

The Inquiry assesses that there are a number of recurring national
questionnaire/survey studies of relevance to increasing our know-
ledge of how children and pupils with impairments and their custo-
dians experience their school situations. These are primarily studies
that are already being carried out by the public authorities in the
schools sector, but also studies carried out by other public authorities.
The studies need to apply a common metric for impairment so that
they are comparable, and some also need strengthening in terms of
their sample size.

A standardised metric and national reporting

In order for the statistics and the various studies to contribute to-
gether to better and more knowledge of the conditions for children
and pupils with impairments in the school system, it is essential to
use comparable definitions and metrics so that the results from dif-
ferent studies can be related to each other.

Currently, an inquiry/development project is under way to develop
a standardised, self-assessed metric that could be used to identify
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groups of children and pupils with impairments in various studies.
The Inquiry proposes that the Government tasks the National Agency
for Special Needs Education and Schools, in cooperation with Statistics
Sweden, with completing this project.

In consideration of the privacy aspects, we assess that the sta-
tistics and data collection that the Inquiry’s proposal would entail
should be reported at national level, and — if deemed appropriate —
based on the classification of Swedish municipalities produced by
the Swedish Association of Local Authorities and Regions (SALAR).
Reporting at the municipal or school level is not possible due to the
privacy aspects.

Support for research

The Inquiry’s assessment is that its proposals will create significantly
better possibilities for monitoring the conditions for children and
pupils with impairments in the school system, and that these pro-
posals will make the situation visible in a way that will provide a
better basis for designing appropriate interventions and measures.
However, it will not be possible to answer some questions with the
data thus collected, in particular questions about causal links and the
effects of different interventions, which require a longitudinal ap-
proach. In addition, studies of groups too small to be identified in
population studies require specific in-depth studies.

To enable these types of supplementary research studies, we pro-
pose that Forte be given funding and a task to support longitudinal
studies and projects over a ten-year period, and that the Swedish
Institute for Educational Research be tasked with carrying out sys-
tematic knowledge reviews of relevance to disabilities during the same
period.

A clarified responsibility for compiling, evaluating
and presenting an overall picture

The model for systematic monitoring proposed by the Inquiry is
based on the use of a number of different sources and studies, each
of which contributes important knowledge about the conditions for
children and pupils with impairments in the school system. These
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different studies complement each other, and together they create
the conditions for obtaining a better and more comprehensive picture.
For this to be possible, however, it is also necessary to compile, eval-
uate and present an overall picture. This requires a clear division of
responsibilities and a clear mandate for a public authority to bear this
coordinating responsibility.

The Inquiry proposes that the Swedish National Agency for Educa-
tion, as the public authority within the sector that is responsible for
disability issues, in collaboration with other relevant school author-
ities, should be given this responsibility for coordinating an overall
analysis, and that this should be done within the framework of the
national strategy for monitoring disability policy.

The Inquiry also proposes that the Swedish National Agency for
Education should establish an advisory board for children and young
people that includes representatives of children and pupils with impair-
ments who are to be involved in the overall analysis.

Conclusion

For along time, knowledge about the social situation of children and
pupils with impairments and their educational outcomes, and about
what access to support they have in the school system, has been frag-
mentary with too many gaps. This has meant that the conditions for
this group of children and pupils have been rendered invisible in
practice, which in turn means that there has been no reliable data on
which to base effective reforms and interventions.

With the proposals presented by the Inquiry in this report, a basis
for more and better knowledge of the conditions for children and
pupils with impairments can be created. The Inquiry’s assessment is
that the proposals balance well the community interest in knowledge
acquisition and the individual’s right to privacy. All in all, the pro-
posals represent a major step forward in attending to the conditions
for this group. With continuous monitoring that highlights learning
outcomes and social conditions as well as support measures, the
community would obtain a systematic and robust basis for implement-
ing the rights of all children and pupils to learning and development,
counter the consequences of impairments, and better compensate
for differences in children’s and pupils’ capacities to benefit from their
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school education. Both ethical reasons and reasons of fairness and
justice suggest that there are strong motives for making the condi-
tions for children and pupils with impairments in the school system
more visible.
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1 Forfattningstorslag

1.1 Forslag till andring i skollagen (2010:800)

Hirigenom foreskrivs att det 1 skollagen (2010:800) infors en ny be-
stimmelse, 26 kap. 20 a §.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

26 kap.
20a8§

Statens skolinspektion fdr sam-
la in uppgift om hélsotillstand i sin
verksambet for att underséka hur
skolbuvudmdnnen motverkar kon-
sekvenser av funktionsnedsittning
hos barn och elever enligt 2 kap.
3 § andra stycket.
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1.2 Forslag till lag om andring i offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400)

Hirigenom foreskrivs att det 1 offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400) inférs en ny bestimmelse, 23 kap. 7 ¢ § av foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

23 kap.
7¢§

Sekretess giller hos Statens skol-
inspektion for uppgift om hélsotill-
stand i verksambet for att under-
soka hur skolbuvudmdnnen mot-
verkar konsekvenser av funktions-
nedsdttning hos barn och elever,
om det kan antas att denne eller
ndagon ndrstdende till denne lider
betydande men om uppgiften rijs.

For uppgift i en allmén hand-
ling géller sekretessen i higst fem-
tio dr.
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1.3

Forfattningsforslag

Forslag till férordning om andring i férordning

(2015:1047) med instruktion for Statens skolverk

Hirigenom féreskrivs 1 frdga om férordningen.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

18§

Myndigheten ska

1.ha ett samlat ansvar (sek-
torsansvar) for funktionshinders-
frdgor inom ramen for sitt verk-
samhetsomride och — 1 den mé&n
det inte ir en uppgift for Special-
pedagogiska skolmyndigheten —
inom ramen for detta ansvar vara
samlande, stddjande och padri-
vande 1 forhéllande till 6vriga be-
rorda parter,

1.ha ett samlat ansvar (sek-
torsansvar) fér funktionshinders-
frdgor inom ramen for sitt verk-
samhetsomride och — 1 den mén
det inte ir en uppgift for Special-
pedagogiska skolmyndigheten —
inom ramen for detta ansvar
systematiskt samla in uppgifter for
uppfolining av skolvisendet for att
motverka konsekvenser av funk-
tionsnedsdttning, vara samlande,
stoddjande och pidrivande 1 for-
hillande tll o&vriga berorda
parter,

2. ansvara for frdgor inom ramen fér sitt verksamhetsomride som

ror nyanlinda personer,

3. verka for att generationsmailet och miljokvalitetsmélen nds och
vid behov foresld dtgirder for miljdarbetets utveckling,

4. ha ett samlat ansvar (sektorsansvar) for frigor om de nationella
minoriteterna och de nationella minoritetsspriken inom ramen for
sitt verksamhetsomride vilket innefattar att verka samlande, stod-
jande och padrivande i férhillande till berérda parter,

5. frimja anvindningen och utvecklingen av validering inom kom-

munal vuxenutbildning,

6. inom ramen for sitt verksamhetsomride stédja kommuner och
andra huvudmin 1 arbetet med sikerhet och krisberedskap, och
7. ha ett samlat ansvar (sektorsansvar) inom ramen fér sitt verk-

samhetsomrdde nir det giller de statliga insatserna for att ta tillvara
digitaliseringens méjligheter f6r 6kad maluppfyllelse och likvirdig-
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het, vilket innefattar att vara samlande, stédjande och pidrivande i
forhillande tll 6vriga berérda myndigheter och andra relevanta par-
ter.

Myndigheten ska i friga om sitt miljdarbete enligt forsta stycket 3
rapportera till Naturvirdsverket och samrida med myndigheten om
vilken rapportering som behovs.
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1.4

Forfattningsforslag

Forslag till andring i forordning (2011:556)

med instruktion fér Statens skolinspektion

Hirigenom féreskrivs 1 friga om férordningen

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

78

Myndigheten ska integrera ett jimstilldhetsperspektiv och perspek-
tivet minskliga rittigheter 1 sin verksamhet.

Myndigheten ska ocksd i sin
verksamhet analysera konsekven-
serna f6r barn och d3 ta sirskild
hinsyn till barnets bista enligt
Foérenta nationernas konvention
om barnets rittigheter.

Myndigheten skai sin verksam-
het analysera konsekvenserna for
barn och d3 ta sirskild hinsyn ll
barnets bista enligt Forenta nation-
ernas konvention om barnets rit-
tigheter.

Myndigheten ska ocksd i sin
verksambet motverka konsekven-
ser av funktionsnedsdttning hos barn
och elever genom att bidra med kun-

skap om villkoren for denna grupp.
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1.5 Forslag till férordning om andring i férordningen
(2001:100) om den officiella statistiken

Hirigenom féreskrivs att bilagan till férordningen (2001:100) om
den officiella statistiken ska ha foljande lydelse.

Bilaga
Nuvarande lydelse

Den officiella statistiken

Behandling av kinsliga personuppgifter m.m.

For framstillning av statistik 6ver skolvisende och barnomsorg
far personuppgifter enligt 8 § behandlas som avser hilsa for elever
inom skolformerna forskola, forskoleklass, grundskola, grundsirskola,
specialskola, gymnasieskola, gymnasiesirskola och sirskild utbildning
for vuxna.

For framstillning av statistik éver Folkhogskola fir personuppgifter
enligt 8 § behandlas som avser enskilda personers hilsotillstdnd.
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2 Utredningens uppdrag
och genomfdrande

I detta kapitel beskrivs utredningens uppdrag, utredningsprocess och
betinkandets disposition.

2.1 Utredningens uppdrag

Utredningens huvuduppdrag, s8 som det beskrivs 1 direktiven
(dir. 2022:73), dr att analysera och foresld hur kunskapen pd nationell
nivd kan 6ka om villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsitt-
ning i skolvisendet. I uppdraget ingdr att komma med f6rslag nir det
giller vilka typer av uppgifter som bor samlas in f6r uppféljning av
barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet, men iven
att foresld hur insamlandet av sddana uppgifter ska organiseras och
genomforas.

I direktiven anges ocksd att utredningen ska analysera och foresld
hur uppgifter om exkluderade elever kan sirredovisas 1 Pisaunder-
sokningen. Sedan vi sommaren 2022 inledde vart arbete har Skol-
verket fattat ett nytt beslut gillande sirredovisning av exkluderade
elever. Med detta har skilen att ytterligare utreda dessa frigor bort-
fallit (och viredogér mer utforligt for grunden fér denna bedémning
1 kapitel 8).

Utredningens tolkning av direktiven dr att vi i forsta hand ska
ligga fram forslag pd ett systematiskt och robust system foér 6kade
kunskaper om villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsitt-
ning 1 skolvisendet. Uppdraget giller alla typer, grader och kombi-
nationer av funktionsnedsittningar och alla skolformer frdn férskola
till kommunal vuxenutbildning. Det évergripande syftet med utred-
ningens forslag dr att de kunskaper forslagen genererar ska anvindas
1 bdde politik och praktik f6r att férbittra situationen 1 skolvisendet

41



Utredningens uppdrag och genomférande SOU 2023:95

for barn och elever med funktionsnedsittning. Genom kade och till-
forlitliga kunskaper och bittre systematisk uppfoljning kan reformer
och insatser som frimjar likvirdighet, delaktighet och rittvisa i forskola
och skola utformas och stirkas. Underlaget for att férdela resurser och
att frimja likvirdiga mojligheter il lirande och utveckling férbittras,
liksom underlaget f6r att motverka konsekvenser som funktionsned-
sittningen kan medféra. Dirutéver forbittras férutsittningarna att
rapportera internationellt om skolrelaterade forhillande f6r barn och
elever med funktionsnedsittning.

Utredningen kan konstatera att uppdraget bygger pd en hojd ambi-
tionsniva nir det giller samhillets och utbildningsvisendets insatser
for barn och elever med funktionsnedsittning, och att var del i detta
ir att skapa forutsittningar for en bittre kunskapsuppbyggnad som
ska kunna ligga till grund f6r en bittre uppféljning. Vi kan ocksd
konstatera att en hojd ambitionsniva nir det giller dessa frigor ofrin-
komligen kommer att innebira 6kade kostnader och en ¢kad admi-
nistrativ belastning — det kommer helt enkelt inte att vara mojligt att
f3 till stdnd en 6kad kunskap eller en bittre uppféljning utan ett resurs-
tillskott. Med detta sagt har utredningens ambition d4nd3 varit att de
forslag vi gir fram med ska vara kostnadseffektivt utformade och vi
dterkommer till detta 1 kapitel 12 d3 vi redovisar vdra konsekvens-
bedémningar.

2.1.1 Om vilken typ av kunskap som ska samlas in

Direktiven anger tydligt att uppdraget utgdr frn att det finns ett be-
tydande behov av mer kunskap inom detta omride, men man siger
mycket lite om vilken typ av kunskap som ska samlas in. Av detta fram-
gar att det ligger 1 utredningens uppdrag att precisera vilka uppgifter
det dr som ska samlas in och att ta fram f6rslag pd hur denna insamling
ska ske.
Direktiven ger ind3 viss vigledning i vilken kunskap som avses:

— pd sidan 3 i direktiven sigs att “den information som finns tillging-
lig idag [dr] inte tillrickligt omfattande fér att till exempel pd
nationell nivd, i jimférande syfte eller 6ver tid kunna f6lja upp hur
det svenska skolsystemet fungerar f6r barn och elever med
funktionsnedsittning”. Lingre ner pd samma sida konstateras att
”det inte finns ndgon nationell statistik om hur det gir i skolan for
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elever med funktionsnedsittning och att det inte ir mojligt att pd
nationell nivd virdera hur det svenska skolsystemet fungerar for
dessa elever”.

— pé sidan 4 sigs vidare att ”[en] bittre mojlighet till uppféljning av
barn och elever med funktionsnedsittning kan till exempel vara virde-
full nir det giller mojligheten att utvirdera om de insatser som gors
inom skolvdsendet far avsedd effekt tor dessa barn och elever”. Hir
exemplifieras med att det handlar om viktiga frigor som till exem-
pel ritten till anpassningar och stod, trygghet och studiero, forebygga
skolfranvaro och uppfyllelse av kunskapsmdlen”. I detta sammanhang
anges dven att det ir viktigt "att f6lja upp och analysera skillnader
mellan pojkar och flickor”.

— pd sidan 4 anges dven att statistiken dr nodvindig ”fér att Sverige
ska kunna rapportera sina dtaganden enligt internationella konven-
tioner”.

En 6vergripande mélsittning for utredningens férslag ir att de
ska utgora grunden for och bidra till en samlad bild av villkoren fér
barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet. Vir bedém-
ning ir att detta innebir att uppféljningen bér utformas si att den
kan besvara f6ljande fyra frigestillningar:

1. Hur gir det kunskapsmissigt for barn och elever med funktions-
nedsittning 1 férskola och skola?

2. Hur upplever och virderar barn och elever med funktionsned-
sittning forskola och skola? Hur uppfattar och virderar yngre barns
virdnadshavare férskolan och skolan?

3. Vilket stod och vilka resurser fir barn och elever med funktions-
nedsittning 1 férskolan och skolan del av?

4, Vad ir resultatet av det stod och de resurser som barn och elever
med funktionsnedsittning far del av? Vad kan vi siga om orsaks-
samband och olika insatsers effekter?

De fyra frigestillningarna fangar sdvil ”objektiva” faktorer, som kun-
skapsresultat och tillging till stédinsatser, som ”subjektiva” faktorer
som barnens och elevernas, och deras virdnadshavares, erfarenheter
och virderingar. Gemensamt for alla fyra frigestillningarna ir att de
ska besvaras med data som gor det mojligt att urskilja barn och elever
med olika typer och grad av funktionsnedsittning och att uppgift-
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erna ocksd innehiller information om andra faktorer som exempelvis
kén och socioekonomisk bakgrund s att det ir mojligt att gora rele-
vanta jimférelser med andra grupper i befolkningen. All information
redovisas kénsuppdelat s3 att det blir mojligt att genomféra analyser
utifrdn ett jaimstélldhetsperspektiv. Data behéver ocksd insamlas kon-
tinuerligt s att utvecklingstendenser och ménster kan identifieras.

De forslag som redovisas 1 utredningen syftar till att utveckla olika
former av kunskap. En évergripande mélsittning ir att férslagen till-
sammans ska ligga grunden f6r ett uppfoljningssystem som belyser
olika viktiga aspekter av villkoren f6r barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet.

Det finns en ansvarstérdelning mellan olika myndigheter fér upp-
féljningen av hur funktionshinderspolitiken genomférs. Att den upp-
féljningen inte varit tillfredsstillande beror bland annat p& att de myn-
digheter som har detta ansvar inte haft tillgdng till undersékningar
som gjort det mojligt att urskilja och sirredovisa gruppen barn och
elever med funktionsnedsittning i skolvisendet, bland annat for att
det saknats enhetliga och jimférbara matt. Dessutom har det bedémts
att rittsliga forutsittningar for att sirskilja gruppen saknats och att
ett sirskiljande strider mot skollagens skrivningar om att behov, inte
diagnos eller funktionsnedsittning, utgér grunden fér anpassningar
och stéd.' Mot denna bakgrund dgnas huvuddelen av betinkandet 4t
overviganden och forslag nir det giller vilka uppgifter om barn och
elever med funktionsnedsittning i skolvisendet som bor samlas in
och hur denna insamling kan organiseras. Utredningen ser ocks3 ett
behov av att tydliggoéra uppdraget f6r de myndigheter som inom
ramen for sitt uppdrag har att samla in kunskap om barn och elever
med funktionsnedsittning inom skolvisendet och ansvara f6r upp-
f6]jningen av funktionshinderspolitiken.

2.1.2 Begreppsdefinitioner och avgransningar

Utredningen omfattar enligt direktiven barn och elever med funk-
tionsnedsittning i skolvisendet. Samtliga skolformer 1 skolvisendet,
forskola, forskoleklass, grundskola, anpassad grundskola, special-
skola, sameskola, gymnasieskola, anpassad gymnasieskola och kom-

! Skolverket (2007).

44



SOU 2023:95 Utredningens uppdrag och genomférande

munal vuxenutbildning ingdr i vir utredning.” Utredning omfattar
dven fritidshem (som ingdr i skolvisendet utan att vara en egen skol-
form), som kompletterar utbildningen i férskoleklassen, grund-
skolan, anpassade grundskolan, specialskolan, sameskolan och vissa
sirskilda utbildningsformer. Sirskilda utbildningsformer och annan
pedagogisk verksamhet omfattas inte av utredningen.’ Med begrep-
pet barn menar vi 1 férsta hand barn 1 férskolan. T konventioner och
rapporter syftar begreppet barn pd individer under 18 &r* och gene-
rellt anvinder vi begreppet elev for elever frin forskoleklass till och
med kommunal vuxenutbildning. Begreppet skola omfattar i vdr ut-
redning alla skolformer utom férskolan, men anvinds ibland i gene-
rella sammanhang som ett samlingsbegrepp for hela skolvisendet.
Med hinsyn till tid och utredningsresurser har utredningen valt att
ha storst fokus pd den obligatoriska skolan och gymnasieskolan vil-
ket innefattar skolformerna férskoleklass, grundskola, anpassad grund-
skola, specialskola, sameskola och dven fritidshem samt gymnasie-
skola och anpassad gymnasieskola. Det innebir att férskolan och den
kommunala vuxenutbildningen inte fitt samma uppmairksamhet.

2.2 Utredningens arbete

Utredningsprocessens olika delar har utformats for att ge s3 mycket
kunskap och olika perspektiv som méjligt pd utredningens uppdrag
och frigestillningar 1 direktiven.

Utredningen har tagit del av aktuell forskning, myndighetsrap-
porter och undersdkningar, rittspraxis och annan litteratur inom fil-
tet, utfort en etisk analys och haft mediabevakning och deltagit 1
olika seminarium och nitverkstriffar.

I enlighet med direktiven har utredningen ocksd inhimtat syn-
punkter frin olika aktdrer, detta 1 form av méten och tvd omgingar
med hearings. Synpunkter har sirskilt inhdmtats frén personer med
funktionsnedsittning och deras anhériga via funktionshindersorga-
nisationer och elev- och férildraorganisationer och frin ungdomar
med funktionsnedsittning. Utredningen har ocksd samritt med myn-
digheter, organisationer, forskare och fackliga féretridare och repre-

21 kap. 1 § skollagen (2010:800).

* 1 kap. 2 § skollagen.

*FN:s konvention om barnets rittigheter, artikel 1. Enligt barnkonventionen avses, fér
Sveriges del, med barn varje minniska under 18 &rs alder.
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sentanter for olika yrkeskategorier. Utredningen har dessutom inhim-
tat synpunkter frén yrkesverksamma specialpedagoger och special-
larare.

Utredningen har haft en grupp med sakkunniga frin Regerings-
kansliet och en grupp med experter frdn myndigheter som nira dia-
logpartners. Nedan ges en beskrivning av de kontakter som utred-
ningen har haft under utredningsprocessen.

2.3 Samrad under utredningens gang
2.3.1 Sakkunniga och experter

Till utredningen har knutits sakkunniga frin Utbildningsdeparte-
mentet och Socialdepartementet samt experter frdn Barnombuds-
mannen, Diskrimineringsombudsmannen, Jimstilldhetsmyndighe-
ten, Myndigheten for delaktighet, Skolinspektionen, Skolverket och
Specialpedagogiska skolmyndigheten. Det har genomférts nio méten
med b&de sakkunniga och experter under utredningsarbetets ging.

2.3.2 Hearings och moten

Utredningen inhimtade pd ett tidigt stadium erfarenheter, kunskaper
och synpunkter genom att anordna hearings dir bland annat repre-
sentanter frin funktionshindersorganisationer, lirositen, myndig-
heter och organisationer inbjudits (for en fullstindig redovisning, se
nedan). Syftet med den férsta omgangen av hearingarna var att ta del
av de inbjudnas synpunkter pd utredningens direktiv och frigestill-
ningar. Deltagarna hade dven mojlighet att inkomma med frigor och
underlag innan hearingen och limna en skriftlig sammanstillning av
sina synpunkter efter hearingen.

Vid den andra hearingen presenterades utredningens preliminira
forslag. Efter hearingen hade de inbjudna mojlighet att limna skrift-
liga synpunkter.

Utredningen har ocks3 fitt in synpunkter och underlag fran myn-
digheter, organisationer, féreningar och intresserad allminhet.

46



SOU 2023:95 Utredningens uppdrag och genomférande

Myndigheter

Utredningen har haft en l6pande dialog med Specialpedagogiska skol-
myndigheten, Skolverket, Skolinspektionen och Statistiska central-
byran. Vi har dven haft méten med Barnombudsmannen, Diskriminer-
ingsombudsmannen och Myndigheten f6r delaktighet. Nedan anges
myndigheter som utredningen har haft kontakt med.

e Barnombudsmannen

¢ Diskrimineringsombudsmannen

o Folkbildningsridet

e Folkhilsomyndigheten

o Forskningsrddet for hilsa, arbetsliv och vilfird
e Institutet fér arbetsmarknads- och utbildningspolitisk utvirdering
o Institutet for minskliga rittigheter

o Integritetsskyddsmyndigheten

o Jimstilldhetsmyndigheten

e Mpyndigheten f6r delaktighet

e Myndigheten fér tillgingliga medier

e Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfrigor
e Riksrevisionen

o Sameskolstyrelsen

o Specialpedagogiska skolmyndigheten

e Skolforskningsinstitutet

o Skolinspektionen

o Skolverket

e Socialstyrelsen

e Statens institutionsstyrelse

o Statistiska centralbyrin

e Universitetskanslersimbetet.
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Funktionshindersorganisationer

Det har varit viktigt fér utredningen att inhimta synpunkter och
kunskap frin de som sjilva lever med funktionsnedsittning. Detta
har féretridesvis skett via representanter f6r malgrupperna i form av
funktionshindersorganisationer, men dven via elev- och férildraorga-
nisationer. Nedan anges de funktionshindersorganisationer som utred-
ningen har haft kontakt med.

o Afasiférbundet/Talknuten

e Autism Sverige

¢ Dovblind ungdom

e Funktionsritt Sverige

o Forbundet unga rorelsehindrade
e Hjirnskadeférbundet Hjirnkraft
o Horselskadades Riksférbund

e Nitverket unga for tillginglighet
e Riksférbundet Attention

o Riksférbundet DHB —f6r d6va, horselskadade/unga med sprik-

storning

e Riksférbundet FUB — {6r barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsittning

e Riksférbundet {6r rorelsehindrade barn och ungdomar
e Riksforbundet fér social och mental hilsa

e Riksféreningen Jag

o Sveriges dovas riksforbund

e Sveriges dovas ungdomsférbund

o Synskadades rikstorbund

o Unga allergiker

e Unga horselskadade

e Unga med synnedsittning
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e Unga reumatiker

o Agrenska.

Arbetsgivar- och arbetstagarorganisationer
samt elev- och férildraorganisationer

I méten med representanter for arbetsgivar- och arbetstagarorgani-
sationer och f6r elev- och férildraorganisationer har féljande orga-
nisationer deltagit:

o Elevernas riksférbund

o Friskolornas riksférbund

o Forildraalliansen

o Forildranitverket ritten till utbildning
o Idéburnas skolors rikstorbund

o Sveriges elevkirer

o Sveriges elevrid

o Sveriges kommuner och regioner

o Sveriges lirare

e Sveriges skolledarférbund.

Forskare

Utredningen har haft dialog med féljande forskare: professor Johan
Malmgqpvist, Linnéuniversitetet, professor Peter Karlsudd, Linnéuniver-
sitetet, professor Mara Westling-Allodi, Stockholms universitet, do-
cent Martin Bergstrom, Lunds universitet, docent Shruti Taneja, Gote-
borgs universitet och doktorand Anna Fridell, Karolinska institutet.
Forskarna representerar olika disciplinira kompetenser som special-
pedagogik, pedagogik och lirande inom olika skolformer, socialt
arbete och barn- och ungdomspsykiatri. Utéver de ovan nimnda har
utredningen haft kontakter med enskilda forskare kring specifika frage-
stillningar.
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Foreningar med yrkeskategorier

Utredningen har haft kontakt med representanter f6r féreningar med
yrkeskategorier som finns inom skolvisendet med sirskilt fokus pa
skolans elevhilsa och yrkeskategorier som elevhilsan samverkar med.
Fo6ljande organisationer har deltagit:

e Akademikerférbundet SSR, socionomer och kuratorer
e DPsykologférbundet

e Logopedférbundet

e Riksféreningen for skolskéterskor

o Skollikarféreningen

e Sveriges arbetsterapeuter

o Specialpedagoger och speciallirare frdn Sveriges lirare.

2.3.3 Sarskilda moéten

Under arbetets gdng har utredningen haft ett sirskilt méte med Special-
pedagogiska skolmyndighetens ungdomsnitverk. Det bestdr av ung-
domar med funktionsnedsittning. Ungdomsnitverket representerar
foljande organisationer: Unga allergiker, Dévblind ungdom, Sveriges
Dévas Ungdomsférbund, Unga Horselskadade, Rikstorbundet DHB/
Unga med Sprikstérning, Unga med Synnedsittning, Unga Reuma-
tiker, Férbundet Unga Rorelsehindrade och Riksférbundet FUB.
Syftet med métet var att genom dialog 2 ta del av ungdomar med funk-
tionsnedsittnings perspektiv, erfarenheter och synpunkter pd utred-
ningens uppdrag och férslag. Som vi beskriver i betinkandet (se av-
snitt 3.6.1), finns ett antal studier och kartliggningar av hur barn och
elever med funktionsnedsittning sjilva upplever sin skolsituation.

Moétet med ungdomsnitverket var ett sitt att komplettera den
bild dessa studier och kartliggningar ger, och att {3 en bittre f6rsta-
else for den verklighet som barn och elever sjilva upplever. Dialogen
utredningen hade med ungdomsnitverket bidrog med ungdomarnas
egna perspektiv, deras erfarenheter och synpunkter pd utredningens
uppdrag och forslag.

Utredningen har ocksd medverkat i en nitverkstriff med special-
pedagoger och speciallirare som representerar 18 kommuner 1 Virm-
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land och forskare fran Karlstads universitet. Syftet med motet var att ta
del av deltagarnas praktiknira erfarenheter, kunskap och synpunkter
pa utredningens uppdrag och forslag.

Vidare har utredningen har haft sirskilda méten med Sveriges Kom-
muner och Regioner, Socialstyrelsen, Institutet f6r minskliga rittig-
heter, Riksrevisionen, Folkbildningsrddet och Myndigheten for till-
gingliga medier for att inhimta synpunkter pd utredningens uppdrag

och forslag.

2.3.4  Nordiskt expertseminarium

Utredningen har i samarbete med Nordens vilfirdscenter anordnat
ett expertseminarium 1 Képenhamn kring frdgan hur man 1 de nor-
diska linderna samlar in och organiserar information och data om
barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet. Vid semi-
nariet medverkade ett tjugotal experter, dir flertalet var verksamma
vid olika myndigheter som pa olika sitt arbetar med att sammanstilla
statistik om barn och unga med funktionsnedsittning. Med detta gav
seminariet en god 6verblick 6ver hur man 1 de nordiska linderna
utformar och organiserar arbetet med att samla in och sammanstilla in-
formation om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisen-
det. Redovisning av seminariets viktigaste slutsatser presenteras i av-
snitt 7.4 samt 1 bilaga 5.

2.3.5 Samrad med andra utredningar

Utredningen har samritt med f6ljande pdgiende utredningar som har
uppdrag som berér virt: Skolinformationsutredningen (U 2021:04),
Utredningen om Fler vigar tll arbetslivet (U 2022:03), Utredningen
om sekundiranvindning av hilsodata (S 2022:04) och Utredningen om
hilsodataregister (S 2023:02). Utredningen har ocksd samritt med
Statistiska centralbyrin angiende regeringsuppdraget att ta fram och
redovisa statistik for att mojliggdéra uppfoljning av levnadsforhal-
landen f6r personer med funktionsnedsittning och uppdraget att ta
fram en definition av funktionsnedsittning som kan anvindas som
grund f6r nationell statistik och undersékningar 1 uppdraget avse-
ende statistik om levnadsforhillanden f6r personer med funktions-
nedsittning (S2019/02245 och S2021/06168).
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2.4 Betédnkandets disposition

Utredningens betinkande bestdr av 13 kapitel och inleds med en sam-
manfattning, en littlist sammanfattning och en engelsk sammanfatt-
ning.

I kapitel 1 redogors for utredningens forfattningstorslag.

I kapitel 2 redogérs for utredningens uppdrag och genomférande.

I kapitel 3 redogérs versiktligt f6r huvudminnens och myndig-
heters skyldigheter att félja upp och utéva tillsyn av skolvisendet,
en historisk tillbakablick éver utbildning och stéd, den relativa for-
stdelsen av funktionshinder, mélgruppen f6r utredningen liksom kun-
skaper om hur situationen 1 férskola och skola for barn och elever
med funktionsnedsittning ser ut i dag.

I kapitel 4 redogérs for utredningens utgingspunkter utifrin etiska
overviganden, konventionen om rittigheter {6r personer med funk-
tionsnedsittning, konventionen om barnets rittigheter samt utifrin
jimstilldhets- och diskrimineringsperspektiv.

I kapitel 5 redogér utredningen f6r uppdraget att analysera begrep-
pet funktionsnedsittning och diskuterar det utifrdn de olika behov
av uppfoljning som identifierats.

I kapitel 6 redogors for olika former och metoder f6r uppféljning
utifrdn utbildningspolitiska och funktionshinderspolitiska perspektiv.

I kapitel 7 redogér utredningen for vilken organisation respek-
tive ansvarsférdelning myndigheterna inom skolomridet har nir det
giller uppféljning av villkoren f6r barn och elever, de uppgifter som
samlas in av olika aktdrer samt funktionshinderspolitikens framvixt.

I kapitel 8 redogors for utredningens uppdrag nir det giller sir-
redovisning i Pisaundersékningen.

I kapitel 9 redogors for utredningens éverviganden.

I kapitel 10 redogérs for utredningens forslag.

I kapitel 11 redogér utredningen for vad som giller f6r den person-
liga integriteten 1 friga om den grundlagsfista ritten till personlig integ-
ritet, dataskydd och sekretess 1 forhdllande till behandling av person-
uppgifter.

I kapitel 12 redogérs f6r konsekvenser av utredningens forslag.

Slutligen 1 kapitel 13 dterfinns utredningens férfattningskommen-
tarer.

Betinkandet innehéller dessutom sex bilagor. I bilaga 1 och 2 finns
utredningens direktiv och tilliggsdirektiv, 1 bilaga 3 finns en analys av
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anmilningar om diskriminering i skolan som har samband med funk-
tionsnedsittning (genomférd av Diskrimineringsombudsmannen), i
bilaga 4 finns en sammanstillning dver etiska aspekter inom ramen
foér utredningen (genomférd av filosofie doktor Pia Nykinen) och i
bilaga 5 finns en sammanstillning av erfarenheter utifrin ett expert-
seminarium i samarbete med Nordens vilfirdcenter kring frigan hur
man 1 de nordiska linderna samlar in och organiserar information och
data om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet.
Slutligen 1 bilaga 6 sammanstills vilka olika skolformer som utred-
ningens forslag giller och vilka olika typer av kunskaper som utred-
ningens férslag redovisar.
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3 Bakgruna

I detta kapitel beskrivs kortfattat den skyldighet som huvudminnen for
skolvisendet har f6r att motverka konsekvenser av funktionsned-
sittning och den uppféljning och tillsyn som ska géras av myndig-
heter. Dirutdver ges en kort historisk tillbakablick f6r utbildning och
stod och en beskrivning av begreppen funktionsnedsittning — funk-
tionshinder och den relativa forstdelsen av funktionshinder. Malgrup-
pen for utredningen och vad det kan innebira att leva med funktions-
nedsittningar beskrivs, liksom olika sitt att klassificera och dela in
funktionsnedsittningar. Vi beskriver ocksd barns och elevers ritt till
lika tillgdng till utbildning av god kvalitet, liksom kunskaper om hur
situationen 1 férskola och skola fér barn och elever med funktionsned-
sittning ser ut 1 dag. Avslutningsvis redovisas de skolformer som ut-
redningen omfattar.

3.1 Skolhuvudmaédnnens ansvar for att motverka
konsekvenser av funktionsnedsattning

Huvudman inom skolvisendet ir den som ir skyldig att fullgéra kom-
munernas uppgifter enligt skollagen (2010:800). Enligt huvudregeln
ir kommuner huvudmin 6r férskola, férskoleklass, grundskola,
anpassad grundskola, gymnasieskola, anpassad gymnasieskola, kom-
munal vuxenutbildning och fritidshem.' Staten ir huvudman fér spe-
cialskolan och sameskolan och forskoleklass och fritidshem vid en
skolenhet med specialskola eller sameskola.” Enskilda kan, efter anso-
kan, godkinnas som huvudmin for forskola, férskoleklass, grund-
skola, anpassad grundskola, gymnasieskola, anpassad gymnasieskola
och fritidshem.” Godkinnandet handliggs, beroende pa vilken skol-

' 2 kap. 2 § skollagen (2010:800).
22 kap. 4 § skollagen.
? 2 kap. 5 § skollagen.
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form det giller, av Statens skolinspektion eller kommunen skolfor-
men ska vara 1.* En enskild huvudman kan vara fysisk eller juridisk
person.’

Huvudminnen ansvarar f6r att utbildningen genomférs i enlighet
med bestimmelserna i skollagen.® Alla barn och elever ska till exem-
pel ha lika tillgdng till utbildning i skolvisendet, om inte annat f6ljer
av sirskilda bestimmelser i skollagen.” Det innebir att tillgdngen till ut-
bildning inte ska forsvaras av faktorer som kan knytas till barnet eller
eleven.® Alla barn och elever i samtliga skolformer och i fritidshemmet
ska ocksa ges den ledning och stimulans som de behéver 1 sitt lirande
och sin personliga utveckling f6r att de utifrdn sina egna forutsict-
ningar ska kunna utvecklas s3 laingt som mojligt enligt utbildningens
mal.” Det finns dirutéver sirskilda regler om huvudminnens ansvar
for kompensatoriskt stéd till elever med funktionsnedsittningar.
Elever som till {6]jd av en funktionsnedsittning har svirt att uppfylla
de olika betygskriterier eller kriterier f6r bedomning av kunskaper
som giller, ska dessutom ges sirskilt stéd som syftar till att s 13ngt
som mojligt motverka funktionsnedsittningens konsekvenser."
Sarskilt stod far ges 1 stillet f6r den undervisning eleven annars skulle
ha deltagit i eller som komplement till denna. Det sirskilda stodet
ska ges 1 den elevgrupp eleven tillhér om inte annat féljer av skol-
lagen eller annan férfattning (se vidare avsnitt 3.4.5)."

Regeringen och riksdagen kompletterade dr 2014 skollagen med
regeln om att motverka konsekvenser av funktionsnedsittningar.'” Det
innebar inte ndgon dndring 1 sak, utan syftade tll att fértydliga vad som
di redan gillde — nimligen att den som har en funktionsnedsittning

*+2 kap. 7 § skollagen.

> Jimfor 2 kap. 5 § skollagen.

62 kap. 8 § skollagen.

71 kap.8 § skollagen.

8 Innebdrden beskrivs i prop. 1990/91:18, s. 18 f. (se hinvisning prop. 2009/10:165, s. 637)
under rubrikriken Likvirdig utbildning med att olika faktorer knutna till barnet eller eleven
inte ska forsvara deras tillging till utbildningen. Bland de faktorerna som inte ska missgynna
barnet eller eleven nimns kén. Aven om funktionsnedsittning inte uttryckligen nimns fir det
i dag anses att det ir en sddan faktor som huvudminnen maéste ta hinsyn till nir de utformar
utbildningen s8 att den ir lika for alla. Sedan &r 1990, d& propositionen limnades till riksdagen,
har det kompensatoriska behov som uppstér till f61jd av funktionsnedsittningar bide i skolan
och 1 det 6vriga samhillet uppmirksammats pd olika vis. Och med fortydligandet &r 2014
genom 3 kap. 2 § skollagen gillande en sirskild skyldighet f6r huvudminnen att motverka
konsekvenser av funktionsnedsittning har detta ocks3 sirskilt lyfts fram i den lagen.

? 3 kap. 2 § forsta stycket skollagen.

193 kap. 2 § andra stycket skollagen.

3 kap. 8 § skollagen.

2 Prop. 2013/14: 148.
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som medfér svirigheter att nd kunskapskraven inte enbart ska ges
tillrickligt stod for att nd den ligsta godtagbara kunskapsnivin, utan
for att nd s3 1dngt som mojligt. I férarbetena konstaterades det ocksd
att elever redan fore 2014 &rs tilligg, skulle ges stod och stimulans s&
att de utvecklas s lingt som mojligt och att en strivan ska vara att upp-
viga skillnader i elevernas forutsittningar att tillgodogora sig utbild-
ningen. I remissomgingen forekom viss tveksamhet till formuleringen
”motverka konsekvenserna av funktionsnedsittningen” och dirmed
ocksd till innebérden av férslaget. Man menade att formuleringen
fokuserar pd individen och inte pd huvudmannens skyldighet att
tillhandahilla en utbildning som ir ullginglig for alla oavsett funk-
tionsformdga. Men regeringen ansig att det framgir av formuler-
ingen att det ir huvudmannens uppgift att soka undanréja de hinder
som finns for att eleven ska kunna tillgodogéra sig utbildningen, till
exempel genom att tillhandahilla viss teknisk utrustning eller att ge
eleven instruktioner som ir tillrickligt tydliga.

3.2 Uppfdljning och tillsyn
av huvudmannens verksamhet

Statens skolverk (Skolverket) ska pa nationell niva folja upp och utvir-
dera skolvisendet."” En huvudman ska till Skolverket limna sddana upp-
gifter om verksamheten och sddan verksamhetsredovisning som be-
hévs f6r uppféljningen och utvirderingen av verksamheten.'* Utifrin
de uppgifter som Skolverket samlar in till den officiella statistiken (se
vidare avsnitt 7.1.1) gérs bland annat analyser och rapporter som under-
lag t6r uppfoljning och utvirdering av skolvisendet. Skolverket ger ut
allminna rid och genomfér bland annat enkitundersokningar som
vinder sig till elever 1 skolan och som syftar till att bidra till en diskus-
sion om skolan och vilka ytterligare analyser inom skolomridet som
behover goras.

Statens skolinspektion (Skolinspektionen) har tillsyn 6ver skol-
visendet,"” detvill siga gor en sjilvstindig granskning som har till syfte
att kontrollera om den verksamhet som granskas uppfyller de krav som
foljer av lagar och andra foreskrifter, en kvalitetsgranskning.'® Den

1326 kap. 24 § skollagen.
1426 kap. 25 § skollagen.
1526 kap. 3 § skollagen.
1626 kap. 2 § skollagen.
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huvudman vars verksamhet stir under denna tillsyn ir skyldig att pa
tillsynsmyndighetens begiran limna upplysningar och tillhandahilla
handlingar och annat material som behévs for tillsynen."”

I sitt tillsyns- och kvalitetsgranskningsuppdrag sammanstiller Skol-
inspektionen olika analyser och rapporter, bland annat utifrdn enkiter
som riktar sig till elever, vdrdnadshavare och skolpersonal vars resul-
tat utgor ett viktigt underlag f6r myndigheten vid bade tillsyn och kva-
litetsgranskning och idr en del av myndighetens risk- och visentlig-
hetsanalys (se vidare avsnitt 7.1.2).

3.3 Problembilden

Skolan har en avgorande betydelse f6r alla barns och elevers framtid.
En god utbildningsbakgrund ir en stark framgangsfaktor fér vuxen-
livet. En lig utbildningsnivd diremot 6kar exempelvis risken for ohilsa
och utanférskap.'® Konsekvenser av skolmisslyckanden kan dirfor bli
stora, framfor allt f6r individen — men idven for hela samhillet. Kost-
naden f6r individen kan till exempel best av forsenad eller obefintlig
etablering pd arbetsmarknaden, begrinsade yrkesval och forsimrade
mojligheter till egen forsérjning."” Begreppet utbildning innefattar, for-
utom formell utbildning, hela det spektrum av livserfarenheter och
lirande som gér det mojligt fér barn och elever att utveckla sin per-
sonlighet, sina firdigheter och att leva ett fullvirdigt och tillfreds-
stillande liv 1 samhillet.”

Vi beskriver 1 detta kapitel, och 1 kapitel 4, utredningens utgings-
punkter, vilka skyldigheter bide huvudminnen for skolan och Sverige
som stat har for att ge alla barn och elever lika tillgdng till utbildning
som ir likvirdig och skyldigheten att motverka konsekvenser av funk-
tionedsittning. Det baseras bide pa nationella lagar och olika inter-
nationella dtaganden.

Skolans kompensatoriska uppdrag innebir att elever med funk-
tionsnedsittning vid behov har sirskild ritt till stéd. En funktions-
nedsittning medfér 1 manga fall att det finns ett kontinuerligt behov
av anpassningar och annat stdd inom den ordinarie undervisningen.
Stodet ska inte begrinsas till att eleven ska nd den ligsta godtagbara

1726 kap. 7 § skollagen.

¥ Folkhilsomyndigheten (2015).

19 SCB (2017).

20 FN:s barnrittskommitté (2001), s. 2.
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kunskapsnivdn utan eleven har ritt att, utifrdn sina férutsittningar,
nd s lingt som mojligt 1 sin kunskapsutveckling.

For att kunna f6lja upp och utvirdera om barn och elever i skol-
visendet har lika tillgdng till utbildning och om huvudminnen arbe-
tar f6r att motverka konsekvenser av funktionsnedsittning behover
det finnas adekvat kunskapsunderlag. Behovet av att pd ett bra sitt
kunna félja upp hur det gir f6r barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet har dessutom pdatalats av Specialpedagogiska
skolmyndigheten (SPSM) och Myndigheten for delaktighet (MFD).
Bida myndigheterna har konstaterat att det 1 dag saknas tillrickliga
underlag f6r den uppfoljning som ir nédvindig f6r att utbildnings-
systemet pd ett effektivt sitt ska kunna méta barnens och elevernas
rittigheter.”

Det pagdr dirutdver en debatt om att barn och elever med funk-
tionsnedsittnings rittigheter inte tas tillvara nir det giller en likvir-
dig skolging av hog kvalitet. Det giller till exempel brister 1 att siker-
stilla att rittigheter till sirskilt stod férverkligas och om behovet av
att sddant stod sitts in tidigt. Elva funktionshindersorganisationer skri-
ver mot den bakgrunden om vikten av systematisk uppféljning av
vilka effekter olika dtgirder och satsningar har for att sikerstilla en
likvirdig skola for alla barn och elever.”

Den statistik och information som regelmissigt samlas in om situa-
tionen 1 forskola och skola dr generell och det gir dirmed inte att
urskilja villkoren sirskilt for barn och elever med funktionsnedsitt-
ning.

Den officiella statistiken f6r skolvisendet, som Skolverket ansva-
rar for, (se vidare avsnitt 7.1.1) handlar bland annat om 3tgirdspro-
gram och sirskilt stdd, betygsuppgifter, resultat pd nationella prov och
slutford examen. Genom annan information, frimst utifrin olika natio-
nella enkiter som olika myndigheter utfér, underséks bland annat
elevers uppfattningar om undervisning, lirande, anpassningar, delak-
tighet och inflytande, trygghet och studiero, stress och krav i skolan
och krinkningar. Men barn och elever med funktionsnedsittning upp-
mirksammas alltsg inte sirskilt 1 den officiella statistiken eller i olika
enkitundersokningar. Skilen till detta har varit att det inte finns rittslig
grund for att féra sddan statistik och att en sddan uppdelning be-

2 Specialpedagogiska skolmyndigheten och Myndigheten for delaktighet (2020).
2 https://www.dn.se/debatt/skollagen-fungerar-inte-for-funktionsnedsatta-elever/
(himtad den 2023-08-17).
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démts strida mot skollagens bestimmelser om att stod ska ges efter
behov, inte efter diagnos eller funktionsnedsittning.

Myndigheterna och funktionshindersrorelsen konstaterar att det
finns betydande begrinsningar i kunskaperna om hur det i praktiken
fungerar f6r barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisen-
det. En bittre kunskap kan utgéra underlag for savil politiska refor-
mer som utveckling och forbittringar i praktiken. Det dr mot den bak-
grunden regeringen har tillsatt denna utredning.

3.4 En historisk tillbakablick om utbildning och st6d

I detta avsnitt ges en historisk tillbakablick pd den svenska skolans
framvixt utifrin funktionshindersperspektiv. Det ir en oversiktlig
redovisning som inte gor ansprak pi att vara heltickande, utan ger
en summarisk beskrivning av utvecklingen.

3.4.1  Fran segregering till inkludering

Det finns en ldng tradition inom svensk utbildningspolitik som har
byggt pd idéer om en sammanhillen skola for alla elever. Det har
samtidigt funnits inslag av s3 kallad organisatorisk differentiering,
vilket innebir att elever blir uppdelade 1 olika klasser eller skolformer.
Uppdelningen har grundats pa virderingar av vilka barn och elever
som ansetts avvika frdn normaliteten och dirfér behover sirbehand-
las. Segregering av elever 1 olika pedagogiska praktiker ansdgs tidigt
som ett legitimt sitt att hantera elevers olika férutsittningar.”

Synen pd normalitet och avvikelse och hur den har kommit till ut-
tryck i skolans arbete har férindrats over tid. P4 1980-talet fick visio-
nen om att skapa en gemensam skola for alla elever, oavsett funktions-
formaga, fiste och utvecklingen gick 1 inkluderande riktning. Under
de senaste 30 dren har det dirfor tagits steg mot inkludering 1 skolan,
samtidigt har bland annat en 6kad kategorisering av barn och unga
med diagnoser bidragit till fortsatt och 1 viss m&n 6kad uppdelning 1
den pedagogiska praktiken.

2 Hjoérne, E. (2011).
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3.4.2 Tillgang till utbildning

Allmin skolplikt inférdes ar 1842 i Sverige genom den allminna folk-
skolan. Parallellt med utvecklingen av folkskolan inférdes skolplikt
f6r dova barn &r 1889 och blinda barn &r 1896. Grupper av barn med
andra typer av funktionsnedsittningar, som till exempel barn med
intellektuell funktionsnedsittning (tidigare utvecklingsstorning) eller
rorelsehinder omfattades inte av skolplikten. For dessa grupper eta-
blerades forst filantropiska verksamheter for att sedan utvecklas till
sirskilda anstalter och institutioner. Specialklasser utvecklades i borjan
pa 1900-talet, utifrdn inflytande av psykologin, baserade pd klassifi-
cering av elever. Elevernas begivning testades och olika typer av spe-
cialklasser infordes under 1950-talet, som till exempel observations-
klass, lisklass, horsel- och synklass, frilufts- och hilsoklass, sirskild
specialundervisningsklass och cerebral pares-klass. Grundidén var att
eleverna skulle trinas och utvecklas i specialklasserna for att senare
kunna delta i de ordinarie normalklassernas verksamhet. Elever i sva-
righeter behdvde sdledes segregeras och ges anpassad undervisning
for att sedan kunna integreras och ingd i skolans gemenskap.**

Forst 1 och med inférandet av grundskolan &r 1962 lagstadgades
ritt till skolgdng f6r barn och unga med svira rérelsehinder och s sent
som &r 1968 fick samtliga barn, iven de med omfattande intellektuell
funktionsnedsittning, ritt till utbildning och omfattades av skolplikt.
Skolplikten f6r denna grupp medférde i praktiken enbart utbildning
1 sirskilda klasser, eller 1 sirskilda skolformer, mer eller mindre vid
sidan av den ordinarie skolan.”

3.4.3 Kategorisering av elever

I skolans tradition av att kategorisera elever har definitionerna av ele-
vers problem varierat 6ver tid. Som illustration av kategoriseringen
av elever framkommer det i en analys av skolhilsovirdsrapporter mel-
lan lasdren 1944/45 till och med 1988-89 olika grupper av problem-
definitioner. Det handlar om medicinska diagnoser, men ocksd mer
beskrivande problemformuleringar som exempelvis “svarigheter att
folja undervisningen”.” T den historiska jimférelsen visas att olika

2 Hjorne, E. & Siljs, R. (2013).
2 Skolverket (2005).
26 Hellblom-Thibbling, C. (2004).
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problemdefinitioner ir aktuella under olika tidsepoker. Fyra tongi-
vande perioder identifierades; den medicinsk-pedagogiska, den psyko-
sociala, den bio-psykosociala och den hilsoférebyggande perioden.
Begreppen och motiverande synsitt varierar alltsd 6ver tid men kate-
goriseringar har enligt studien funnits hela tiden.”” De har skett uti-
fran olika bevekelsegrunder och synsitt pd elever, liksom olika begrepp.
I skolhistoria har till exempel kategorierna sinnessléa, ordblinda, van-
fora, psykopater, obildbara och debila anvints {6r att sirskilja elever.”

344 En skola for alla

Under 1960-talet uppstod kritik mot att elever differentierades till
homogena specialklasser d& studier visade att de inte gav de nskade
effekterna och att elever i behov av stéd som gick kvar 1 ordinarie
klass uppnddde bittre resultat. Under 1970-talet genomférdes stu-
dier som visade att nira hilften av alla elever som placerats i s kallad
hjilpklass avbrét sina studier 1 fértid och att placering av elever 1 spe-
cialklass tenderade att bli en permanent placering som sillan ledde till
itergdng till en ordinarie klass.”

I utredningen om Skolans Inre Arbete 1974°° (SIA-utredningen)
betonades betydelsen av att se skolan som ett system och att elevers
svarigheter inte bara kan knytas till den enskilde eleven utan méste be-
traktas utifrdn att eleven ingdr i ett sasmmanhang. Det innebar att det
ridande systemet med specialundervisning i speciella grupper av spe-
ciella lirare pd en speciell plats problematiserades. I STA-utredningen
och med inférandet av 1980 &rs liroplan (Lgr-80) betonades att skolan
som helhet méste ta ett stdrre ansvar for elever i svirigheter.”' Tan-
ken var att skolsvarigheter alltid behéver f6rstés 1 relation till liran-
demiljon och att de elever som fir specialpedagogiskt stod utanfor
ordinarie undervisningsgrupp si fort som mojligt ska dterga till ordi-
narie undervisning.

P4 1980-talet fick visionen om ”En skola och ett samhiille f6r alla”
genomslag. Samtliga barn och unga hade ritt till utbildning och ambi-

7 1bid.

28 Skolverket (2005).

2 S0OU1970:63.

3 Tbid.

1 Forordning (1980:64) om mél och riktlinjer 1 1980 4rs liroplan fér grundskolan.
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tionen skulle vara att skapa en gemensam inkluderande skola.’*’

Detta kan ses som starten for ett ldngsiktigt arbete att férverkliga in-
kluderingsambitionerna.

3.4.5 Inkludering som begrepp

Under 1980-talet borjade begreppet inkludering (inclusion) introdu-
ceras i flera anglosaxiska linder. Forskare och praktiker som arbetade
med specialpedagogiska frigor kritiserade hur begrepp som integrer-
ing och mainstreaming kommit att urholkas och framfér allt kom-
mit att handla om var elever med funktionsnedsittning och elever i
behov av sirskilt stod rumsligt skulle placeras. De gamla begreppen
kom att representera ett synsitt dir elever i svarigheter skulle anpas-
sas till en skola som inte var utformad f6r dem, medan inkludering
1 stillet skulle forskjuta fokus mot hur skolan skulle utformas for att
passa alla elever.”* Forskare® hivdade att inkluderande, undervisning
och pedagogik (inclusive education) skulle anvindas for att markera
att det handlar om hel och full delaktighet for alla.*

I en kunskapsoversikt konstateras det att begreppet inkludering
kommit att anvindas med delvis olika betydelser som sammanfattas
i tre huvudsakliga kategorier:”

I den forsta definitionen innebir inkludering ett skolsystem som
ir ansvarigt for alla elever (gemenskapsorienterad). Segregerande 16s-
ningar ska inte féorekomma och elevers olikheter bér ses som en till-
ging. Det handlar om att skapa en gemenskap dir alla har en sjilvklar
plats.

I den andra definitionen avgors graden av inkludering av hur skol-
situationen ser ut for den enskilda eleven (individorienterad). Om ele-
ven trivs 1 skolan, har goda sociala relationer och ndr mélen anses
inkludering rdda. Inom detta synsitt ligger fokus pd den enskilde ele-
vens situation.

32 Ibid.

¥ Detta uppmirksammades under FN:s internationella handikappdr 1981, med mélet att anta
en plan om méjligheter f6r mianniskor med funktionsnedsittning. Detta ledde senare till att
Konventionen om rittigheter fér personer med funktionsnedsittning antogs.

3* Specialpedagogiska skolmyndigheten (2013).

3 Stainback, W., Stainback, S. (1990).

% ... ina mainstream that is sensitive, flexible, and adaptive to unique needs where all students
can recieve whatever support and assistance they may need to fulfil their potential and develop
friendship with their peers. (Stainback & Stainback, 1990, s. 20).

%7 Specialpedagogiska skolmyndigheten (2013).
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Den tredje definitionen fokuserar pa var en elev ir placerad rums-
ligt (placeringsorienterad). Det avgorande dr om elever med funktions-
nedsittning undervisas 1 samma lokal som elever utan funktions-
nedsittning eller inte.

Internationellt finns en stor samstimmighet om ambitionen att
skapa en inkluderande skola i den gemenskapsorienterande betydelsen.
Nir inkluderingsbegreppet anvinds ir det vanligt med hinvisningar
till FN:s konvention om rittigheter fér personer med funktionsned-
sittning, som anger att skolan ska sikerstilla ett sammanhaillet ut-
bildningssystem. Elever med funktionsnedsittning ska, pd lika vill-
kor som alla andra, ha tillgdng till en inkluderande grundutbildning
och erbjudas stodatgirder som gor att de kan nd en for individen opti-
mal kunskapsmissig och social utveckling.’® P liknande sitt ska, en-
ligt Salamancadeklarationen, elever 1 behov av sirskilt stod {3 sin ut-
bildning 1 ordinarie skolor och mingfalden av egenskaper och behov
hos eleverna ska tillvaratas.”>* Aven i de Globala Milen 2030*! och
EUs utbildningsma3l 2020* skrivs fram vikten av att sikerstilla en inklu-
derande och likvirdig utbildning av god kvalitet och att férbittra ut-
bildningsnivan, sirskilt genom att striva efter att minska antalet ele-
ver som 1 fértid avbryter sin skolging.

I skollagen anvinds inte inkluderingsbegreppet explicit, dven om
skollagen och liroplanerna priglas av ett inkluderande synsitt. Virder-
ingar 1 de svenska styrdokumenten ir forenliga med karaktiristika pd
en inkluderande skola.” Exempelvis framgir i virdegrundsdelen i liro-
planen fér grundskolan* vikten av en likvirdig utbildning och demo-
kratisk gemenskap och delaktighet. I skollagen uttrycks tydligt att nir
en elev behover sirskilt stéd ska skolan ge detta och stédet ska ges
inom den elevgrupp som eleven tillhor (se vidare avsnitt 3.1). Om
det finns sirskilda skl far sirskilt stod ges enskilt eller 1 en annan
undervisningsgrupp (sirskild undervisningsgrupp) dn den som eleven
normalt hor till.” Generella 16sningar ska vara normen och med en
inkluderande ambition ska skolmiljon och undervisningen anpassas

3% Konvention om rittigheter fér personer med funktionsnedsittning. Artikel 24.

37 Svenska Unescorddet (2006), s. 11.

“ T den svenska dversittningen av Salamancadeklarationen frin 1996 6versattes inclusion och
inclusive education till svenska med begreppet integration.

1 EN (2015).

2 Europaparlamentet (2020).

# Se till exempel Specialpedagogiska skolmyndigheten (2013).

* Forordningen (SKOLFS 2021:5) om liroplan fér grundskolan, férskoleklassen och fritids-
hemmet.

3 kap.11 § skollagen.
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till eleverna. Inkludering berér alla barn och elever 1 férskola och
skola. I begreppet inkludering ligger ett aktivt motarbetande av ex-
kludering.*

3.4.6 Kunskapsinhamtning och idealet om en skola fér alla

Att sirskilt uppmirksamma och sirredovisa barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 olika datainsamlingar har diskuterats under ling
tid. S&vil ideologiska som juridiska och etiska argument har anvints
av bdde de som féresprikat och de som motsatt sig en sirredovis-
ning. Ur ett utbildningspolitiskt perspektiv kan ett sirskiljande av
gruppen med funktionsnedsittning anses krocka med idealet om en
skola for alla. Argumentationen bygger di pd att sirredovisning ris-
kerar att fokusera pd individens bristande f6rmiga och funktion och
dirfor leda ull att en 6kad uppdelning 1 speciella grupper och klasser.
I skollagen anges att behov, inte diagnos eller funktionsnedsittning,
ska vara grunden fér sirskilt stod. Risker fér stigmatisering, grinsdrag-
ningsproblematik och en ¢kad diagnostisering har lyfts fram som
nackdelar med ett uppfoljningssystem dir funktionsnedsittning ir
en variabel. Denna typ av synsitt dr en av de bakomliggande férklar-
ingarna till att det hittills saknas systematiskt framtagen kunskap om
barn och elever med funktionsnedsittning i férskola och skola. Syn-
sittet har delvis kommit att skymma de barn och elevers situation 1 for-
skolan och skolan vars svarigheter paverkas av funktionsnedsittningar.
Otillricklig uppmirksamhet, eller till och med osynliggérande, av vill-
koren f6r barn och elever med funktionsnedsittning och de forutsitt-
ningarna funktionsnedsittningen ger, har dock lett till att kunskaperna
ir mycket begrinsade om deras skolsituation.

Skolverket fick i sitt regleringsbrev f6r ar 2003 1 uppdrag att ta
fram en nationell bild om situationen fér barn och elever med funk-
tionsnedsittning i skolvisendet.”” I Skolverkets uppdrag som statistik-
ansvarig myndighet f6r skolvisendet och barnomsorgen ingir att ta
fram statistik som finns tillginglig f6r allmin information, utred-

* Ainscow, M., Booth, T. & Dyson, A. (2006).

# Andring av regleringsbrevet f6r budgetiret 2003 avseende Statens skolverk U2003/4871/G.
”Inom ramen foér Skolverkets sektorsansvar inom handikappolitiken skall verket redovisa
erfarenheter och slutsatser kring villkoren fér funktionshindrades deltagande”. Detta fanns i
motsvarande tappning med i regleringsbreven fram till och med 2006 som ett sirskilt 3ter-
rapporteringskrav men togs sedan bort f6r 2007.
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ningsverksamhet och forskning.” Fér barn och elever med funk-
tionsnedsittning har Skolverket inte ndgon sirskild statistik och moti-
verar det med att det ir med omsorg om elevernas integritet och att det
inte finns rittslig grund f6r att f6ra statistik baserad pa funktionsned-
sittning.”

Foér- och nackdelar med sddan gruppspecifik statistik har disku-
tersats eftersom dessa statistikuppgifter ofta efterfrigas, bland annat
for uppfoljning av den nationella funktionshinderspolitiken och for
rapportering grundad pd internationella dtaganden. Fér att barn och ele-
ver med funktionsnedsittning ska f3 sin ritt till en likvirdig och inklu-
derande utbildning tillgodosedd behéver barnen och eleverna kunna
sirskiljas 1 statistik, enkiter och annan insamling. Det dr dock en balans-
ging mellan samhillets kunskapsintresse och respekten f6r den per-
sonliga integriteten (se vidare kapitel 4 och 11).

FN:s kommitté for barnets rittigheter (FIN:s barnrittskommitté)
rekommenderar Sverige att stirka sitt system for datainsamling. Det
giller bide kvalitativa och kvantitativa indikatorer som omfattar alla
omriden av konventionen, och att Sverige ser till att data delas upp pd
alder, kon, funktionsnedsittning, geografisk plats, etniskt och natio-
nellt ursprung, samt socioekonomisk bakgrund, f6r att mojliggora ana-
lys av barns situation, sirskilt barn i utsatta situationer.*® Aven funk-
tionsrittskonventionens artikel 31 pekar pd behovet av att identifiera
och redovisa villkoren f6r personer med funktionsnedsittning. Funk-
tionsrittskommittén rekommenderar Sverige att datainsamlingen ska
vara uppdelad efter dlder, kon och typ av funktionsnedsittning 1 syfte
att formulera och implementera policyer for att ge verkan dt konven-
tionen.”'

Tanken pa sirredovisning av barn och elever med funktionsned-
sittning i statistiken har ind3 under senare 3r blivit alltmer accepterad.
Det visas bland annat genom Skolverkets mojlighet att numera samla
in individbaserade uppgifter om elever i anpassad grundskola, spe-
cialskola, anpassad gymnasieskola och kommunal vuxenutbildning
som anpassad utbildning.” T dessa skolformer framkommer det in-
direkt att eleven har en funktionsnedsittning eftersom det utgédr kri-
teriet for att antas till utbildningen. Skilen som uppges f6r insam-

83 § lagen (2001:99) om den officiella statistiken.

“ PM Dnr 2018:1058, 5. 9.

*® FN:s kommitté for barnets rittigheter (2023), s. 3.

51 PM (2019-10-22), s. 100.

>2 Forordning (2018:2046) om dndring i férordningen (2001:100) om den officiella statistiken.
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lingen ir att det ligger 1 bide samhillets och de enskilda elevernas in-
tresse att f8 kunskap om de aktuella skolformerna. Det f6r att kunna
sitta in adekvata dtgirder for forbittrade kunskapsresultat och for
att sikerstilla elevernas ritt till en likvirdig utbildning. Men dven for
att kunna f6lja upp om statliga och kommunala insatser och dtgirder
far avsedd effekt och for att se om resurser riktas at rict hall for att
ni kvalitetsmilen med utbildningen.” Den 6kade acceptansen for
sirredovisning 1 statistiken av barn och elever med funktionsned-
sittning visas ocksd 1 Skolverkets beslut om sirredovisning av exklu-
derade elever 1 internationella undersékningar som Pisaundersok-
ningen (se vidare kapitel 8).

3.4.7 Organisering av stodinsatser

Varje barn och elev har enligt skollagen ritt till st6d utifrdn sina for-
utsittningar och behov, oavsett av om barnet eller eleven har en funk-
tionsnedsittning eller inte. Stdd 1 skolformerna férskoleklass, fri-
tidshem, grundskola, anpassad grundskola, specialskola, sameskola,
gymnasieskola och anpassad gymnasieskola kan ges 1 form av extra
anpassningar och sirskilt st6d™* (extra anpassningar kan ges inom kom-
munal vuxenutbildning, men inte sirskilt stod). Extra anpassningar ir
en stodinsats av mindre ingripande karaktir som genomférs av lirare
och 6vrig skolpersonal inom ramen fér den ordinarie undervisningen.”
Sirskilt stod handlar om, till skillnad frin extra anpassningar, insat-
ser av mer ingripande karaktir som normalt inte ir mojliga att genom-
fora for lirare och 6vrig skolpersonal inom ramen fér den ordinarie
undervisningen.”® Sirskilt stod beslutas av rektor och dokumenteras
i ett dtgirdsprogram.”

Stodet till elever 1 behov av sirskilt stod har successivt fortydli-
gats 1 forfattningarna. Utbildningen skulle 1 1985 &rs skollag ”ta hin-
syn till” elever i behov av sirskilt stdd. >* I grundskoleférordningen
for ar 1994 har detta stirkts med att om det “framkommer” att en elev
kan ha behov av sirskilda stédinsatser ska skolan utreda behoven.
12010 &rs skollag betonas att om det ”befaras” att eleven inte kom-

3 PM U2018/03059/GV s. 17.
> 3 kap. 5-12 §§ skollagen.

%5 3 kap.2 och 5 §§ skollagen.
% Prop. 2013/14:160, s. 21.

%7 3 kap. 9 § skollagen.

8 Persson, C. (2014).
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mer att uppfylla de betygskriterier eller kriterier for bedémning av
kunskaper som minst ska uppfyllas ska detta anmilas till rektorn.”
Rektorns skyldigheter har 6kats d3 rektorn ska se till att elevens be-
hov av sirskilt stéd ”skyndsamt utreds”. Elevens ritt att uppfylla de
betygskriterier eller kriterier {6r bedémning av kunskaper som minst
ska uppfyllas har stirkts genom att formuleringen om stédunder-
visning har dndrats till att det sirskilda stodet ska ges pd det sitt och 1
den omfattning som behovs.® I skollagen stér att:

Sirskilt stod far ges 1 stillet f6r den undervisning eleven annars skulle
ha deltagit 1 eller som komplement till denna. Det sirskilda stédet ska
ges inom den elevgrupp som eleven tillhér om inte annat f6ljer av denna
lag eller annan férfattning.®!

Begreppet funktionshinder ersattes av begreppet funktionsnedsdttning
i skollagen &r 2015. Formuleringen 1 skollagen lyder:

Alla barn och elever 1 samtliga skolformer och i1 fritidshemmet ska ges
den ledning och stimulans som de behéver 1 sitt lirande och sin person-
liga utveckling for att de utifrdn sina egna férutsittningar ska kunna ut-
vecklas sd ldngt som mojligt enligt utbildningens mal. Elever som till
f6ljd av en funktionsnedsittning har svirt att uppfylla de olika betygs-
kriterier eller kriterier f6r beddmning av kunskaper som giller, ska ges
stdd som syftar till att sd 1ingt som mojligt motverka funktionsnedsitt-
ningens konsekvenser. Elever som litt uppfyller de betygskriterier eller
kriterier f6r beddmning av kunskaper som minst ska uppfyllas ska ges
ledning och stimulans f6r att kunna nd lingre 1 sin kunskapsutveckling.®

Stodet till elever med funktionsnedsittning innebir att eleven ska ges
sddant stod, iven om eleven uppfyller de betygskriterier eller krite-
rier f6r bedémning som minst ska uppfyllas.*

3.5 Om barn och elever med funktionsnedsattning

Milgruppen for utredningen ir barn och elever med funktionsned-
sittning. Nedan beskrivs begreppen funktionsnedsittning respek-
tive funktionshinder och den relativa férstielsen av funktionshinder.
Vi beskriver kortfattat vad det kan innebira att leva med funktions-

> 3 kap. 7 § skollagen.
%0 3 kap. 10 § skollagen.
¢1 3 kap. 8 § skollagen.
62 3 kap. 2 § skollagen.
6 Skolverket (2022a).
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nedsittning, olika sitt att klassificera och dela in funktionsnedsitt-
ningar och om barn och elevers lika ritt till lika tillgdng till utbild-
ning av god kvalitet.

3.5.1 Begreppet funktionsnedsattning

Funktionsnedsittning som begrepp ir en samlingsbeteckning fér en
betydande mingd olika typer, grader och kombinationer av nedsatt
funktionalitet. Det innebir att personer med mycket olika svirighe-
ter omfattas. Hur samhillet har betecknat individerna och gruppen
har férindrats 6ver tid. Sedan 1950-talet har begreppsutvecklingen
gdtt frdn handikapp till funktionshinder till funktionsnedsittning.
Funktionsnedsittning definieras 1 dag som en varaktig nedsittning av
en persons funktionsférmdga. Huvudgrupper av funktionsnedsitt-
ningar brukar delas in fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
formiga med olika undergrupper.**

Nir Socialstyrelsen ersatte begreppet handikapp med funktions-
nedsittning 1 termbanken &r 2007 gjordes en uppdelning mellan be-
greppen funktionsnedsittning och funktionshinder. Socialstyrelsens
definition av funktionshinder lyder; “en begrinsning som en funktions-
nedsittning innebir fér en person i relation till omgivningen”.® Detta
ligger 1 linje med konventionen om rittigheter f6r personer med funk-
tionsnedsittning.*® Av FN-konventionen framgér att funktionsned-
sittning innefattar varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller sen-
soriska funktionsnedsittningar, medan funktionshinder handlar om
samspelet mellan en person med funktionsnedsittning och hinder
orsakade av omgivningen i form av attityder och miljoer. Enligt skol-
lagen ska problem i skolan pa grund av funktionsnedsittning ses som
kontextuella, inte som individuella.®”*® Med andra ord ir det férut-
sittningarna i miljon som ir avgérande for om ett barns eller en elevs
funktionsnedsittning blir funktionshindrande eller inte.

% Socialstyrelsens termbank, senast beslutad 2007.

% Tbid.

% FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning.
 Jamfor 1 kap. 4 § skollagen.

68 Jamfor 3 kap. 2 § skollagen.
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3.5.2 Att leva med en funktionsnedsattning

Gruppen barn och elever med funktionsnedsittning ir som nimnts
mycket heterogen och det finns en stor variation mellan olika typer,
grader och kombinationer av funktionsnedsittningar. Funktionsned-
sittningar kan vara relativt lindriga eller mycket omfattande, de kan
vara bide ”synliga” och osynliga” vilket kan innebira att begrins-
ningarna for individen ibland ir vil kinda av omgivningen och ibland
inte uppenbara for andra. Funktionsnedsittningar kan vara medicinskt
eller psykologiskt diagnostiserade eller sjilvskattade. Eftersom funk-
tionsnedsittningar paverkar individer pd olika sitt i olika situationer
behover varje barn och elev med funktionsnedsittning ses och for-
stds utifrdn sina individuella behov och férutsittningar.

Hur det gér 1 forskola och skola handlar bide om typ och grad av
funktionsnedsittning och hur vil férskolan och skolan méter den
enskildes behov. Samspelet mellan individ och omgivning avgér om
funktionshinder uppstar eller ej. Att leva med en funktionsnedsitt-
ning behoéver sdledes inte automatiskt betyda att individen upplever
begrinsningar i skolvardagen.

Begreppet i behov av sirskilt stod

De vi i dag avser ingd 1 gruppen barn och elever med funktionsned-
sittning inbegreps tidigare 1 begreppet barn med sirskilda behov, ett be-
grepp som lanserades i Barnstugeutredningen 1972.% Utredningen
antog en relationell syn och poingterade att handikappet (d&tidens be-
nimning av funktionsnedsittning) inte var statiskt utan beroende av
omgivningens férmaga att mota barnets behov. Begreppet barn med
behov av sdrskilt stod kom senare att utvecklas till barm i behov av sér-
skilt stéd. Genom att byta ut ordet med mot 7 betonades det situations-
beroende perspektivet och att omgivningens férmaga till st6d dr avgor-
ande. Det finns ingen entydig definition av vilka barn och elever som
ska definieras som barn och elever i behov av sirskilt st6d. Manga ele-
ver kan ndgon gdng under sin skoltid vara i behov av extra stéd, medan
att leva med en varaktig funktionsnedsittning ofta medfér att det
finns ett kontinuerligt behov av anpassningar och sirskilda stédin-
satser.

¥ SOU 1972:26.
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Antal barn och elever med funktionsnedsittning

Eftersom det inte finns en allmint accepterad definition av vilka som
ska riknas till gruppen personer med funktionsnedsittning och sva-
righeter med att mita, gir det foljdenligt inte att siga hur mdnga barn
och elever 1 Sverige som har en funktionsnedsittning. Antalet vari-
erar beroende pd vilka definitioner och métt som anvinds.

I vissa undersékningar har man forsékt besvara frigan hur minga
barn och elever med funktionsnedsittning som finns 1 Sverige. En
uppskattning av Myndigheten f6r delaktighet pekar pd totalt cirka
300 000 barn och unga med funktionsnedsittning (018 &r). Statens
folkhilsoinstitut” har sammanstillt nationella undersékningar som
visar att andelen barn med funktionsnedsittning stiger med 4ldern,
fran cirka 6 procent av de yngre barnen till cirka 20 procent {6r barn
och unga mellan 16 och 19 r.”

Flertalet elever med funktionsnedsittning &terfinns 1 grund- och
gymnasieskolan dir det som nimnts inte finns nigra uppgifter om
antal eller typ av funktionsnedsittning. Det finns dven sirskilda skol-
former f6r elever med specifika funktionsnedsittningar, som anpas-
sad grundskola och anpassad gymnasieskola. Det innebir dock inte
att alla med intellektuell funktionsnedsittning gir i anpassad grund-
skola eller anpassad gymnasieskola. Lisiret 2022/23 gick det drygt
1110 000 elever i grundskolan och 364 000 elever i gymnasiesko-
lan.”»” Detta kan jimf6ras med den anpassade grund- och gymnasie-
skolan som tar emot elever med intellektuell funktionsnedsittning och
som lisiret 2022/23 hade drygt 15 300 respektive 7 020 elever, det vill
siga, 1,4 procent av det totala antalet elever 1 grundskolan och 1,9 pro-
cent av det totala antalet elever i gymnasieskolan.”*” I den statliga spe-
cialskolan f6r elever med specifika typer av funktionsnedsittningar gick
784 elever lisdret 2022/23, vilket utgjorde 0,07 procent av det totala an-
talet grundskoleelever.”

7® Numera Folkhilsomyndigheten.

7! Statens folkhilsoinstitut (2012).

72 Skolverket (2023a).

73 Skolverket (2023b).

7 Skolverket (2023c).

75 Skolverket (2023d).

76 Skolverket (2023e). Specialskolan ir till f6r elever som har hérselnedsittning, synnedsitt-
ning, grav sprikstdrning eller kombinationer av flera funktionsnedsittningar.
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3.5.3 Olika satt att klassificera
och dela in funktionsnedsattningar

Internationella klassifikationer av diagnoser

Nir funktionsnedsittningar definieras inom hilso- och sjukvirden
anvinds diagnoser och klassificeringar som bygger pd internationella
instrument. Det svenska nationella patientregistret (se vidare av-
snitt 6.3.3) bygger pa registrering av de diagnoser individer fir enligt
diagnosmanualer f6r sjukdomar och funktionsnedsittningar. I det
foljande ges exempel pd ndgra av de instrument som ofta anvinds vid
diagnostisering och klassifikation.

ICD-10, DSM-5 och ICF

Det finns tvd olika system som bdda anvinds 1 Sverige som instru-
ment nir diagnoser stills. Det ena dr ICD (International Classifica-
tion of Diseases) vilken ir en av Virldshilsoorganisationens (WHO:s)
huvudklassifikationer av en mingd olika sjukdomar och tillstind. Den
andra ir DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
som idr en amerikansk handbok fér psykiatriska diagnoser. DSM inne-
hiller standarddiagnoser for psykiatriska sjukdomstillstdnd. Fér nir-
varande anvinds versionerna ICD-10 respektive DSM-5 men diagnos-
manualerna uppdateras med nigra drs mellanrum.”

ICD-10 fokuserar pd orsaker till och yttringar av individens funk-
tionsnedsittning eller sjukdom och syftar till att mojliggora klassifi-
cering och statistisk beskrivning av sjukdomar och andra hilsoproblem
som ir orsak till att minniskor kontaktar hilso- och sjukvirden.”
Klassifikationen ir obligatorisk for rapportering till Socialstyrelsens
hilsodataregister.

DSM-5 ir det mest anvinda systemet f6r att kategorisera psykia-
triska sjukdomar och tillstdind. Bide ICD-10 och DSM-5 kan kom-
pletteras med ICF (Klassifikation av funktionstillstdnd, funktions-
hinder och hilsa). ICF beaktar 1 storre utstrickning den omgivande
miljéns inverkan och syftar till att frimja individens hilsa.

77 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/icd-
10/psykiatrikoder/ (himtad den 23-06-30).

78 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/icd-10/
(himtad den 23-06-29).
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ICD och DSM-manualerna ticker in flertalet funktionsnedsitt-
ningar men ir inte heltickande. Inom andra verksamheter 4n hilso-
och sjukvadrden, som skolan och socialtjinsten, anvinds i och fér sig
den medicinska och psykologiska diagnosterminologin men dir 3ter-
finns dven icke-medicinska bedémningar av funktionsnedsittningar.

Indelning i grupper

Funktionsnedsittningar delas ofta in 1 tre huvudgrupper beroende pa
vilka funktioner och f6rmigor som ir paverkade. En vanlig férekom-
mande indelning ir fysiska, psykiska och intellektuella funktionsned-
sittningar.” Med fysiska funktionsnedsittningar menas en nedsatt for-
méga i ndgon eller nigra av kroppens funktioner, som till exempel
rorelsehinder, synnedsittning/blindhet, eller horselnedsittning/dévhet.
Psykiska funktionsnedsittningar omfattar exempelvis bipolir sjuk-
dom och schizofreni samt neuropsykiatriska funktionsnedsittningar
(NPF). NPF ir ett samlingsnamn f6r bland annat attention deficit
hyperactivity disorder (adhd), autism och sprakstorning. Intellektuell
funktionsnedsittning innefattar en nedsatt intellektuell férmdga och
en samtidig nedsatt adaptiv formaga. Det senare avser svirigheter att
klara vardagliga aktiviteter. En diagnos siger sillan ndgot om graden
av nedsittning eller om vilka konsekvenser funktionsnedsittningen
har f6r den enskilde och ger dirmed ofta begrinsad vigledning om
vilka behov som méste tillgodoses i olika situationer.*

3.5.4  Diagnoser i skolan

I skollagen slas det fast att stdd ska ges till elever utifrin de aktuella och
individuella behoven oavsett orsak.” Det innebir att det inte finns krav
pa diagnos eller att det dr en forutsittning f6r stod att eleven har en
diagnostiserad funktionsnedsittning.

En diagnos ir en bedomning av en individs hilsotillstind och be-
skriver ofta monster av olika typer av symptom eller avvikelser frin
det som betraktas som normalt. En diagnos ir en sammanfattande be-
skrivning pa generell nivd. Diagnosen utgér dock bara en av ménga

7 Socialstyrelsens termbank, senast beslutad 2007.
% Damnert, R. (2013).
81 Jimf6r 3 kap. 5-7 § skollagen.
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aspekter hos individen som ir av betydelse f6r en elevs skolsituation
eller mojligheter till utveckling och lirande. Till exempel kan det bland
personer med samma diagnos finnas stora individuella skillnader.

Den medicinska eller psykologiska diagnosen utgor sdledes en av
ménga aspekter hos individen som ir av betydelse for en elevs skol-
situation eller férutsittningar f6r utveckling och lirande. En diagnos
beskriver inte en minniskas interaktion med sin omgivning och ir dir-
for ofta for ofullstindig for att kunna anvindas direkt 1 pedagogiska
sammanhang.” En diagnos kan dock ha stor betydelse for forildrars
och skolpersonals forstelse av en individs svarigheter och utgor ocksa
ofta grund fér tilldelning av resurser.*’ Att f3 en diagnos kan dven upp-
levas positivt av individen pd grund av storre forstdelse for och en be-
teckning pd sin situation samt att den kan skapa bittre forstdelse frin
omgivningen. Baksidan med sirskilt vissa diagnoser, ir att de kan upp-
levas som stigmatiserande och pdverka omgivningens bemétande 1 nega-
tiv riktning.

Skolhuvudmin ska ha kunskap om elevers funktionsnedsittningar,
om pedagogiska svirigheter som elever kan hamna 1 och elevers behov
av sirskilt stod. Detta for att se till att resurser till stdd och anpassningar
ges efter behov och for att analysera och f6lja upp stodet. Diagnosen ir
ofta ett viktigt stéd fér medicinsk och psykologisk behandling men
anvinds ocksd som argument i pedagogiska sammanhang, dven nir det
pedagogiska arbetet inte har nigon direkt koppling till diagnosen. Ett
exempel ir skolhuvudminnens férdelning av resurser dir de skolor som
beddéms ha elever med simre férutsittningar ofta fir stérre ekonomisk
tilldelning. I det sammanhanget krivs ofta diagnoser eller medicinska
utredningar fér att fi tillging till extra resurser och stdd.**

3.5.5 Barn och elever med funktionsnedsattnings ratt
till lika tiligang till utbildning av god kvalitet

Huvudmannens ansvar och skolans kompensatoriska uppdrag

I skollagen anges att huvudmannen for respektive skola ansvarar for att
utbildningen genomférs i enlighet med bestimmelserna.” En grund-
liggande bestimmelse idr att utbildningen ska ta hinsyn till barns och

82 Jakobsson, I-L., Nilsson I. (2019).
% Tideman et al., (2004).

% Hjorne E., & Siljs R. (2013).

%52 kap. 8 § skollagen.
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elevers olika behov. Barn och elever ska ges stéd och stimulans s8 att
de utvecklas s lingt som mojligt. En strivan ska vara att uppviga
skillnader 1 barnens och elevernas forutsiteningar att tillgodogora sig
utbildningen,* vilket utgér skolans kompensatoriska uppdrag.

Utbildningen ska vara likvirdig, vilket innebir att en elevs mojlighet
att lyckas i skolan inte pd ett systematiskt sitt ska bero pa elevens famil-
jebakgrund, var i landet eleven bor eller pd vilken skola eleven gir.”
I konventionen om rittigheter {6r personer med funktionsnedsittning
lyfts sdrskile 1 artikel 24 vikten av att personer med funktionsnedsitt-
ning, pa lika villkor som andra, far tillgdng till en inkluderande och kost-
nadsfri grundutbildning av kvalitet och till sdan undervisning som f61-
jer efter grundutbildning pd sina hemorter.*® Barnets bista ska vara
utgdngpunket i all utbildning och annan verksamhet som rér barn.*”

Det krivs, som nimnts, ingen diagnos for att fd stédinsatser 1 sko-
lan. Men barn och elever med funktionsnedsittning har sirskild ritt
till stéd enligt skollagen om de behover det, eftersom skolan s langt
som mojligt ska motverka funktionsnedsittningens konsekvenser (det
kompensatoriska uppdraget).” Det finns ocks bestimmelser som reg-
lerar skyldigheter att agera vid upprepad eller lingre frinvaro.”

Enligt skolans kompensatoriska uppdrag har huvudmannen det
frimsta ansvaret for att sikerstilla att det finns ekonomiska och per-
sonella férutsittningar att tillgodose barns och elevers behov s8 att de
kan tillgodogora sig utbildningen.

Brister i likvirdighet

Det ir vil belagt att det finns brister 1 likvirdighet i den svenska sko-
lan.” Enligt utredningen En mer likvéirdig skola (SOU 2020:28) har
familjebakgrund och vilken skola eleven gér i stor betydelse for barns
och elevers skolresultat. Forutom socioekonomiska och boendegeo-
grafiska skillnader ir det vil belagt att faktorer som kon och etnicitet

8 1 kap. 4 § skollagen.

%7 Se dven FN:s konvention om barnets rittigheter, artikel 2 om att respektera och tillférsikra
varje barn inom deras jurisdiktion de rittigheter som anges i denna konvention utan 3tskillnad
av nigot slag”.

% FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funktionsnedsittning, artikel 24.

% 1 kap. 10 § skollagen.

?° FN:s konvention om barnets rittigheter, artikel 3.

! Timfor 3 kap. 2 § andra stycket skollagen.

%2 Jamfor 7 kap. 19 a § skollagen.

% SOU 2020:28.
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ocks3 spelar roll. Eftersom det hittills inte systematiskt samlats in upp-
gifter baserade pd funktionsnedsittning saknas hittills underlag for en
bedémning 1 detta avseende.

Ofta anges samhillstorindringar som orsak till att skillnaderna i pre-
stationer mellan elever och skolor 6kar. Kommunaliseringen av skolan,
etablering av friskolor men dven nedskirning av resurser till under-
visningen dr vad som vanligtvis nimns.”* Enligt Barnombudsmannen
innebidr brister 1 likvirdighet att de forutsittningar och livsvillkor
som barn méter utanfor skolan forstirks genom deras skolging.”

Barn och unga med funktionsnedsittnings levnadsférhillanden pa-
verkas av en mingd olika faktorer. Ndgra undersokningar visar att barn
och unga med funktionsnedsittning som grupp har simre levnads-
villkor dn andra barn och unga p3 flera omraden. I en undersékning
anser majoriteten av eleverna med funktionsnedsittning sig vara friska
och trivas med livet. De upplever dock oftare psykisk ohilsa, utsitts
oftare f6r mobbning och har simre levnadsvanor jimfoért med barn
utan funktionsnedsittning.”® Till exempel visar den nationella kart-
liggningen av barns och ungas psykiska hilsa och Folkhilsoinstitutets
enkit att barn med funktionsnedsittningar i jimférelse med andra barn
skattar sin hilsa som simre, trivs simre med livet, trivs simre 1 skolan,
ir mer utsatta fér mobbning, mer sillan deltar i fritidsaktiviteter och
anvinder mer likemedel.” Samma ménster framtrider i undersok-
ningen Skolbarns héilsovanor dir man visar att barn med funktions-
nedsittning trivs simre 1 skolan, utsitts f6r mobbing 1 hogre grad, har
en mindre aktiv fritid och skattar sin hilsa som simre in andra barn.”

Aven om det empiriska underlaget ir bristfilligt kan resultaten
ses som indikatorer pd brister 1 likvirdighet avseende funktionsned-
sdttning.

3.5.6  Kategoriskt och relationellt perspektiv

Forskning inom det specialpedagogiska filtet 1 forskola och skola for-
vintas belysa frdgor om lirande och undervisning for barn och elever
i1 behov av stédinsatser och bidra med kunskap om pedagogiska kon-

%4 Skolverket (2009).

%> Barnombudsmannen (2023), s. 28.
% Statens folkhilsoinstitut (2012).
%7 Statens folkhilsoinstitut (2011).

% Folkhilsomyndigheten (2023b).
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sekvenser av att barn och elever har olika férutsittningar. Det hand-
lar bland annat om forskning om relationer, samspel och utveckling
med fokus pd minniskors lirande och delaktighet. En av de viktigaste
malgrupperna for specialpedagogisk forskning dr barn och elever med
funktionsnedsittning. Forskare inom det specialpedagogiska filtet
granskar och systematiserar det vetenskapliga arbetet med utgings-
punket i discipliner som pedagogik, sociologi, psykologi, medicin och
filosofi. Forskningen, som ofta ir tvirvetenskaplig, utgdr frin delvis
olika teoretiska foérklaringsmodeller nir det giller vad som orsakar
skolproblem och hur de ska l6sas.”

Forenklat framtrider tvd huvudperspektiv inom den specialpeda-
gogiska forskningen, det kategoriska och det relationella perspektivet.

Ur ett kategoriskt perspektiv (som dven kallas individperspektiv eller
kompensatoriskt perspektiv)'® ses barnet eller eleven som birare av
brister och egenskaper som leder till skolsvarigheter. Forklaringar till
skolproblem soks dirfor hos individen och dterfinns 1 huvudsak inom
medicinska, neurologiska och psykologiska férklaringsmodeller.
Perspektivet speglas i att man tidigare talade om att elever dr funk-
tionshindrade. Hindret anses vara nigot eleven alltid bar med sig och
skapar forutsittningarna for lirandet.

Ett relationellt perspektiv har fokus pd relationer och interaktion.
Forklaringar till skolproblem soks dirfor 1 motet mellan eleven med
funktionsnedsittning och den omgivande miljén. Samspel mellan fyra
nivier; individ, grupp, skola och samhille, studeras.'®" Forskningen
grundar sig huvudsakligen pd pedagogiska, sociologiska och filoso-
fiska forklaringsmodeller. Det relationella perspektivet kan speglas i
att man talar om elever med funktionsnedsdttning och understryker att
svarigheter uppstir i relationen mellan individen och omgivningens
krav och bemétande. Funktionshinder uppstdr nir forskolan och sko-
lan inte ir tillrickligt anpassad fér barn och elever med funktions-
nedsdttning. Beskrivningen av perspektiven kan ses som idealtyper
och 1 skolans lagstiftning och praktik férekommer det en blandning
av bida perspektiven.'®

? Ahlberg, A. (2016).

1% Forskning med individen i fokus nimns av Skidmore (1996). Emanuelsson, Persson och
Rosenqvist (2001) anvinder kategoriskt perspektiv och Nilholm (2007) kompensatoriskt
perspektiv.

1o Ahlberg, A. (1999).

12 Emanuelsson, ., Persson, B. & Rosenqvist J. (2001).
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3.6 Vad vet vi om situationen f6r barn och elever
med funktionsnedsattning i férskola och skola

I det hir avsnittet ges ndgra exempel pd kunskap om situationen fér
barn och elever med funktionsnedsittning i férskola och skola, uti-
frdn barnens och elevernas eget perspektiv samt rapporter frdn myn-
digheter, forskningsresultat, funktionshindersrorelsens erfarenheter
och andra statliga utredningar. Det dr en 6versiktlig bild som inte gor
ansprak pd att vara systematisk eller heltickande.

3.6.1 Barns och elevers egna upplevelser och uppfattningar

For elever i allminhet framtrider generellt bilden att de trivs bra, kin-
ner sig trygga, lir sig och utvecklas trots att det samtidigt rapporteras
om minskad trivsel, skolstress och mobbing.

I Skolinspektionens senaste undersokning Skolenkdten, dir 147 000
elever i drskurs 5 och 8 1 grundskolan samt gymnasiets r 2 deltog, sva-
rar de flesta att de kinner sig trygga i skolan.'” Samtidigt finns det de
som uttrycker otrygghet, framfor allt 1 drskurs 8 dir en av fem elever
(20 procent) svarar att de inte alls eller endast till viss del kinner sig
trygga.'”* I Skolenkditen gir det inte att urskilja vad elever med funk-
tionsnedsittning svarar.

Folkhilsomyndighetens senaste undersokning Skolbarns hélso-
vanor, dir 46 000 elever i dldrarna 11, 13 och 15 &r 1 grundskolan del-
tog, visar tydligare pd minskad trivsel 1 skolan, 6kad skolstress och
mobbing. I undersékningen fir eleverna ocksd svara pd om de har en
langvarig sjukdom, funktionsnedsittning eller annat ldngvarigt hilso-
problem faststilld av likare. Nistan en tredjedel av 13- och 15-4ring-
arna svarar att de har en funktionsnedsittning eller 13ngvarig sjuk-
dom.'” Folkhilsomyndigheten har sirskilt uppmirksammat omridena
minskad trivsel och skolstress och upplevd funktionsnedsittning
eller ldngvarig sjukdom och myndigheten anser att omridena har en
bekymmersam utveckling som noga behover f6ljas upp, bdde pd
regional och nationell nivi.'” I myndighetens sirskilda rapport om

19 Skolinspektionen (2023b).

1% Det totala antalet elever i grundskolan var drygt 1 110 000 lisdret 2022/23. T gymnasie-
skolan gick 364 000 elever som liste en utbildning i gymnasieskolan lisdret 2022/23, varav
327000 liste ett nationellt program.

19 Folkhilsomyndigheten (2023b).

1% Tbid.
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Barn med funktionsnedsittning — livsvillkor, levnadsvanor och hilsa
utifran resultat frin Skolbarns hilsovanor, bekriftas att barn med funk-
tionsnedsittning upplever mer skolstress och mobbing dn barn utan
funktionsnedsittning.'”’

En enkitbaserad forskningsstudie som genomférs inom skolan
ir Goteborgs universitets studie Utvdrdering Genom Uppfolining
(UGU)." UGU riktar sig till elever frin att de gir i drskurs 6 till
och med sista dret 1 gymnasiet. I undersékningen svarar eleverna pd
frigor kring sin hilsa, sina intressen, arbetssitt 1 skolan och sin per-
sonliga utveckling 1 olika imnen. Det ir en longitudinell studie som
har genomférts sedan 1960-talet och bland annat anvinds f6r utvir-
dering och forskning inom skolan. I UGU studeras ménga olika aspek-
ter som paverkar undervisningen och dess resultat, varav specialpeda-
gogiskt relevanta frgor dr en.

I SOFIA-studien som genomférs av Orebro och Karlstads uni-
versitet 1 samarbete med Karlstads kommun, har dven barn 1 ligre ld-
rar fatt komma till tals.'” Studien ir longitudinell och har f6ljt samma
grupp barn sedan dr 2010 (drygt 2 000 barn f6dda ar 2005-2007). I stu-
dien undersoks till exempel vilka faktorer som 1 tidig férskoledlder
okar eller minskar risken for senare problem i skolan. Det framkom-
mer bland annat att barnens fungerande 1 forskoledldern har sam-
band med skolprestationer i 13gstadiet. Barns motoriska hyperaktivi-
tet 1 kombination med impulsivitet och koncentrationssvarigheter
Okar risken f6r simre skolprestationer och minskar sannolikheten
for goda skolprestationer 1 13gstadiet. Barnets sociala f6rmigor, om
forildrar liser for sitt barn och har hég socioekonomisk status okar
sannolikheten fér goda skolprestationer 1 ldgstadiet. Slutsatser som
dras av studien ir att flera av de faktorer som framkommer i férskole-
aldern ir mojliga att pdverka. Det gor det viktigt att fokusera p8 tidiga
stirkande insatser, redan f6r barn 1 férskolan.

Ovan redovisade undersékningar sirskiljer inte barn och elever med
funktionsnedsittning (férutom Skolbarns hélsovanor), vilket innebir
att denna grupps erfarenheter inte blir synliga. I ngra mindre stu-
dier, som Specialpedagogiska skolmyndighetens (SPSM:s) barnpanels-
rapport, kommer ett begrinsat urval till tals. Som en illustration fram-
kommer 1 intervjuer med 31 grundskoleelever med fysiska, kognitiva

17 Folkhilsomyndigheten (2023a).

1% https://www.gu.se/utvardering-genom-uppfoljning (himtad den 2023-11-03).
1% SOFIA-studien (social och fysisk utveckling, insatser och anpassning)
https://www.sofiastudien.nu/ (himtad den 2023-08-11).

79

Bakgrund



Bakgrund

SOU 2023:95

och neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, att flera elever har bli-
vit retade, utstotta eller illa behandlade 1 skolan. Eleverna upplever
otrygghet som paverkar deras studiero och bristande anpassningar
som skapar stress. De efterlyser ocks2 tillgingliga lirare som har tid
att forklara och ge individuellt stod. Det kan bli svirt med den egna
motivationen och studieron nir eleverna inte forstr eller inte fir
hjilp. Samtidigt ser eleverna att lirarna inte alltid ricker till och att
de gor sd gott de kan utifrdn sina forutsittningar. Flera elever tar upp
att det dr viktigt med tillhorighet 1 klassen men ocksd att de har stor
nytta av att ibland kunna arbeta 1 mindre grupper. I rapporten kon-
stateras bland annat att de elever med funktionsnedsittning som har
intervjuats ofta har sasmma behov av anpassningar f6r att uppleva trygg-
het, studiero och studiemotivation som elever i allminhet.’® Utover
det ovan nimnda finns en betydande mingd mindre, ofta kvalitativt
inriktade, forskningsstudier som belyser en mindre grupp elever med
en specifik funktionsnedsittning utifrdn ett sirskilt perspektiv vid en
viss tidpunkt och i ett speciellt sammanhang. Systematiska kunskaps-
oversikter som sammanfattar och analyserar denna typ av studier dr
dock sillsynta.

I en ytterligare rapport frdn SPSM har skillnader mellan pojkar
och flickor undersékts nir det giller specialpedagogiska stédinsatser
till skolor. Bland annat ir diagnosen adhd dubbelt s& vanlig bland poj-
kar som bland flickor och dubbelt s3 manga stédinsatser till skolor rér
pojkar jimfort med flickor.'"!

I utredningens moéte med SPSM:s ungdomsnitverk (se avsnitt 2.3.3),
som syftade till att {4 ta del av ungdomar med funktionsnedsittnings
perspektiv, erfarenheter och synpunkter pd utredningens uppdrag och
forslag, framkommer bland annat synpunkter pa utvecklandet av be-
fintliga enkitundersdkningar i skolan. Det handlar om vikten av att
f6lja upp hur elever har det 1 skolan och att belysa inkludering, efter-
som det finns skillnader 1 hur elever upplever att skolan fungerar. Nir
det giller anpassningar utifrin funktionsnedsittning ir det viktigt att
titta pd pedagogiska verktyg for att skolan ska kunna géra anpass-
ningar efter individens behov och skapa tillginglighet f6r alla elever.
Det ir ett problem att det finns ett stort antal enkitundersékningar i
skolan och dirfor ansdg ungdomsnitverket att det dr bra att ligga in
nya frigor 1 befintliga enkiter. Ett forslag pd ny enkitfriga dr att

19 Specialpedagogiska skolmyndigheten (2019).
" Specialpedagogiska skolmyndigheten (2017).
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undersdka hur mycket tid elever med funktionsnedsittning ligger
pd studier utanfér skoltid jimfért med andra elever. Den trining
eleven behover blir ofta individens ansvar pa fritiden, exempelvis nir
det giller att trina pd punktskrift. Métet med ungdomsnitverket var
ett sitt for utredningen att komplettera den bild som studier och
kartliggningar visar av hur barn och elever med funktionsnedsitt-
ning sjilva upplever sin skolsituation, och att f en bittre forstielse
for den verklighet som barn och elever sjilva upplever. Den dialog
utredningen har haft med ungdomsnitverket har dirmed bidragit pa
ett viktigt sitt till att £ del av ungdomarnas egna perspektiv, deras
erfarenheter och synpunkter pd utredningens uppdrag och férslag.

3.6.2 Tillganglighet, likvardighet respektive diskriminering

Diskrimineringsombudsmannen (DO) har under de senaste fem ren
1 genomsnitt ftt in cirka 270 anmilningar per dr om diskriminering
som har samband med funktionsnedsittning inom utbildningsomradet.
En kvalitativ analys av inkomna anmailningar till DO visar att en stor
del av dessa handlar om elever med neuropsykiatriska funktionsned-
sittningar som upplever diskriminering. Eleverna uppger sjilva bland
annat att de inte fir det st6d de behover utifrin sina forutsittningar
och behov. Att skolan inte sikerstiller elevernas behov av extra an-
passning och sirskilt stéd kan innebira att eleverna diskrimineras i
form av bristande tillginglighet."” En ytterligare analys som DO tagit
fram f6r utredningens rikning, gillande diskriminering som har
samband med olika funktionsnedsittningar, visar ocks3 att eleverna
utsitts for trakasserier, nekas skolplats eller utestings fran skolakti-
viteter och att diskrimineringen i skolan har pigdtt under lang tid,
ofta flera ar.'” (Se bilaga 3.)

Barn och unga med funktionsnedsittning kan ha en sirskild utsatt-
het eller risk f6r vald och i sammanhanget vara en utsatt och sdrbar
grupp.'* Myndigheten fér delaktighet har fitt i uppdrag av reger-
ingen att bland annat kartligga och utveckla stodmaterial om vald mot
barn och unga med funktionsnedsittning. Uppdraget ska redovisas i
mars 2024.'"

"2 Diskrimineringsombudsmannen (2023b).
' Diskrimineringsombudsmannen (2023a).
" Myndigheten fér delaktighet (2023b).

15 Regeringen $2023/02178 (delvis).
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FN:s barnrittskommitté uttrycker 1 sina senaste rekommenda-
tioner till Sverige att det bland annat krivs dels dtgirder for stirke stod
till barn och elever med funktionsnedsittning (i enlighet med artikel 23
1 barnkonventionen) fér social delaktighet, dels kompetensutveck-
ling f6r personal for att kunna méta barnens och elevernas forutsitt-
ningar och behov. Aven insatser for att sikerstilla en inkluderande
utbildning behévs (i enlighet med artikel 28 1 barnkonventionen),
bland annat genom att anpassa liroplaner och utbildningar och se till
att det finns personal med specialpedagogisk expertkompetens.''®

Aven Barnombudsmannen pipekar att det finns stora brister i lik-
virdighet i den svenska skolan. Alla skolor klarar inte sin kompensa-
toriska uppgift att uppviga skillnader 1 barnens férutsittningar att till-
godogéra sig utbildningen.'"”

3.6.3  Skolfranvaro

Barn och elever med funktionsnedsittning har en stérre risk f6r om-
fattande skolfrinvaro in andra barn och elever.'"® Skolinspektionen
skriver 1 en kvalitetsgranskning frin dr 2016, att 1 de anmilningsiren-
den som ror omfattande frinvaro uppmirksammas en viss 6verrepre-
sentation av elever med neuropsykiatriska funktionsnedsittningar.'"”
Riksférbundet Attention publicerade &r 2023 en rapport om skolfrin-
varo som vinde sig till barn mellan 10-16 &r med neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar som befann sig i problematisk skolfrinvaro
och till deras forildrar. I rapporten framkommer att barnen ofta sak-
nar stod 1 skolan, att den fysiska skolmiljon dr krivande, att de kin-
ner en stark stress av att komma efter 1 skolarbetet och att det inte
finns ndgon vuxen 1 skolan som de kinner sig trygga med och som
forstar dem.'”

FN:s barnrittskommitté rekommenderar Sverige att minska och
forebygga antalet barn som ir frinvarande frin skolan genom att ana-
lysera de bakomliggande orsakerna. Detta bland annat genom att anta
en nationell strategi for att forhindra att barn hoppar av och ir fran-
varande frin skolan. Det innebir att utveckla riktlinjer for att iden-

16 FN:s kommitté for barnets rittigheter (2023), s. 9.
"7 Barnombudsmannen (2023).

18SOU 2016:94.

9 Skolinspektionen (2016).

120 Riksférbundet Attention (2023).
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tifiera, registrera och hantera skolfrinvaro och regelbundet samla in

data om barn som hoppar av och ir frinvarande frin skolan, vilket

kan anvindas som underlag vid genomférandet av 3tgirder pd om-
Q 121

ridet.

3.6.4  Stodinsatser i gymnasieskolan

Nistan alla ungdomar i Sverige pdborjar en gymnasieutbildning och
dr 2022 var det 79,7 procent av eleverna p nationella program som slut-
forde gymnasieskolan med examen inom tre r. En fullféljd gymnasie-
utbildning bedoms vara avgérande for etableringen pd arbetsmark-
naden och en viktig faktor fér individens vuxenliv och hilsa.'” Det
finns flera forklaringar till varfor en stor andel elever inte tar examen.
De handlar bland annat om att elevers stddbehov uppmirksammas och
omhindertas for sent, att stodarbetet inte utgdr fran en helhetsbild av
elevens skolsituation och att eleverna inte gors delaktiga 1 stddarbe-
tet.'”
ning utgdr en grupp med hog risk for att inte fullfélja sin gymnasieut-
bildning."* Det saknas dock statistik f6r att urskilja hur stor andel av
eleverna som inte fullféljer sin gymnasieutbildning som har en funk-
tionsnedsittning.

I Skolinspektionens kvalitetsgranskning av skolsituationen 1 gymna-
sieskolan f6r elever med hérsel-, syn- eller rorelsenedsittning fram-

Gymnasieutredningen lyfter att elever med funktionsnedsitt-

kommer att eleverna upplever att de inte alltid fir de anpassningar de
behover utifrin sina behov. Det framkommer ocksd att det finns bris-
ter 1 personalens férhdllningssitt och kompetens och att det inte finns
ndgon upptoljning och utvirdering av skolsituationen f6r elever med
funktionsnedsittningar 1 skolan eller kommunen som helhet. Det
finns heller inga system for att f6lja upp att berérda elever far en lik-
virdig utbildning av god kvalitet. Detta efterfrigas inte heller av huvud-
minnen.'?’

2 FN:s kommitté f6r barnets rittigheter (2023), s. 11.
22 §CB (2017).

123 Skolinspektionen (2021).

124S0U 2016:77.

125 Skolinspektionen (2010).
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3.6.5  System- och strukturella problem

Hur vil skolor fungerar pdverkas av olika faktorer pd olika nivder i
skolsystemet. Det ror exempelvis frigor om ideologi, samhillets styr-
ning av skolan, kommunernas eller skolornas miljé och organisation
och det dagliga arbetet med barnen och eleverna.

Skolkommissionen lyfter fram svagheter 1 det svenska skolsys-
temet som har lett till férsimrade férutsittningar for en hog kvalitet
i undervisningen.'”® Hég undervisningskvalitet beddms av kommis-
sionen vara avgdrande for att alla elever ska nd goda kunskapsresul-
tat. Det handlar om problem gillande den nationella styrningen av sko-
lan, huvudminnens kapacitet och ansvarstagandet hos skolhuvudman,
en for svag kompensatorisk resursférdelning och bristande kompetens-
forsoryning till lirar- och skolledaryrkena och bristfillig professions-
utveckling. Det handlar dven om brister i resultatinformation som
forsvarar kvalitetsarbetet och utvirderingsarbetet, skolsegregation
som leder till kvalitetsskillnader mellan skolor och problem 1 lirande-
miljon. For elever med funktionsnedsittning lyfts sirskilt vikten av
att skolans personal ges kunskap och férutsittningar for att uppmirk-
samma behov och ge stod till eleverna samt att upparbeta goda ruti-
ner f6r samverkan mellan lirare och elevhilsan.'”

System- och strukturella faktorer ir ur ett relationellt synsitt pd
funktionshinder betydelsefulla eftersom de bidrar till att skapa den
omgivning som barn och elever med funktionsnedsittning moter.
De utgor sdledes en viktig bestdndsdel 1 sdvil forstielsen f6r hur funk-
tionshinder uppkommer och hur de kan motverkas.

3.6.6 Stod och elevhélsoarbete

Utredningen Bittre majligheter for elever att nd kunskapskraven har
kartlagt och analyserat st6d- och elevhilsoarbetet 1 grundskolan och
pavisat brister inom detta omride.'”® Exempel ir att elevers behov av
stodinsatser inte uppticks 1 tid, utredningar av elevers behov av sir-
skilt stod tar for 18ng tid och att det drojer linge innan stédinsatserna
sitts in. Manga elever limnar grundskolan utan behorighet till gymna-
sieskolans nationella program, vilket indikerar att alla elevers behov

126 SOU 2017:35.
127 Tbid.
122S0U 2021:11.
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av stdd inte uppticks eller tillgodoses pa ritt sitt eller 1 tillricklig
omfattning. De insatser som ges svarar heller inte i tillricklig ut-
strickning mot elevernas stédbehov. Kartliggningen visar att lirare
onskar 6kade kunskaper fér att kunna utforma adekvata stodinsatser
till eleverna. Manga lirare upplever att de inte fir tillricklig hjilp av
elevhilsan och att samarbetet mellan lirarna och elevhilsan brister.
Utredningen Bdttre mdjligheter att nd kunskapskraven har limnat for-
slag 1 syfte att skapa bittre forutsittningar for alla elever att nd de
kunskapskrav som minst ska uppnas. Det har ocks3 foreslagits en god-
tagbar ligstaniva for tillgdng till elevhilsans professioner och getts for-
slag pd vilka insatser som kan stirka utbildningen 1 anpassad grund-
skola och gymnasieskola.

Riksdagen och regeringen har infért lagindringar f6r att stirka
tillgdngen till elevhilsans professioner och stirkt utbildning for ele-
ver med intellektuell funktionsnedsittning.'” Elevhilsans arbete ska
sedan juli 4r 2023 bedrivas pd individ-, grupp- och skolenhetsnivd
och i samverkan med lirare och 6vrig personal. Elevhilsan ska vara en
del av skolans systematiska kvalitetsarbete och det har f6rtydligats i
skollagen att elevhilsan ska samverka med hilso- och sjukvirden och
socialtjansten nir det behovs. Det har ocksd inforts krav pd att det ska
finnas tillgdng till specialpedagog eller speciallirare for elevhilsans
specialpedagogiska insatser.

Utover det har regeringen gett Skolverket, Skolinspektionen, SPSM
och Skolforskningsinstitutet olika uppdrag som ytterligare ska utveckla
stdd- och elevhilsoarbetet samt stirkt utbildning for elever med intel-
lektuell funktionsnedsittning.

3.7 De olika skolformerna som omfattas
av utredningen

Utredningens uppdrag berér de skolformer som enligt skollagen ingdr
i skolvisendet.””® Utredningen ska ge forslag som giller kunskaper om
villkoren f&ér barn och elever med funktionsnedsittning i skolformerna
forskola, forskoleklass, grundskola, anpassad grundskola, special-
skola, sameskola, gymnasieskola, anpassad gymnasieskola och kommu-
nal vuxenutbildning (se figur nedan). I skolvisendet ingdr ocks3 fri-

1292 kap. 25 § skollagen. (prop. 2021/22:162).
1301 kap. 1 § skollagen.
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tidshem som kompletterar utbildningen 1 forskoleklassen, grundsko-
lan, anpassade grundskolan, specialskolan, sameskolan och vissa sir-
skilda utbildningsformer. Forslagen ska bidra till en stirkt uppfél;-
ning av hur det svenska skolsystemet fungerar f6r malgruppen. Som
beskrivits 1 avsnitt 2.1.2 har utredningen storst fokus pd den obliga-
toriska skolan, gymnasieskolan och den anpassade gymnasieskolan.
Det innebir att férskolan och den kommunala vuxenutbildningen inte
fatt samma uppmairksamhet.

Tabell 3.1 Skolformer i skolvasendet som var utredning omfattar

0-5 ar 6-16 ar 16-19/20 ar 18 ar och aldre
Forskola Forskoleklass Gymnasieskola Kommunal
vuxenutbildning
(Fritidshem) Anpassad
gymnasieskola

Sameskola

Specialskola

Grundskola

Anpassad grundskola

Forskola

Forskolan ska enligt skollagen stimulera barns utveckling och lirande
samt erbjuda barnen en trygg omsorg. Verksamheten ska utgd frin en
helhetssyn pd barnet och barnets behov och utformas s att omsorg,
utveckling och lirande bildar en helhet. Férskolan ska ocksd frimja
allsidiga kontakter och social gemenskap och férbereda barnen for
fortsatt utbildning.""!

Mer in en halv miljon barn var inskrivna i forskolan hosten &r 2022,
det vill siga cirka 86 procent av alla 1-5-ringar."* De flesta barn
med funktionsnedsittning gér 1 férskolan, men det finns inga upp-
gifter om hur stor andel av barnen i férskolan som har en funktions-
nedsittning. Det finns heller inga uppgifter om hur ménga barn 1 for-
skolan som ir 1 behov av sirskilt stod. Till den officiella statistiken
samlas det bland annat in uppgifter om huvudmannatyp, hur manga

131 8 kap. 2 § skollagen.
132 Skolverket (2022b).
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barn som ir inskrivna 1 férskolan, storlek pd barngrupperna, perso-
naltithet samt vilken utbildningsbakgrund personalen har.'”
Foérskolan dr till for alla barn och ska dirfor anpassas utifrdn barns
olika férutsittningar och behov. Liroplanens formuleringar ger f6r-
skolan ett stort ansvar vad giller stdd och stimulans till barnen'* efter-
som tidiga forebyggande insatser dr viktiga fér barnets utveckling.

Forskoleklass

Nistan alla sexdringar 1 Sverige (cirka 97 procent) gick i férskole-
klass lisdret 2022/23, det vill siga cirka 124 000 elever."> Foérskole-
klass dr en obligatorisk skolform. Det innebir att barn som ir bosatta
1 Sverige har skolplikt frdn hostterminen det &r di de fyller sex r.
Forskoleklassen dr tinkt att utgdra en bro mellan f6rskola, grund-
skola och fritidshem. Undervisningen ir en kombination av forsko-
lans och grundskolans arbetssitt och pedagogik f6r att gynna sexdring-
arnas utveckling och lirande, samtidigt som eleverna forbereds for
fortsatt utbildning.”® " Elever i f6rskoleklass har ritt till stod, extra
anpassningar och sirskilt stdd utifrdn sina férutsittningar och be-
hov.”® 7 T férskoleklass och 1agstadiet finns en sirskild garanti for
tidiga stodinsatser vars syfte ir att stirka elevers kunskaper i svenska
och matematik genom att elever tidigt ska fd stéd som ir utformat
utifrin deras behov.'* Det finns inga uppgifter om hur stor andel av
eleverna 1 férskoleklass som har en funktionsnedsittning. Det finns
heller inga uppgifter om hur stor andel elever i férskoleklass som ir
1 behov av sirskilt stéd. Det som anges i insamlingen till den offici-
ella statistiken om sirskilt stéd 1 forskoleklass dr beslut om dtgirds-

program.'*!

1333 § och bilaga 2 Skolverkets foreskrifter (SKOLFS 2011:142) om uppgiftsinsamling frin
huvudminnen inom skolvisendet m.m.

4 Férordningen (SKOLFS 2018:50) om liroplan for férskolan.

1% Skolverket (2023f).

136 Prop. 1997/98:94.

37 Férordningen om liroplan fér grundskolan, férskoleklassen och fritidshemmet.

138 Jamfor 3 kap. 2 § skollagen.

13 Jimfor 3 kap. 5-12 §§ skollagen.

10 Jamfor 3 kap. 4 § skollagen.

413 § och bilaga 3 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.
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Fritidshem

I skolvisendet ingdr ocksd fritidshem (som inte dr en egen skolform)
som kompletterar utbildningen 1 férskoleklassen, grundskolan, anpas-
sade grundskolan, specialskolan, sameskolan och vissa sirskilda ut-
bildningsformer.'* Fritidshemmet ska stimulera elevernas utveckling
och lirande och erbjuda dem en meningsfull fritid och rekreation. Ut-
bildningen ska utgd frin en helhetssyn pa eleven och elevens behov.
Eleverna ska erbjudas fritidshem den del av dagen d& de inte gir i
skolan, samt under lov, till och med virterminen di eleven fyller
13 4r.'" Lisdret 2022/23 var 494 000 elever inskrivna i fritidshem.'*
Fritidshemmet omfattar enligt skollagen elevers behov av stédinsatser
och har som skolan dven ett kompensatoriskt uppdrag.'* Det finns
inga uppgifter om elever med funktionsnedsittning 1 fritidshems-
verksamhet.'* T den officiella statistiken samlas det endast in upp-
gifter om hur ménga elever som ir inskrivna i fritidshem.'"

Sameskola

Sameskolan ir en obligatorisk skolform, som har staten som huvudman
och ska bedriva en utbildning med samisk inriktning som 1 6vrigt mot-
svarar utbildningen i irskurserna 1-6 1 grundskolan."® Lisiret 2022/23
var 185 elever inskrivna i sameskolan.'* Sameskolan rapporterar genom-
gdende in uppgifter pd gruppnivd till den officiella statistiken for-
utom nir det giller uppgifter om betyg och nationella prov."”® Det
finns inga uppgifter tillgingliga om elever med funktionsnedsittning
1 sameskolan.

1421 kap, 1 § skollagen.

43 14 kap. 2, 7 och 8 §§ skollagen.

** Skolverket (2023g).

5 JTimfo6r 3 kap. 2 § skollagen.

146 SOU 2022:61.

1473 § och bilaga 8 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

14813 kap. 2 § skollagen.

49 Skolverket (2023a).

1393 § och bilaga 7 Skolverkets féreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.
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Specialskola

Lisiret 2022/23 gick 784 elever i specialskolan.”' Specialskolan ir en
obligatorisk skolform som har staten som huvudman. Enligt skol-
lagen ska ”Barn som pd grund av sin funktionsnedsittning eller andra
sirskilda skil inte kan g8 i grundskolan eller anpassade grundskolan
ska tas emot 1 specialskolan om de 1. ir dévblinda eller annars ir syn-
skadade och har ytterligare funktionsnedsittning, 2. i annat fall in
som avses 1 1 dr dova eller horselskadade, eller 3. har en grav sprak-
storning”."” Specialskolan ska ge barnen och eleverna en utbildning
som ir anpassad till varje elevs férutsittningar och som s8 langt det dr
mojligt motsvarar den utbildning som ges 1 grundskolan. Utbild-
ningen ska ligga till grund for fortsatt utbildning.'”” Specialskolan
bestdr av tio drskurser. Frin och med lisdret 2019/20 samlar Skol-
verket in uppgifter till den officiella statistiken om elever i special-
skolan pd individnivd, frin att tidigare ha samlat in uppgifter pd
gruppnivd. Uppgifter samlas in till den officiella statistiken om 1 vil-
ken form sirskilt stdd ges, beslut om 3tgirdsprogram och studie-
handledning pd modersmail pa individniva f6r elever i specialskolan.
Det samlas ocksd in uppgifter om betyg."*

Grundskola

Grundskolan ir en obligatorisk skolform som omfattar nio &rskur-
ser. Kommuner och enskilda kan vara huvudmin fér grundskoleen-
heter."” Lisdret 2022/23 gick knappt 1 110 000 elever i grundskolan."®
Elever i grundskolan (som i de 6vriga obligatoriska skolformerna
och fritidshemmet) har ritt till st6d, extra anpassningar och sirskilt
stdd utifrin sina férutsittningar och behov."” ** I Skollagens kapi-
tel 3, 2 § andra stycket lyfts sirskilt att: ”Elever som till {6ljd av en
funktionsnedsittning har svart att uppfylla de olika betygskriterier
eller kriterier for bedomning av kunskaper som giller, ska ges st6d

151 Skolverket (2023e).

1527 kap. 6 § skollagen.

15312 kap. 2 § skollagen.

1543 § och bilaga 6 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

155 Jamfor 2 kap. 2-8 §§ skollagen.

156 Skolverket (2023a).

1573 kap. 2 § skollagen.

158 Jimfor 3 kap. 5-12 §§ skollagen.

89

Bakgrund



Bakgrund

SOU 2023:95

som syftar till att s& 13ngt som mojligt motverka funktionsnedsitt-
ningens konsekvenser”. Det finns inga uppgifter om hur stor andel av
eleverna i grundskolan som har en funktionsnedsittning. I den offi-
ciella statistiken om sirskilt stéd anges beslut om &tgirdsprogram,
andel elever som fir enskild undervisning, sirskild undervisnings-
C . . o o1 159
grupp, anpassad studieging och studiehandledning pd modersmal.

Det samlas dven in uppgifter om betyg och nationella prov.'®

Anpassad grundskola

Anpassad grundskola, som ir en obligatorisk skolform, riktar sig till
elever med intellektuell funktionsnedsittning eller hjirnskada och ska
ge eleverna en for dem anpassad utbildning som ger kunskaper och
virden och utvecklar elevernas féormiga att tilligna sig dessa.'"'*
Hemkommunen beslutar om en elev ska tas emot i anpassad grund-
skola. Beslutet ska foregds av en utredning som omfattar en pedago-
gisk, psykologisk, medicinsk och social bedémning. Elever som har
en intellektuell funktionsnedsittning har det av olika grad och en del
elever har kombinationer av olika typer av funktionsnedsittningar.
Drygt 15 300 elever var mottagna 1 den anpassade grundskolan lis-
dret 2022/23. Av eleverna i den anpassade grundskolan var 18 procent
integrerade i grundskolan. Det innebir att eleverna undervisas minst
halva tiden tillsammans med elever som féljer grundskolans liro-
plan.'®’

Elever i anpassad grundskola har ritt till stéd, extra anpassningar
och sirskilt stéd utifrdn sina férutsittningar och behov.'**'* Fran och
med ldsdret 2019/20 samlar Skolverket in uppgifter till den officiella
statistiken om elever i den anpassade grundskolan pd individniva frin
att tidigare ha samlat in uppgifter pd gruppniva.'® Uppgifter samlas
in om 1 vilken form sirskilt st6d ges, beslut om dtgirdsprogram och

159 Skolverket (2023h).

193 § och bilaga 4 Skolverkets féreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

161 11 kap. 2 § skollagen.

12 Taimfor 29 kap. 8 § skollagen.

16 Skolverket (2023¢).

14 Jimf6r 3 kap. 2 § skollagen.

165 JTimf6r 3 kap. 5-12 §§ skollagen.

1663 § och bilaga 5 Skolverkets féreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.
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studiehandledning pd modersmal pd individniva f6r elever 1 anpassad
grundskola.'”’

Gymnasieskola

Gymnasieskolan dr en frivillig skolform och ska ge en god grund for
yrkesverksamhet och fortsatta studier samt f6r personlig utveckling
och ett aktivt deltagande i samhillslivet.'*® Gymnasieskolan bestir sedan
lisdret 2011/12 av nationella program och introduktionsprogram.

De nationella programmen bestr av sex hogskoleférberedande
program och tolv yrkesprogram som ir tredriga. Det finns fyra typer
av introduktionsprogram som ska ge elever som inte har gymnasie-
behorighet mojlighet att komma in pd ett nationellt program eller leda
till att de kan {3 ett arbete.

Lisiret 2022/23 gick det 364 000 elever i gymnasieskolan.'® Elever
1 gymnasieskolan har ritt till stdd, extra anpassningar och sirskilt stod
utifrin sina férutsittningar och behov."”®"”! Det samlas inte in uppgifter
om sirskilt stéd till den officiella statistiken och det finns heller inga
uppgifter om elever med funktionsnedsittning i gymnasieskolan. Till
den officiella statistiken samlas det bland annat in uppgifter om be-
tyg och nationella prov."” (Nir det giller stodinsatser i gymnasie-
skolan se avsnitt 3.6.4.)

Anpassad gymnasieskola

Anpassad gymnasieskola riktar sig precis som anpassad grundskola till
elever med intellektuell funktionsnedsittning eller hjirnskada.'”>'"*
Lisdret 2022/23 var 7 020 elever mottagna 1 den anpassade gymnasie-
skolan.'” Elever i anpassad gymnasieskola har ritt till stéd, extra anpass-

197 Ibid.

168 15 kap. 2 § skollagen.

19 Skolverket (2023b).

170 Jamfér 3 kap. 2 § skollagen.

71 Jamfér 3 kap. 5-9 §§ och 11 a § skollagen.

1723 § och bilaga 9 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

173 Jimfér 18 kap. 2 § skollagen.

174 Jimfér 29 kap. 8 § skollagen.

175 Skolverket (2023d).
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ningar och sirskilt stdd utifrdn sina férutsittningar och behov.'*"”

Uppgifter om elever i den anpassade gymnasieskolan har tidigare sam-
lats in pd gruppniva, men frén och med lisdret 2019/20 samlas dessa
uppgifter in p individnivi."* Genom tillgingen till uppgifter p4 indi-
vidnivd finns bittre férutsittningar att f6lja upp situationen i utbild-
ningen. Det mojliggor till exempel att ta fram statistik om elevers
overgdng mellan olika skolformer och att folja deras sysselsittning
efter avslutad skolging. Det samlas dock inte in uppgifter om sirskilt
stdd nir det giller anpassad gymnasieskola.'”

Riksrekryterande gymnasieskola for elever med funktionsnedsittning

For elever med vissa funktionsnedsittningar finns det riksrekryter-
ande gymnasieskola. For elever med svira funktionsnedsittningar ir
det inte alltid mojligt att £ sin gymnasieutbildning 1 sin hemkommun.
Utbildning for rorelsehindrade ungdomar (Rh-anpassad utbildning)
anordnas fér ungdomar med svért rorelsehinder.' Det innebir ett
rorelsehinder som ensamt eller 1 kombination med annan funktions-
nedsittning gor att ungdomen dels behéver g3 1 en skola med Rh-an-
passad utbildning f6r att kunna félja ett program i gymnasieskolan,
dels har behov av habilitering och 1 vissa fall av boende 1 elevhem och
omvdardnad i boendet. Rh-anpassad utbildning finns vid riksgymna-
sierna 1 Goteborg, Kristianstad, Stockholm och Umed. For lisdret
2022/23 fanns det 109 elevplatser vid riksgymnasierna.'*’

For elever som dr dova och hérselskadade och dr beroende av en
teckensprakig miljo, ir horselskadade och trots anvindning av tek-
niska hjdlpmedel och andra stédinsatser inte kan félja reguljir under-
visning 1 gymnasieskolan, har en sprikstérning och behéver insatser
av samma slag som dova, eller ir dovblinda, finns riksgymnasiet foér
dova (RGD) eller riksgymnasiet for horselskadade (RGH) 1 Orebro.'®
Lisret 2022/2023 gick det 225 elever pi riksgymnasiet i Orebro.'™

176 Jimfér 3 kap. 2 § skollagen.

77 Jimfér 3 kap. 5-19 §§ och 11 a § skollagen.

1783 § och bilaga 10 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

179 Tbid.

189 11 kap. 1-4 § Gymnasieférordningen (2010:2039).

181 Regeringen (2023b).

182 10 kap. 1-12 § Gymnasieférordningen (2010:2039).

183 Regeringen (2023b).
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Kommunal vuxenutbildning

Kommunal vuxenutbildning (komvux) ska stédja och stimulera vuxna
i sitt lirande. Vuxna ska ges mojlighet att utveckla sina kunskaper
och sin kompetens 1 syfte att stirka sin stillning i arbets- och sam-
hillslivet samt att frimja sin personliga utveckling. Utbildningen ska
ge en god grund f6r elevernas fortsatta utbildning och den ska utgéra
en bas for den nationella och regionala kompetenstérsorjningen till
arbetslivet. Utgdngspunkten f6r utbildningen av en enskild elev ska
vara elevens behov och férutsittningar.'™ Komvux anordnas 1 form
av kurser pd grundliggande och gymnasial niv3, 1 svenska f6r invand-
rare (sfi) samt som anpassad utbildning pa grundliggande och gymna-
sial nivd. Om en studerande pd komvux riskerar att inte nd mélen for
sin utbildning ska stéd skyndsamt sittas in. Bestimmelsen 1 skollagen
om stdd 1 form av extra anpassningar giller for elever inom komvux,
diremot giller inte bestimmelserna om &tgirdsprogram och sirskilt
std6d."” Under r 2022 studerade 372 000 elever inom komvux. De
flesta, 229 000 elever, studerar komvux pd gymnasial nivd."™ Till den
officiella statistiken samlas det bland annat in uppgifter om betyg och
nationella prov.'”

Komawux som anpassad utbildning

Komvux som anpassad utbildning riktar sig till vuxna personer med
intellektuell funktionsnedsittning eller hjirnskada. Utgdngspunkten
for utbildningen av en enskild elev ska vara elevens behov och férut-
sittningar. Nir det giller kommunal vuxenutbildning pd gymnasial
nivd och kommunal vuxenutbildning som anpassad utbildning pd gym-
nasial nivd ska de som har stérst behov av utbildning prioriteras.'®® P&
den grundliggande nivin motsvarar utbildningen den som ges i anpas-
sad grundskola. P4 gymnasial niv8 motsvarar utbildningen den som
ges 1 den anpassade gymnasieskolans nationella program. Fér utbild-
ningen finns det nationella kurser och orienteringskurser. Arbets-
platstorlagt lirande (apl), kan ingd som en del av utbildningen. Lis-

18420 kap. 2 § skollagen.

185 Jamfor 3 kap. 5-6 § skollagen.

186 Skolverket (2022c).

1873 § och bilaga 12 Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.

188 20 kap. 2 § skollagen.
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dret 2022/23 studerade 3 071 elever inom komvux som anpassad ut-
bildning."”” Uppgifter i den officiella statistiken om elever i komvux
som anpassad utbildning har tidigare samlats in pd gruppnivd, men
frdn och med lisdret 2019/20 samlas dessa uppgifter in pd individ-
niva."”

189 Skolverket (2023i).
%93 § och bilaga 12 Skolverkets féreskrifter om uppgiftsinsamling frin huvudminnen inom
skolvisendet m.m.
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4 Utredningens utgangspunkter

I detta kapitel redogors for de virderingar respektive normativa still-
ningstaganden som utgjort utgdngspunkter f6r utredningens arbete.
Redogorelsen utgdr frdn den etiska analys som gjorts inom ramen for
utredningen (vilken redovisas 1 sin helhet 1 bilaga 4) och som urskilt
ett antal etiskt viktiga frigestillningar utredningen haft att f6rhélla
sig till. Direfter redogors for ett antal perspektiv som sirskilt pekas
ut 1 utredningens direktiv och som varit viktiga att beakta. Det rér sig
om FN:s konvention om barnets rittigheter respektive konventionen
om rittigheter {6r personer med funktionsnedsittning, men dven om
jaimstilldhetsperspektivet.

4.1 Etiska 6vervdaganden

Utredningens uppdrag ir att “analysera och foresld hur kunskapen
kan 6ka om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisen-
det ... Syftet dr art bittre kunna folja upp situationen i skolvisendet
for barn och elever med funktionsnedsittning”.! Hur, och pd vilket
sitt, denna uppfoljning ska ske beskrivs dock inte nirmare i direk-
tiven, utan det idr — detta — att “analysera och foresld vilka uppgifter
som boér samlas in f6r uppfoljning av barn och elever med funktions-
nedsittning 1 skolvisendet”och “hur insamlandet av sddana upp-
gifter ska organiseras och genomfdras” —som utgér utredningens
huvuduppdrag.

Tidigt 1 utredningsarbetet kunde utredningen konstatera att detta
ir frigor som diskuterats under l3ng tid (se avsnitt 3.4.6) och som aktu-
aliserar en rad etiska frigestillningar. Inom ramen for utredningens
arbete har dirfor en etisk analys tagits fram av Pia Nykinen, fil dr i

! Dir. 2022:73, s. 1 (vir kursivering).
> Dir. 2022:73, s. 4.

95



Utredningens utgangspunkter SOU 2023:95

praktisk filosofi, verksam vid Goteborgs universitet. Hon belyser
etiska aspekter i relation till det som utgér utredningens uppdrag.’
Syftet med detta underlag r att "genom identifiering av och reflek-
tion kring etiska aspekter bidra med etisk-analytiska verktyg till utred-
ningens genomférande”. (Bilaga 4, avsnitt 1.1).

4.1.1 Goda etiska argument fér insamlande av mer kunskap

Den etiska analysen tar sin utgdngspunkt i utredningsuppdragets dver-
gripande syfte — att komma med forslag som 6kar kunskapen om barn
och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet — och inlednings-
vis konstateras att {3 torde pd etiska grunder motsitta sig en sidan mal-
sittning. Men detta innebir inte att vi kan ta for givet att det kommer
att finnas en liknande samstimmighet nir det giller vilka kunskaper
och hur insamlingen ska genomforas:

Att vi bor erhdlla mer kunskap om barn och elever med funktions-
nedsittning 1 skolvisendet torde inte minga invinda mot. /.../ Oenig-
het kan diremot uppstd med avseende pd vad for slags kunskap som bor
erhillas och varfér (just den kunskapen), hur den bér erhillas och varfor
(den bor erhéllas pd just det sittet), frin vem/vilka den ska erhdllas och
varfor (den bor erhillas frin just den eller de) samt ndir den ska erhillas
(och vartor den bor erhéllas just dd). (Bilaga 4, s. 5-6)

I analysen redogor Nykinen for ett antal olika kategorier av skil eller
typer av argument som kan komma att bli aktuella i relation tll de f6r-
slag utredningen kommer att ligga fram (se bilaga 4, avsnitt 3). Fram-
stillningen dr hir inte begrinsad till skil eller argument som kan be-
skrivas som etiska 1 nigon strikt mening, utan ambitionen ir att lista
de olika skil och argument som kan komma att aktualiseras i anslut-
ning till utredningens olika férslag. I analysen understryks att det 1 ett
senare skede "blir utredningens uppgift att ... utifrin olika eventuella
definitioner, typer av forslag och specificeringar ... prova de olika ski-
len. Beroende pa f6rslag, kan olika skil bli aktuella samt dga mer eller
mindre vikt” (bilaga 4, s. 6). Hir poingteras att varje grupp av skil
och varje argument helst bér bedémas med avseende pa savil hdll-
barbet som relevans.

Den genomgdng av olika kategorier av skil och typer av argument
som redovisas 1 analysen ir relativt kortfattad och den ska inte ytter-

3 Detta underlag utgér bilaga 4 till betinkandet.
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ligare sammanfattas hir. Det kan dock finnas skil att uppmirk-
samma det avsnitt dir Nykinen tar upp juridiska skdil (bilaga 4, av-
snitt 3.7), och dir konstateras att det 1 lagar och andra styrande doku-
ment inte bara anges vad som far respektive inte fir goras, utan ocksd
virden som ska respekteras, virnas och frimjas.

Senare (i bilaga 4, avsnitt 3.8) diskuteras moraliska skil, och hér fram-
hills att de fyra etiska principer som brukar férekomma 1 medicinsk-
etiska och virdetiska sammanhang (autonomi-, godhets-, skademini-
merings- respektive rittviseprincipen) ir “for grova verktyg for att
kunna siga s3 mycket om uppdragets frigestillningar” (bilaga 4, s. 12).
For att komma vidare utvecklas i stillet en kortfattad diskussion med
utgdngspunkt frin hur man utifrdn tre olika moralteoretiska stind-
punkter (konsekvensetiken, pliktetiken respektive rittviseetiken) kan
forhdlla sig till olika former av férslag och till de argument som
anférs for dessa. Denna diskussion leder vidare 1 ett resonemang hur
man bor forhdlla sig till det faktum att en insamling av uppgifter om
barn och elever med funktionsnedsittning ofrinkomligen méste ta hin-
syn till integritetsaspekter.

Utgdngspunkten f6r denna diskussion ir att det kan finnas en spin-
ning mellan mélsittningen att verka for alla mianniskors lika virde &
ena sidan, och individens frihet och integritet & den andra:

Ett statligt insamlande av uppgifter om funktionsnedsittning hos barn
och elever skulle kunna utgéra ett medel for att bittre se till att prin-
cipen om alla minniskors lika virde frimjas och att diskriminering inte
forekommer, detta genom att sddana uppgifter kan bidra till utveck-
landet av mer eller mer adekvat stéd till de som 4r i behov av detta. A
andra sidan skulle ett dylikt insamlande av uppgifter om funktionsned-
sittning kunna ses som ett ingrepp i individens integritet. (Bilaga 4,
s. 10-11)

Hir dterkommer forfattaren till att integritetsaspekterna aktuali-
seras 1 olika hég grad beroende pd hur de konkreta forslagen kommer
att utformas och pdminner om att utredningen ir skyldig att gora en
integritetsanalys 1 de fall forfattningsforslag liggs fram som innebir
behandling av personuppgifter. Syftet med denna ir att tillse att samt-
liga berérda aspekter ir identifierade och att de beaktas 1 den samlade
virderingen. I sista hand ir den avgorande frigan huruvida behand-
lingen av personuppgifter kan betraktas som proportionerlig 1 f6r-
hillande till det indam3l som anges.
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4.1.2  Uppgifter om funktionsnedsattning
ar integritetskansliga

En viktig etisk aspekt ir med andra ord att en insamling av uppgifter
om barn och elevers funktionsnedsittning innebir att man handskas
med uppgifter som ir integritetskinsliga. Virdet av de insamlade upp-
gifterna miste dirfor motivera det som kan ses som ett intrdng i den
enskildes integritet.

En annan betydelsefull etisk aspekt handlar om att en insamling
av uppgifter om enskilda barn och elever riskerar att bidra till att upp-
mirksamheten riktas mot den enskilde och att omstindigheter som
ror den enskildes omgivning i stillet hamnar i skymundan eller inte
beaktas alls. Om s3 ir fallet kan detta bidra till att enskilda individer
upplever sig utpekade och att de i praktiken gors ansvariga fér om-
stindigheter som egentligen handlar om skolans och skolsystemets
tillkortakommanden. Det ror sig om en utveckling som brukar be-
skrivas i termer av att samhilleliga problem individualiseras.*

I den diskussion som férts om virdet av att samla in mer upp-
gifter om funktionsnedsittning bland barn och elever, har hivdats
att detta skulle kunna bidra till en 6kad diagnostisering och att detta
i sin tur skulle leda till en 6kad medikalisering (bilaga 4, avsnitt 3.9).
Detta skulle 1 sin tur ytterligare bidra till att uppmirksamheten riktas
mot det enskilda barnet eller eleven — och pd motsvarande sitt 1 allt f6r
liten utstrickning mot hur skolan och skolsystemet fungerar.

I detta sammanhang aktualiseras det s kallade ”sluttande plan”-
argumentet, det vill sdga att om vi tilldter staten (eller nigon annan) att
samla in uppgifter om funktionsnedsittning kommer detta att leda
till att staten med tiden blir mer intresserad och fir in stérre befogen-
heter att samla in ytterligare och dn mer integritetskinsliga uppgifter.
Samtidigt kan denna typ av argument ifrdgasittas med avseende pd
flera aspekter (bilaga 4, s. 19), varav grunderna for de forutsigelser man
anfor endast dr en.

Om detta utgdr de birande etiska argument som kan anféras mot
en dkad uppgiftsinsamling finns det ocks8 viktiga argument som talar
i motsatt riktning. De viktigaste av dessa argument ir att en 6kad in-
samling av uppgifter om barn och elever med funktionsnedsittning
handlar om att uppmirksamma en grupp som for att {3 en utbildning

*Se till exempel Topor 2004.
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pd samma villkor som andra behover stdd efter behov och att det
dirfér dr angeliget att synliggéra denna grupp och deras behov.

Detta argument utgdr frin att identifikationen av denna grupp
och den nirmare belysningen av dess medlemmars villkor utgor en
forutsittning f6r att utveckla bittre anpassningar och stod och for
att utvirdera olika insatser. Argumentet utgdr med andra ord 1 att en
okad kunskap mojliggor insatser som kommer den aktuella gruppen
till godo och det ir heller inte orimligt att hivda att fér att denna typ
av argument ska vara giltiga ir det ocksd nédvindigt att denna poten-
tial realiseras — att den 6kade uppgiftsinsamlingen (for att vara legitim
ur etisk synvinkel) verkligen resulterar i bittre insatser.

4.1.3 Balansen mellan det samhilleliga kunskapsintresset
och hansyn till den enskildes integritet

Redogorelsen for olika etiska perspektiv och aspekter Nykinen gor 1
sin analys tydliggor att det finns viktiga etiska aspekter att beakta nir
det giller en 6kad insamling av uppgifter om funktionsnedsittning
bland barn och elever och att det kan anféras etiska argument sdvil f6r
som mot en d6kad uppgiftsinsamling. Nykinen argumenterar emeller-
tid for att det ir nédvindigt att se till hur denna uppgiftsinsamling
konkret dr tinkt att utformas: bland annat vilka uppgifter den ska
omfatta, pd vilket sitt insamlingen ir tinkt att genomféras, hur upp-
gifterna ska redovisas.

I sista hand ir en grundliggande friga hur de konkreta forslagen
nir det giller en utvidgad insamling av uppgifter om funktionsned-
sittning bland barn och elever fé6rmér balansera mellan samhillets
kunskapsintresse och den enskildes integritet. I utredningens direktiv
anges ocks3 ett antal tydliga perspektiv som forslagen ska prévas mot.

Utredaren ska dven ha ett jimstilldhetsperspektiv och redovisa fér-
slagen utifrdn FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funk-
tionsnedsittning.’ (dir. 2022:73, s. 8.)

Utredningens évergripande bedémning ir att detta dr perspektiv som
utgjort centrala utgdngspunkter fér virt utredningsarbete, ocksd uti-
frin etiska stdndpunkter. Ambitionen att f3 en bittre kunskap om
barn och elever med funktionsnedsittning handlar om att synliggéra

* Dir. 2022:73, s. 8.
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dessa barn och elevers villkor och om att med hjilp av bittre kunskap
pa ett bittre sitt kunna méta dessa barns och elevers behov. Detta
utgdr det enskilt viktigaste argumentet f6r utredningens uppdrag
och det utgdr i sig frdn ett viktigt etiskt stillningstagande om att barn
och elever med funktionsnedsittning har samma ritt till en utbild-
ning med hog kvalitet som andra barn.

Med detta har utredningen inte sett det som ullrickligt att 1 efter-
hand préva vira forslag ur ett barnritts-, jimstilldhets-, funktions-
hinders- respektive diskrimineringsperspektiv utan vi har sett det
som viktigt att lita dessa perspektiv utgora utgdngspunkter {6r vart
arbete. P4 liknande sitt har det utbildningspolitiska synsittet om en
likvirdig skola och att ritten till stéd bér utgd frén behov (och inte
frdn vissa pd férhand faststillda diagnoser eller kriterier) utgjort en
annan viktig utgdngspunkt (se avsnitt 3.4.1-3.4.2 respektive 3.4.4).

Nir dessa perspektiv beskrivs som viktiga utgdngspunkter inne-
bir det att de anger stillningstaganden som utredningen ser som vik-
tiga att beakta nir vi utformar vira forslag.

4.2 Konventionen om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning

Konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning
(funktionsrittskonventionen) antogs av FN ar 2006. Regeringen be-
slutade r 2007 att underteckna konventionen. Ar 2008 beslutade reger-
ingen att ratificera konventionen. Konventionen tridde for Sveriges
rikning i kraft den 14 januari 2009.° Ratificering innebir att en stat
binder sig rittsligt till en internationell 6verenskommelse, till exem-
pel en konvention.

Syftet med konventionen ir att undanréja hinder f6r minniskor
med funktionsnedsittning att dtnjuta minskliga rittigheter som alla
andra. Aven om konventionen i minga avseenden kan karaktiriseras
som ett mildokument, slir den fast att staterna ir skyldiga att ut-
nyttja alla tillgingliga resurser f6r att gradvis férverkliga att de minsk-
liga rittigheterna ocksa blir allas rittigheter.”

Enligt FN:s allminna forklaring om minskliga rittigheter har var
och en ritt till kostnadsfri utbildning (artikel 26). Yrkesutbildning

¢ Prop. 2008/09:28.
7 Prop. 2008/2009:28, s. 11 f.
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och teknisk utbildning ska vara tillginglig f6r alla. Utbildningen ska
bland annat syfta till att utveckla personligheten till fullo.

Enligt funktionsrittskonventionens artikel 24 ska konventions-
staterna erkinna ritten till utbildning f6r personer med funktions-
nedsittning. For att forverkliga denna ritt utan diskriminering och pd
lika villkor, ska konventionsstaterna sikerstilla ett ssmmanhillet ut-
bildningssystem pa alla nivder och livsldngt lirande inriktat pd full ut-
veckling av den minskliga potentialen och kinslan f6r virdighet och
egenvirde och forstirkning av respekten for de minskliga rittighet-
erna, de grundliggande friheterna och den minskliga mingfalden,
fulla och likvirdiga deltagande i utbildning och som samhillsmedlem-
mar. I detta syfte ska konventionsstaterna vidta indamalsenliga 4t-
girder.

Av konventionens artikel 3 féljer dess grundprinciper som bland
annat ar:

— icke-diskriminering,
— fullstindigt och faktiskt deltagande och inkludering i samhillet,
— lika mojligheter, och

— respekt for den fortlopande utvecklingen av f6rmégorna hos barn
med funktionsnedsittning och respekt fér funktionsnedsatta barns
ritt att bevara sin identitet.

Av artikel 31, som handlar om statistik och information, framgar att
staten 4tar sig att samla in indamalsenlig information och statistik s&
att man kan identifiera och beméta de hinder som personer med
funktionsnedsittning stills infér vid utdvandet av sina rittigheter.

4.3 Konventionen om barnets rattigheter

Forenta nationernas konvention om barnets rittigheter (barnkonven-
tionen), som antogs av FIN ar 1989, ir sedan den 1 januari 2020 svensk
lag.® Sverige ratificerade barnkonventionen ir 1990. Sverige férband
sig dirigenom att genomféra konventionens bestimmelser och garan-
tera rittigheterna till varje enskilt barn.

¥ Lagen (2018:1197) om Férenta nationernas konvention om barnets rittigheter,
prop. 2009/10:232.

101



Utredningens utgangspunkter SOU 2023:95

Genom att Sverige inkorporerade barnkonventionen som lag f6r-
tydligades att domstolar och rittstillimpare ska beakta de rittigheter
som foljer av konventionen. Barnets rittigheter ska dirmed beaktas
vid avvigningar och bedémningar som gors i beslutsprocesser 1 mal
och drenden som ror barn. Det bidrar till att synliggéra barnets rittig-
heter. Det ir ett sitt att skapa en grund for ett mer barnrittsbaserat
synsitt 1 all offentlig verksamhet.

Barnombudsmannen ir en myndighet med ansvar for att systema-
tiskt och dterkommande f6lja upp och utvirdera tillimpningen av barn-
konventionen hos férvaltningsmyndigheter, kommuner och regioner.’

Enligt barnkonventionen avses, f6r Sveriges del, med barn varje
minniska under 18 4rs dlder (artikel 1). Genom barnkonventionen har
Sverige bland annat erkint barns ritt till utbildning och ska gradvis
forverkliga denna ritt och pd grundval av lika mojligheter (arti-
kel 28). Dirutover ir bland annat féljande principer ur barnrittskon-
ventionen centrala fér utredningens arbete. Alla barn har lika virde
och rittigheter, ingen fir diskrimineras (artikel 2). Barnets bista ska
i férsta hand beaktas vid alla beslut som rér barn. Begreppet ”barnets
bista” ir konventionens grundpelare (artikel 3). Vad som ir barnets
bista méste avgoras 1 varje enskilt fall och hinsyn ska tas till barnets
egen dsikt och erfarenhet. Alla barn har ritt till liv, 6verlevnad och
utveckling. Det handlar inte bara om barnets fysiska hilsa utan ocks
om den andliga, moraliska, psykiska och sociala utvecklingen (arti-
kel 6). Alla barn har ritt att f3 uttrycka sin mening och {3 den respek-
terad 1 alla frigor som beror hen. Nir 8sikterna beaktas ska hinsyn
tas till barnets 8lder och mognad (artikel 12).

I samband med att barnkonventionen blev svensk lag uttalade
regeringen och riksdagen att Sverige ska ta tillvara och stirka barnets
rittigheter och intressen utifrin barnkonventionen. Det forutsitter
att regeringens barnrittspolitik ir sektorsévergripande och férverk-
ligas inom alla omriden och verksamheter dir barn ir berérda, till
exempel genom utbildningspolitiken.'

? Forordningen (2007:1021) med instruktion f6r Barnombudsmannen.
9 Prop. 2009/10:232, s. 17.
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4.4 Jamstélldhetsperspektiv

Jimstilldhetspolitiken bygger pd FN:s konvention om avskaffande
av all slags diskriminering av kvinnor."' Det évergripande mélet for
jamstilldhetspolitiken dr att kvinnor och min ska ha samma makt att
forma samhillet och sina egna liv. Omradet omfattar frigor om makt
och inflytande, ekonomi, hilsa, utbildning, arbete och mins vild mot
kvinnor."”” Arbetet med att férebygga och bekimpa mins vald mot
kvinnor har en egen nationell strategi inkluderande ett &tgirdspro-
gram. Den nationella strategin omfattar insatser mot vild 1 nira rela-
tioner, hedersrelaterat vald, prostitution och minniskohandel fér sexu-
ella indamal och dtgirder f6r att motarbeta destruktiv maskulinitet.
Strategin lyfter barn och personer med funktionsnedsittning som sir-
skild utsatta grupper for vald."

Jamstilldhetsintegrering ir regeringens strategi for att uppna ett
jimstillt samhille vilket innebir att ett jaimstilldhetsperspektiv ska
finnas med 1 allt beslutsfattande, pd alla nivder och 1 alla steg av pro-
cessen — fran forslag, till genomférande och utvirdering. Arbetet med
jimstilldhetsintegrering ska systematiskt synliggéra och analysera
vilka konsekvenser f6rslag far for kvinnor och flickor respektive min
och pojkar. Det ir viktigt med till exempel ett barnrittsperspektiv,
ett livscykelperspektiv och ett funktionshindersperspektiv i arbetet
med att nd jimstilldhetspolitiken. Analyser av olika maktordningar i
relation till kén kan ha stor betydelse for jimstilldhetspolitikens
genomslag och triffsikerhet. Ett intersektionellt férhdllningssitt bor
dirfor vara utgdngspunkten for arbetet med jimstilldhet.*

Strukturer och férhillanden som inte ir jimstillda finns mellan
kvinnor och min generellt men kan ibland forstirkas ytterligare for
till exempel kvinnor med funktionsnedsittning.” Stédinsatser rik-
tade till personer med funktionsnedsittning kan ocksa triffa olika bero-
ende pd kén. Detsamma kan gilla upplevelsen av diskriminering och

krinkande sirbehandling.'®

"' FN:s konvention om avskaffande av all slags diskriminering av kvinnor.
2 Prop. 2005/06:155. Regeringens promemoria 2017-03-17 S2017.

3 Regeringen (2016).

' Ibid.

15 Jamstilldhetsmyndigheten och Myndigheten fér delaktighet (2019).

!¢ Diskrimineringslagen (2008:567). Jimstilldhetslagen ersattes av Diskrimineringslagen 1 januari
2009. Diskrimineringslagen férbjuder diskriminering som har samband med kén. Lagen giller
inom omradena arbetsliv, utbildning, hilso- och sjukvird, socialtjinst och flera andra samhillsom-
riden.
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Det funktionshinderspolitiska malet ska bidra till 6kad jimstilld-
het och till att barnrittsperspektivet beaktas.'” Det kan handla om att
uppmirksamma och jimna ut skillnader 1 levnadsvillkor mellan flickor
och pojkar och mellan kvinnor och min med funktionsnedsittning
men dven att uppmirksamma och forbittra situationen fér barn med
funktionsnedsittning.

4.5 Diskrimineringsperspektiv

Av 1 kap. 4 § diskrimineringslagen (2008:567) foljer att med diskri-
minering avses bland annat bristande tillginglighet (punkten 3). Det
handlar om att en person med en funktionsnedsittning missgynnas
genom att sidana dtgirder for tillginglighet inte har vidtagits for att
den personen ska komma i en jimférbar situation med personer utan
denna funktionsnedsittning. Atgirderna ska vara skiliga utifrin krav
pa tillginglighet 1 lag och annan forfattning, och med hinsyn ill

o de ekonomiska och praktiska férutsittningarna

o varaktigheten och omfattningen av férhéllandet eller kontakten
mellan verksamhetsutévaren och den enskilde och

e andra omstindigheter av betydelse.

Enligt forarbetena giller férbudet mot diskriminering i1 form av bris-
tande tillginglighet bland annat inom samhillsomridet utbildning,'®
Med bristande tillginglighet avses att en person med en funktionsned-
sittning missgynnas genom att sddana dtgirder for tillginglighet inte
har vidtagits f6r att den personen ska komma 1 en jimforbar situation
med personer utan denna funktionsnedsittning som ir skiliga utifrin
krav pd tillginglighet 1 lag och annan forfattning och med hinsyn till de
ekonomiska och praktiska forutsittningarna, varaktigheten och omfatt-
ningen av férhillandet eller kontakten mellan verksamhetsutévaren och
den enskilde, och andra omstindigheter av betydelse.

Indirekt diskriminering omfattas ocks av diskrimineringslagen
(punkten 2). Det ir att ndgon missgynnas genom tillimpning av en be-
stimmelse, ett kriterium eller ett forfaringssitt som framstdr som
neutralt men som kan komma att sirskilt missgynna personer med

7 Prop. 2016/17:188, bet. 2017/18: SoU5, rskr. 2017/18:86.
¥ Prop. 2013/14:198, s. 1.
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till exempel viss funktionsnedsittning, sdvida inte bestimmelsen, kri-
teriet eller forfaringssittet har ett berittigat syfte och de medel som
anvinds dr limpliga och nédvindiga f6r att uppna syftet.

Den som bedriver verksamhet som avses 1 skollagen fir heller inte
diskriminera nigot barn eller nigon elev, student eller studerande
som deltar 1 eller s6ker till verksamheten. Anstillda och uppdrags-
tagare 1 verksamheten ska likstillas med utbildningsanordnaren nir
de handlar inom ramen for anstillningen eller uppdraget (2 kap. 5 §
diskrimineringslagen). Forbudet innebir férbud mot direkt diskri-
minering, indirekt diskriminering, trakasserier och sexuella trakasse-
rier samt instruktioner att diskriminera. Det avser beslutsfattande, all
formell och informell handliggning av ansékningar och drenden,
vidare underldtenhet att agera eller omotiverat férhalande av beslut
eller dtgirder samt faktiskt handlande och trakasserande bemétan-
den.” Huvudminnen ir ocksi skyldiga att vidta aktiva itgirder en-
ligt 3 kapitlet diskrimineringslagen for att férebyggande och frim-
jande arbete for att inom en verksamhet motverka diskriminering och
pa annat sitt verka.”

4.6 Skolhuvudmannens ansvar for att motverka
konsekvenser av funktionsnedsattning

Vi har 1 avsnitt 3.1 beskrivit huvudminnens ansvar for att alla barn
och elever, oberoende av geografisk hemvist och sociala och ekono-
miska forhillanden, har lika tillgdng till utbildning 1 skolvisendet.
Huvudminnen ska dessutom sirskilt motverka konsekvenser av funk-
tionsnedsittningar hos elever s3 lingt det ir mojligt. Det giller situa-
tioner dir eleverna till f6ljd av en funktionsnedsittning har svirt att
uppftylla de olika betygskriterier eller kriterier f6r bedémning av kun-
skaper som giller.

For att huvudminnen ska kunna leva upp till lagens krav ir det
centralt att utbildningsresultat och elevstrémmar kan f6ljas upp och
utvirderas 1 syfte att férvissa sig om utbildningens kvalitet och effekter
pa elevernas kunnande och utveckling. Vi beskriver 1 (kapitel 3 och)
iavsnitt 7.1.1 och 7.1.2 Skolverkets uppféljnings- och utvirderings-
ansvar och Skolinspektionens ansvar fér tillsyn.

' Prop. 2007/08:95, s. 505.
2 Med utbildningsanordnare enligt 3 kap. 15 § diskrimineringslagen jimstills huvudman inom
skolvisendet (prop. 2007/08:95, s. 505).
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5 Att definiera och mata
funktionsnedsattning

For att kunna folja upp villkoren fér barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet dr det nédvindigt att kunna urskilja
den grupp barn och elever som ir aktuell. Det finns 1 Sverige 1 dag
inga officiella kriterier for att faststilla vem som ingdr 1 denna grupp,
och det innebir bland annat att man 1 olika undersékningar anvinder
olika matt och definitioner vilket gor att jimforbarheten begrinsas.
I detta kapitel fors en kort diskussion om olika sitt att definiera och
mita funktionsnedsittning, och direfter fljer en redogorelse for det
utvecklingsarbete som under senare r dgnats dessa frigor. Av sirskilt
intresse ir det arbete f6r att utveckla ett standardiserat sjilvskattnings-
madtt som bedrivs av Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM).

5.1 Olika typer av definitioner utifran olika syften

I avhandlingen Definitions of Disability in Social Sciences. Methodo-
logical Perspectives (2007) analyserar Lars Gronvik olika definitioner av
begreppet funktionsnedsittning, liksom hur olika definitioner anvints
1 olika studier och kartliggningar — samt vilken betydelse olika defini-
tioner har f6r de resultat man kommit fram till. Bland annat redovisar
han uppskattningar av antalet personer med funktionsnedsittning, s&
som de definieras i fyra olika rapporter frin olika statliga myndig-
heter; 1 den rapport som anger den ligsta uppskattningen handlade
det om strax dver 50 000 personer, medan det 1 den rapport som anger
den hogsta uppskattningen rorde sig om ungefir 1,3 miljoner per-
soner.'

! Gronvik (2007), s. 12-13. Den rapport som anger den ligsta uppskattningen var Social-
styrelsen (2006), medan den hégsta uppskattningen ir Szebehely, Fritzell & Lundberg (2001).
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Gronvik konstaterar att olika definitioner utvecklats fér olika
syften och han urskiljer fem huvudsakliga typer av definitioner vilka
var och en kinnetecknas av de kriterier som de tillimpar, vilka syften
de svarar mot och vilka aktérer som anvinder dem. Dessa fem typer
av definitioner ir de f6ljande (de dversittningar som gjorts ir vira):

o funktionell definition
e relativ definition

e definition baserad p3 en social férstdelse av
funktionsnedsittning

e administrativ definition

e subjektiv definition.’

Med en funktionell definition riktas intresset mot férekomsten av be-
grinsningar hos den enskildes funktionsférmdga, och det ir en defi-
nition som ofta anvinds fér att uppskatta antalet personer med (olika
typer av) funktionsnedsittningar. De relativa respektive sociala defini-
tionerna ligger till grund f6r den definition som gjorts 1 Socialstyrel-
sens termbank (se ovan). Med dessa definitioner ir ambitionen att
inte 1 forsta hand se till egenskaper hos de enskilda individerna, utan att
uppmirksamma i vilken min omgivningen skapar begrinsningar och/
eller hinder for de enskilda personerna. Den sociala férstielsen beto-
nar 1 hégre utstrickning dn den relativa omgivnings- och strukturella
faktorer som orsak till uppkomst av funktionshinder. Administrativa
definitioner anvinds for att avgora vilka personer som ska ritt till olika
former av férméaner och/eller st6d, medan subjektiva definitioner ut-
gir frin de enskildas egna bedémningar och upplevelser.

I sin avslutande diskussion avstdr Gronvik frdn att fororda nigon
typ av definition framfér ndgon annan:

I have concluded that disability must continue to be a volatile concept.
The purpose of using the concept of disability should guide us in how
we define its meaning, and our definition should be well-considered and
explicit.’

2 Gronvik (2007), s. 1516
* Grénvik (2007), s. 38.
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5.1.1 Fokus pa relationen mellan den enskilde
och hens omgivning

Som vi beskrev 1 avsnitt 3.5.1 har sittet att definiera funktionsned-
sittning férandrats 1 takt med att funktionshinderspolitiken utvecklats
under efterkrigstiden. S8 kom begreppet handikapp 1 bérjan av 2000-
talet i Socialstyrelsens termbank att ersittas av begreppen funktions-
nedsdittning/funktionshinder, dir funktionsnedsittning definierades
som en nedsdttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformdga
och dir funktionshinder definierades som den begrinsning som en funk-
tionsnedsdttning innebdr for en person i relation till omgivningen.*

Med detta sitt att f6rstd begreppen definieras funktionsnedsitt-
ning som ndgot som handlar om den enskilde personens funktions-
f6rmédga, medan funktionshinder handlar om huruvida den enskilda
personen upplever begrinsningar i relation till omgivningen. Det inne-
bir att en funktionsnedsittning kan bli till ett funktionshinder i vissa
situationer, men att den inte behdver gora det 1 andra; det avgorande
ir 1 vilken min omgivningen ir anpassad till den enskildes férutsitt-
ningar.

Givet de direktiv och det synsitt utredningen har, riktas intresset
sdvil mot gruppen barn och elever med funktionsnedsittning, som
mot de villkor denna grupp upplever i skolan (det vill sigaivilken mén
funktionsnedsittningen ocksa blir till ett funktionshinder for berorda
barn och elever). Med detta kan vi konstatera att det finns anledning
att 1 forsta hand utgd frdn en relativ definition av begreppet funktions-
hinder. Detta leder till slutsatsen att vi beh6ver utforma ett system som
bygger pd att vi identifierar och sammanstiller information, sivil om
de enskilda individer som ingdr i gruppen ”barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet”, som om hur skolsituationen ser ut
for denna grupp, vilka insatser de (eventuellt) far del av osv.

Erfarenhetsmissigt vet vi att den kategorisering en sddan informa-
tionsinsamling baseras p kan ha negativa effekter 1 form av att be-
rorda grupper upplever utpekande och stigmatisering. For att kunna
folja upp villkoren for denna grupp barn och elever ir det dock néd-
vindigt att de synliggérs. Samtidigt mste detta goras pd ett sitt som
inte riskerar den enskildes integritet, och det ir viktigt att under-

* Socialstyrelsens termbank innehéller begrepp for fackomridet vird och omsorg. Begreppen
har analyserats enligt terminologilirans metoder och principer och férankrats i bred remiss till
kommuner, regioner, myndigheter och andra organisationer.

Se https://termbank.socialstyrelsen.se.
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stryka att syftet med informationsinsamlingen inte primirt ir att kart-
ligga enskilda individer — utan att uppmirksamma de villkor barn och
elever med funktionsnedsittning har och upplever sig ha i skolan.

Som nimnts ovan finns det ett flertal olika sitt att definiera be-
greppet funktionsnedsittning, och olika definitioner svarar mot olika
syften och olika sitt att anvinda begreppet. Detta behéver i sig inte
utgodra ndgot problem, under férutsittning att de begrepp som anvinds
ir tydligt definierade och att det framgar klart hur de férhéller sig till
varandra. I praktiken brister det alltfor ofta nir det giller detta, vilket
innebir att resultaten frin olika kartliggningar 1 begrinsad utstrick-
ning kan jimféras med varandra. Det begrinsar méjligheterna till en
langsiktig kunskapsuppbyggnad nir det giller villkoren f6r barn och
elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet.

5.1.2  Ett behov att urskilja olika delgrupper

Till det som goér begreppet funktionsnedsittning svarhanterligt hor
att det 1 praktiken anvinds som ett samlingsbegrepp for en rad olika
typer av funktionsnedsittningar, och att man 1 olika sammanhang gor
olika val nir det giller vilka funktionsnedsittningar som ska riknas
med. I anslutning till att vi 1 avsnitt 3.5.3 kort beskrev olika diagnos-
baserade definitioner av funktionsnedsittning nimndes att en vanlig
indelning 1 undergrupper ir den dir man gor en uppdelning av olika
funktionsnedsittningar med utgdngspunkt fran vilka funktioner och
féormagor som idr paverkade; det vill siga att man skiljer mellan fys-
iska, psykiska och intellektuella funktionsnedsittningar.

I flera sammanhang ir det viktigt att kunna géra en 3tskillnad
mellan olika typer av funktionsnedsittningar, helt enkelt for att de
paverkar den enskilda p3 olika sitt. P4 samma sitt kan det vara visent-
ligt att uppmirksamma att funktionsnedsittningens omfattning kan
ha stor betydelse f6r hur den paverkar den enskildes liv. Det kan ocks3
vara viktigt att urskilja de individer som har flera olika funktions-
nedsittningar, eftersom detta kan ha stor betydelse for den enskildes
livsvillkor.

I vissa undersokningar anvinds ett enskilt kriterium/en enskild
friga for att urskilja gruppen ”individer med funktionsnedsittning”
frdn 6vriga 1 den undersékta populationen. Det giller till exempel 1
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Folkhilsomyndighetens Skolbarns hilsovanor (undersokningen be-
skrivs mer utférligt 1 avsnitt 7.3.2), dir man stiller foljande friga:

Har du en ldngvarig sjukdom, funktionsnedsittning eller annat l3ng-
varigt hilsoproblem (t.ex. diabetes, allergi, eksem eller ADHD) som du
fact faststille av likare?

Det giller dven 1 Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfra-
gors (MUCEF:s) undersokning LUPP (undersokningen beskrivs mer

utforligt 1 avsnitt 7.3.2), dir man stiller f6ljande friga:

Har du ndgon funktionsnedsittning eller 1dngvarig sjukdom som inne-
bir svirigheter i vardagen? Svirigheterna ska inte bero pd tillfillig sjuk-
dom eller skada.

Det ar rimligt att man i olika undersékningar inte kan fi med alltfér
manga, eller alltfor detaljerade, frigestillningar men man maste vara
medveten om att detta innebir att man till exempel férlorar mojlig-
heterna att gora en dtskillnad mellan olika typer och grad av funktions-
nedsittning. Att ha en synnedsittning som gor att man behéver f6r-
storingshjilpmedel eller textupplisning ir nigot annat dn att ha en
intellektuell funktionsnedsittning och behova till exempel littlist in-
formation eller alternativ och kompletterande kommunikation, och
det dr ndgot annat dn att pd grund av begrinsad rorelseférmiga vara
hinvisad till rullstol eller andra hjilpmedel f6r att kunna forflytta sig.
Att som 1 Skolbarns hilsovanor jimstilla allergi eller eksem med adhd
framstir i hog grad som problematiskt. Aven kriteriet att likare ska
ha faststillt tillstindet ir problematiskt eftersom andra yrkeskate-
gorier, som psykologer och logopeder, kan faststilla funktionsned-
sittningar. Dessutom dr sammanblandning av ldngvariga sjukdomar,
l&ngvariga hilsoproblem och funktionsnedsittning inte oproblema-
tisk, inte minst som det framstdr som visentligt mer angeliget att
uppmirksamma de funktionsnedsittningar som ér livsldnga, och inte
“behandlingsbara” pd det sittet att de gir att "bota”.

Ett annat problem med denna typ av dikotoma frigor ir att man
inte uppritthiller dtskillnaden mellan det som ror den enskildes funk-
tionsférmaga (den eventuella funktionsnedsittningen) och det som
handlar om huruvida den eventuella funktionsnedsittningen i motet
med omgivningen ocksd innebir ett funktionshinder (jimfér ovan).
Givet att utredningen, som framhéllits tidigare, utgdr frin en relativ
forstielse av funktionshinder dr det viktigt att f8 kunskap, bide om
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de individer som ingdr i gruppen “barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet”, som hur skolsituationen ser ut for denna
grupp och vilka insatser de (eventuellt) far del av.

Detta utgor utgdngspunkter nir det giller att utveckla hur be-
greppet funktionsnedsittning kan operationaliseras, och nedan redo-
gors for det utvecklingsarbete som under senare ar bedrivits av fram-
for allt Statistiska centralbyrin (SCB) respektive Specialpedagogiska
skolmyndigheten (SPSM).

5.2 Arbetet med att utveckla indikationsmatt
pa funktionsnedséattning

I maj 2019 gav regeringen SCB 1 uppdrag att ta fram och redovisa
statistik om levnadsférhllanden f6r personer med funktionsnedsitt-
ning.” I uppdraget ingick dven att gora en &versyn av definitionen av
funktionsnedsittning samt att ta fram en definition som kan anvin-
das som grund f6r nationell statistik och undersékningar. SCB redo-
visade detta uppdrag, dels i en delrapport 2020, dels i en slutrapport
2021.°

I slutrapporten redovisade SCB ett forslag till definition av funk-
tionsnedsittning som skulle kunna anvindas i ULF-undersokning-
arna, och man beskrev dven hur man fortsittningsvis avsig bedriva
utvecklingsarbetet nir det gillde dessa frigor.” Detta féranledde reger-
ingen att 1 september 2021 ge ett férnyat och utékat uppdrag till SCB;
att ta fram och redovisa statistik om levnadsférhéllanden for perso-
ner med funktionsnedsittning, dir den forsta redovisningen skulle
limnas till Socialdepartementet 1 maj 2022 och direfter 1 form av en
drlig redovisning.’ I uppdraget ingick ocks3 att gora en utvirdering av
den definition av funktionsnedsittning som togs fram i det tidigare
regeringsuppdraget, samt att fortsitta utvecklingsarbetet med att

> Regeringen (2019b).

¢ Statistiska centralbyrdn (2020), respektwe Statistiska centralbyrin (2021).

72022 presenterade SCB ett férslag pd en friga som skulle kunna anvindas i olika
undersdkningar fér att mita funktionsnedsittning (SCB 2022-12-19). Denna friga
formulerades pd féljande sitt: Har du ndgon funktionsnedsittning?

Det kan till exempel vara en fysisk, psykisk, kognitiv, intellektuell eller neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning. Svara utifrdn din egen uppfattning Ja, Nej, Vet inte.

8 Regeringen (2021c).
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skapa ett registerbaserat métt 6ver personer med funktionssittning.’
Den langsiktiga mélsittningen ir att skapa en registerbaserad popula-
tion som kan anvindas som bakgrundsvariabel for att redovisa annan
statistik. Det finns inget 1 uppdraget som indikerar att ett sddant métt
inte kommer eller bér omfatta dldersgruppen 0-18 ar. Uppdraget ut-
gor en avsevird utmaning f6r SCB dd det de facto inte finns nigot
register som innehdller uppgifter om personers funktionsnedsittning.
Utgdngspunkten kommer sannolikt dirfor bli administrativa uppgifter
frén olika myndigheter om en person har en insats som kan relateras
till funktionsnedsittning. Uppdraget med forslag pa registerbaserat
matt samt hur det registerbaserade arbetet bor bedrivas fortsittnings-
vis ska redovisas den 31 januari 2024. Till redovisningen av uppdra-
get ska SCB ocks3 ta fram en rapport som belyser skillnader mellan
olika métt som syftar till att mita aktivitets- eller funktionsned-
sittning, dir det registerbaserade mittet om mojligt ska inga.

Det utrednings- respektive utvecklingsarbete som SCB bedrivit
nir det giller att utveckla mitt pd funktionsnedsittning ir direkt rele-
vant for utredningens uppdrag att arbeta med, och det finns dirfor
anledning att mer utférligt redogora for detta.

5.2.1 Washington Group

Det forslag till métt pd funktionsnedséittning SCB foresprakade 1 slut-
rapporten (SCB 2021) tog sin utgdngspunkt i det arbete som bedri-
vits inom ramen fér Washington Group, och sirskilt den kortver-
sion — det s kallade short set — av frdgor som gruppen tagit fram.
Detta ir ett sd kallat sjilvskattningsmatt som bygger pd gruppering
av indikationer p& funktionsnedsittningar i sex grupper.

Washington Group on Disability Statistics dr en organisation vil-
ken tillkom som ett resultat av en internationell konferens som holls
1 New York &r 2001. De som deltog vid konferensen var &verens om
att det finns begrinsade data om funktionsnedsittning, och att till-
ginglig statistik ofta har 1ig kvalitet.

? SCB prévar i sitt arbete om det gir att utveckla ett registerbaserat mitt pd populationen
Personer med insatser relaterade till funktionsnedsittning baserat pd administrativa uppgifter
om socialférsikringsinsatser, arbetsmarknadsinsatser och insatser frén kommuner inom social-
ganst och skola. Det ir nir det giller den senare typen av insatser ett mitt kan vara relevant
fér gruppen barn och elever.
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Mot denna bakgrund sig man ett behov av gemensamma defini-
tioner och begrepp respektive standardiserad metodik f6r att sam-
manstilla statistik om personer med funktionsnedsittning, liksom av
metoder f6r insamling av internationellt jimforbara data av hog kva-
litet. Konferensen utmynnade i en rekommendation nir det gillde
utvecklingen av standardiserade métt och indikatorer att anvinda i
nationella befolkningsstudier f6r nationella iandamal respektive inter-
nationella jimforelser. Denna rekommendation resulterade i att
Washington Group on Disability Statistics (WG) formades som per-
manent statistikkommitté under Férenta nationerna. I denna ingick,
forutom foretridare f6r nationella statistikbyrder, representanter for
olika internationella organ som bland andra UNICEF, ILO och Virlds-
banken, olika bistindsorganisationer, féretridare f6r olika funktions-
hinderorganisationer, forskare med flera.

The main purpose of the WG is the promotion and coordination of
international cooperation in generating statistics on disability suitable
for censuses and national surveys. Its major objective is to provide basic
information on disability that is comparable WorldW1de.

Inom ramen fér Washington Groups arbete har det tagits fram flera
uppsittningar med frigor for internationellt harmoniserade mit-
ningar av funktionsnedsittning, vilka reflekterar och bygger pA WHO:s
International Classification of Functioning (ICF)."

Den av SCB utarbetade svenska versionen av WG-SS (vilken till-
limpas 1 ULF-undersékningarna), innehéller féljande introduktions-
text och frdgor, se textruta nedan."

'® About the WG - The Washington Group on Disability Statistics (washingtongroup-
disability.com).

""WG Short Set o Functioning (WG-SS) — The Washington Group on Disability Statistics
(washingtongroup-disability.com).

12 T ULF-undersékningarna finns dessutom tvd kompletterande frigor som SCB tagit fram:
Har du ndgon fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsnedsittning?

Svarsalternativ: Ja, Nej, Vet inte

Tycker du att din funktionsnedsittning innebir ndgra svirigheter?

Svarsalternativ: Nej, inga svirigheter; Ja, vissa svirigheter; Ja, stora svarigheter; Ja, det finns
ndgot du inte alls klarar av
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Fragor i den svenska versionen av WG-SS

Nu kommer ndgra frigor om olika svirigheter man kan ha. Vissa
av frdgorna liknar ndgra av dem du redan fitt, men for att det ska
bli ritt dr det viktigt att vi stiller dem alla.

e Har du svirt att se, dven om du anvinder glaségon eller linser?
e Har du svart att hora, dven om du anvinder horapparat?
o Har du svart att gd eller att gd 1 trappor?

e Har du svirt att komma ih3g eller att koncentrera dig? Rikna
inte med tillfilliga svrigheter du har p& grund av till exempel
stress.

o Har du svirt att ta hand om dig sjilv, till exempel att tvitta dig
eller kl dig?

e Har du svirt att kommunicera, till exempel med att forstd
andra eller att sjilv bli f6rstddd? Avser svirigheter att tala,
lyssna eller forstd tal eller skrift. Att ha svirt att kommunicera
kan till exempel bero p3 talsvarigheter, horselnedsittning eller
att man inte kan tolka/férstd [jud som ord. Om annat fédel-
seland dn Sverige: Frigan avser inte svarigheter att kommun-
icera pd grund av att du eventuellt har ett annat modersmal in
svenska.

Svarsalternativen dr: Nej, inga svirigheter; Ja, vissa svarigheter;
Ja, stora svarigheter, Kan inte alls.

Enligt den definition SCB féreslog ska de riknas som tillhérande
gruppen “personer med funktionsnedsittning” som svarar

— 7stora svarigheter” eller “kan inte alls” pd minst en av WG-fr3-
gorna om att se, hora, g8/gd 1 trappor, komma ithdg/koncentrera sig,
ta hand om sig sjilv eller kommunicera,

eller som svarar
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— ”stora svarigheter” eller "att det finns nigot de inte alls klarar av”
pd den kompletterande frigan Tycker du att din funktionsned-
sittning innebir ndgra svarigheter? "

I anslutning till att man i slutrapporten redogjorde f6r forslaget kon-
staterade SCB att den foreslagna definition utgdr frin en svar avvig-
ning mellan att anvinda en definition som ir konsistent med WG:s
ansats och att respektera den beskrivning uppgiftslimnaren sjilv ger
av att hen har en funktionsnedsittning."* SCB anférde att man sig
ett betydande virde i att vara konsekventa med WG:s ansats och
dven att det dr viktigt att det ”for statistiska indamal” dr viktigt med
en transparent och stabil definition som far gilla 6ver tid. Samtidigt
betonade man att man sdg det som nddvindigt att fortsatt utvirdera
denna definition.

Vir bedomning ir att den definition SCB foreslagit pd ett bra sitt
kan anvindas f6r att definiera grupper av personer med funktions-
nedsittningar, och dven att den kan ligga till grund fér jimférelser
over tid liksom mellan olika grupper i befolkningen. En visentlig f6r-
del med den foreslagna definitionen ir ocksd att den underlittar fér
internationella jimforelser.

Samtidigt har SCB:s férslag ur vart perspektiv begrinsningar s3 till-
vida att Washington Group Short Set inte ir tillimpligt fér barn. Det

ir mot denna bakgrund man ska se det utvecklingsarbete som sedan
ett antal dr bedrivits vid SPSM.

5.2.2  Ett matt anpassat for barn och elever

De frgor som ingdr i Washington Group Short Set ir inte anpassade
for barn. I den ovan refererade slutrapporten till regeringen (SCB 2021,
s. 14) sammanfattas denna bedémning pa féljande sitt:

WG baserar sin bedémning pd att frigorna inte innehéller de aspekter
av barns utveckling som ir viktiga fér att identifiera funktionsnedsitt-
ning hos barn samt att frigornas formuleringar inte ir anpassade for barn.
WG har visserligen tagit fram en modul med frigor som ir tinkt att
anvindas for att méta funktionsnedsittning hos barn. Den omfattar 24 fri-
gor men ir tinkt att stillas till vdrdnadshavare (fér barn 5-17 &r). Aven
om ildre barn enligt WG sannolikt sjilva kan besvara dessa frigor ir

' Nir man i definitionen hinvisar till "WG-frigorna” 8syftar man frigor som utarbetats inom
ramen for den internationellt harmoniserade ansatsen Washington Group (WG) Short Set.
14SCB (2021), 5. 17-18.
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denna modul alltsd 1 forsta hand tinkt att stillas till f6rildrar. Den ir
dirtill f6r omfattande for att inkludera i Barn-ULF. SCB delar denna
bedémning, exempelvis dd frigor om "man har svirt att koncentrera
sig” sannolikt tolkas annorlunda av barn och inte fir den koppling till
funktionsnedsittning som ir syftet. *

Mot denna bakgrund inledde SPSM under 2021 ett utvecklings-
arbete for att utveckla forslag till ett standardiserat sjilvskattnings-
matt gillande funktionsnedsittning hos barn och unga.

I en forsta redovisning av arbetet beskriver SPSM de viktigaste
internationella respektive nationella mitt som anvints for att identi-
fiera gruppen “personer med funktionsnedsittning”. I denna rapport
noterar man att SCB forordat att man, for att identifiera gruppen
”barn med funktionsnedsittning” anvinder den friga Folkhilsomyn-
digheten anvint inom ramen f6r undersokningen Skolbarns héilso-
vanor, och som lyder ”Har du en lingvarig sjukdom, funktionsned-
sittning eller annat lingvarigt hilsoproblem (t.ex. diabetes, allergi,
eksem eller ADHD) som du fitt faststilld av likare?”.'* SPSM gor
bedémningen att denna definition méiste ses som vil etablerad, och
man viljer mot dirfor att stilla sig bakom denna. Om den ska anvin-
das 1 enkiter om skolan, och om det inte finns andra enkitfrdgor som
man kan anvinda f6r att analysera om eleverna upplever hinder i sin
lirmiljo f6reslr man dven att en av de 6vriga tvd frigor som ingar i
Folkhilsomyndighetens mitt ocksd anvinds, nimligen *Piverkar din
lingvariga sjukdom, funktionsnedsittning eller annat l3ngvarigt hilso-
problem din nirvaro och ditt deltagande i skolan?”

Samtidigt som SPSM med detta ansluter sig till den praxis som
utvecklats eller dr pd vig att utvecklas av andra myndigheter argu-
menterar man dven for att det finns ett behov av ytterligare utveck-
lingsarbete for att i fram ett mer anvindbart métt pa funktionsned-
sittning."” I en senare rapport formulerar man ocksi forslag pa
inriktningen for detta utvecklingsarbete; 1 forsta hand féresprikar
man att WG-SS modifieras for att kunna rikta sig till barn, i andra
hand (om modifiering av WG-SS inte bedoms tillricklig) foreslar
man att ett nytt matt som utgdr frdn Socialstyrelsens definitioner av
funktionsnedsittning och funktionshinder ska utvecklas."

15 SCB (2021), s. 14. Se dven SPSM (2022), s. 3-5.
16 SPSM (2021), . 11.

7 SPSM (2021), s. 12-18.

18 SPSM (2022a), s. 17.
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I en tredje rapport bedémer arbetsgruppen vid SPSM att WG-SS
kan tillgingliggéras for barn och unga med funktionsnedsittning,
men att det dr ett arbete som forutsitter bdde ett utrednings- och
anpassningsarbete."’

Under det senaste dret har utredningsarbetet vid SPSM gillande
WG-SS fortsatt. Hosten 2022 redovisades ett PM som behandlade
tillgingliggérande och anpassning av sprak och frigeformuleringar 1
enkiter.”

Ett exempel pd hur SPSM arbetat med att anpassa frdgorna ir den
ursprungliga frigan: "Har du svirt att komma ihdg eller att
koncentrera dig? Rikna inte med tillfilliga svirigheter du har pd
grund av t.ex. stress.”

Denna friga har 1 SPSM:s bearbetade version delats upp 1 tvd
frigor 1 syfte att gora det enklare f6r respondenterna att besvara
frigorna. Utdver detta har frigorna férkortats och de abstrakta
begreppen ”stress” respektive "tillfilliga” har tagits bort. Med
detta har frigan fict f6ljande lydelse:

Tycker du att du har litt eller svirt att komma ihdg saker?

Tycker du att du har litt eller svart att koncentrera dig?

Utover detta har antalet skalsteg 1 svarsskalan minskats till tre
med ett neutralt svarsalternativ, *Varken litt eller svirt”.

Under ar 2023 har redovisats ett antal granskningar som genomforts
av interna respektive externa sakkunniga respektive ungdomar.”' Med
utgdngspunkt frdn de erfarenheter man gjort 1 samband med dessa
granskningar arbetar man under hosten 2023 med en upphandling fér
att genomfora kognitiva intervjuer i syfte att testa mittet. Beroende
pd utfallet av dessa intervjuer avser SPSM planera det fortsatta utred-
nings- och utvecklingsarbetet.

Resultaten frdn det utrednings- respektive utvecklingsarbete som
SPSM bedrivit fram till och med hésten 2023 illustrerar att det dr
mycket svirt att utforma ett mitt som kan ge fullstindig information
om alla de aspekter av funktionsnedsittning man skulle vilja finga.
WG-SS ir ett sjilvskattningsmdtt som indikerar funktionsnedsitt-
ning péd dvergripande plan 1 sex olika grupper (eller flera 1 de fall det

19 SPSM (2022b).
2 SPSM (2022¢).
21 SPSM (2023b), SPSM (2023c¢) respektive SPSM (2023d).
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ir angeliget att urskilja individer med flera funktionsnedsittningar).
Det ir sdledes inte direkt jimférbart med diagnoser som stills inom
hilso- och sjukvirden. Men den typen av diagnoser pd funktionsned-
sittning kan sammanféras, klustras, 1 grupperingar som motsvarar
WG-SS:s indelning. Aven om det foreligger svirigheter bedomer ut-
redningen att de vore mycket virdefullt om vi kunde {8 fram ett en-
hetligt och standardiserat m3tt som kunde anvindas 1 olika under-
sokningar, och som skulle géra det méjligt att jimféra resultaten
med varandra. Utredningens bedémning ir vidare att SPSM 1 sitt ut-
rednings- respektive utvecklingsarbete beaktat dessa svirigheter pd
ett framkomligt sitt, och vi delar deras bedémning att ett sjilvskatt-
ningsmatt 1 likhet med det som utvecklats inom Washington Group
ir det alternativ som erbjuder bist mojligheter. Mot denna bakgrund
ingdr det 1 utredningens forslag att foresld att SPSM ges 1 uppdrag att,
1 samverkan med SCB, slutféra detta arbete under 2025 (se vidare av-
snitt 10.4).
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6 Olika former och metoder
for uppfoljning

I detta kapitel fors en diskussion om former och metoder f6r upp-
féljning, och om att olika former svarar mot olika syften och kun-
skapsintressen. Utgdngspunkten dr de forutsittningar f6r uppfol;-
ning som giller 1 dag, men vi tar ocksd upp det utvecklingsarbete som
pdgar och som kan férvintas skapa andra férutsittningar under kom-
mande &r.

Med utgidngspunkt frdn den 6vergripande princip om inkludering
som under ling tid priglat utbildningspolitiken, och som beskrivits
1 tidigare kapitel, har barn och elever med funktionsnedsittning i
mycket begrinsad utstrickning sirskilts 1 den uppféljning som regel-
missigt bedrivs av olika skolor, huvudmin och myndigheter. Men sko-
lan har ocks3 ett kompensatoriskt uppdrag, vilket innebir att skolan
ska vara likvirdig for alla och att skillnader 1 elevers férutsittningar
1 att tillgodogora sig utbildning ska uppvigas. For att skapa forutsitt-
ningar f6r alla elever att n méilen har barn och elever med funktions-
nedsittning sirskilt rict till stod, for att s 1angt mojligt motverka funk-
tionsnedsittningens konsekvenser.

Hir mots med andra ord utbildningspolitiska respektive funktions-
hinderspolitiska malsittningar, och det innebir att uppfoljningen ir
en angeligenhet f6r bdda politikomridena.

I ett senare kapitel (kapitel 7) kommer det mer utférligt att redo-
goras for vilken roll den ansvariga sektorsmyndigheten (Skolverket)
och andra myndigheter pd skolomrddet (Skolinspektionen, Special-
pedagogiska skolmyndigheten) har i detta sammanhang, och i det sam-
manhanget kommer vi ocks3 att behandla den organisation som under
senare r byggts upp f6r att f6lja upp funktionshinderspolitiken som
ett tvirsektoriellt politik- och verksamhetsomride.
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6.1 Om uppféljning respektive utvardering

Begreppet uppfoljning anvinds ofta utan att man mer tydligt anger vad
som menas med begreppet, och det har inte heller fitt ndgon veder-
tagen definition. Sandberg och Faugert konstaterar att begreppet i
vissa ssmmanhang anvinds likvirdigt med utvirdering, men argumen-
terar for att det dr viktigt att gora en dtskillnad mellan dessa. Medan
forfattarna med utvirdering syftar pd “en systematisk undersékning
av en aktivitets virde och betydelse”, understryks att en uppféljning
inte med nddvindighet rymmer nigot virderande moment:

En uppféljning forsoker redovisa vad som hint genom att identifiera och
beskriva prestationer, aktiviteter, kostnader med mera. Resultatet av en
uppfoljning ger en samlad och &versiktlig bild av en aktivitet pd ett sd
sakligt och virderingsfritt sitt som mojligt. En utvirdering kan baseras
pa resultat av uppféljningar, men den grundliggande skillnaden att en
utvirdering strivar efter att systematiskt virdera aktiviteten.'

Upptoljning respektive utvirdering ligger med andra ord nira var-
andra, och det kan ibland vara svirt att dra ndgon entydig grins mel-
lan de olika aktiviteterna. Vedung anvinder tll exempel begreppet
kvalificerad uppféljning” f6r att markera att iven en uppfoljning kan
genomféras pd ett sidant sitt att den kan ligga till grund f6r en
foljande utvirdering.” T det fortsatta kommer utgdngspunkt tas i
Sandbergs & Faugerts definition, s att utredningen definierar upp-
foljning som aktiviteter vilka syftar till att identifiera och beskriva
villkor, prestationer, aktiviteter, kostnader med mera, dir denna
beskrivning ska utgora ett underlag for virdering och beslut.

Aven med denna definition ir det dock nédvindigt att konstatera
att upptoljning kan genomféras pd ménga olika sitt. Detta dr en kon-
sekvens av att uppféljningsverksamheten utformats av olika aktorer
i olika sammanhang fér att besvara olika frigor. Aven med en avgrins-
ning till det omrdde som ir aktuellt 1 detta sammanhang — villkoren
for barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet — kan
uppfoljning innebira visentligt skilda saker.

! Sandberg & Faugert (2020), s. 14.
2 Vedung (2009).
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6.2 Styrkraftsutredningens uppféljningsmodell

I den utredning om styrning respektive uppfoljning av funktionshin-
derspolitiken som redovisades 2019 angavs att en 6vergripande malsitt-
ning med uppfoljningen var att den ska ”ge kunskap om ett nulige,
genomforda insatser och effekter samt utveckling 6ver tid”.> Denna
overgripande malsittning preciserades i tvd punkter:

— For det forstabehdver uppfoljningen av funktionshinderspolitiken /.../
visa levnadsférhdllanden f6r personer med funktionsnedsittning, inbe-
gripet skillnader i levnadsférhillanden f6r personer med funktionsned-
sittning jimfort med 6vriga 1 befolkningen. P4 s8 sitt uppmirksammas
brister och uppféljningen ger en indikation pd om utvecklingen gir framat
eller bak3t i ndgot avseende.

— For det andra behover uppféljningen visa vilka insatser som genom-
fors och effekterna av insatserna om det ir méjligt. I bida delarna bor
uppfdljningen kopplas till milen 1 styrsystemet. Resultaten kan anvin-
das for att identifiera omriden som kriver insatser for att riva hinder och
frimja jimlikhet i levnadsvillkor.*

Detta sammanfattades s8 att ”(det) huvudsakliga syftet med uppfél;-
ningen dr /.../ att ge kunskap om var de stdrsta problemen finns och
vilka insatser som fungerar bist”, och man understrok att det handlade
om att “ge styrsignaler om vilka dtgirder riksdag och regering (var kur-
sivering) behover vidta och vart resurser behéver riktas.” Den strategi
for systematisk uppféljning av funktionshinderspolitiken som reger-
ingen fattade beslut om 1 september 2021 (se avsnitt 7.2.4) innebar
en utveckling, och en ambitionshojning, jimfért med Styrutredningens
forslag men 1 likhet med denna fokuserade dven den nya strategin pd
uppfoljningen pa nationell niva.

I detta sammanhang kan konstateras att vi inom ramen fér utred-
ningen arbetat utifrdn liknande utgdngspunkter, det vill siga utred-
ningen har gjort beddmningen att uppfoljningen i férsta hand syftar
till en redovisning av villkoren f6r barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet pd nationell niva. I vissa delar torde det
vara mojligt att ocksd redovisa data pA kommungruppsnivd, men risk-
erna att enskilda personer skulle kunna identifieras gor att vi inte be-
démer att det ir mojligt med ndgon mer detaljerad lokal redovisning.

?SOU 2019:23, avsnitt 2.3.2.
*SOU 2019:23, s. 229.
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6.3 Olika former for uppféljning
svarar mot olika syften

Den upptoljningsmodell som skisserades 1 Styrutredningens betink-
ande syftade med andra ord i forsta hand till att ge ett underlag for
utformningen av den nationella funktionshinderspolitiken. Man kan
emellertid ocks3 tinka sig uppfoljningsmodeller som utformats uti-
frdn andra principer och/eller ambitioner.

I nedanstiende tabld urskiljs fyra former av uppféljning vilka sva-
rar mot olika indamil, dir olika aktérer dr huvudansvariga och dir
uppfoéljningen resulterar 1 olika former av kunskap.

Tabell 6.1 Olika former av uppfdljning

VAD VEM VILKEN KUNSKAP
ar foremal for ansvarar for forvantas
uppfoljningen? uppfdljningen? uppfdljningen
resultera i?
Uppféljningen som en del Enskilda elever Pedagogen, Den Nar den enskilde
i det dagliga pedagogiska professionelle eleven mélen?
arbetet Har hen det bra
i skolan?
Uppfdljningen som en del Verksamheter, Arbetslaget, Skolan Arbetar man pa
i det systematiska arbetssatt ratt satt? Finns
kvalitetsarbetet det saker som kan
forbattras?
Uppféljningen som en del Organisation, Huvudmannen, Ar resurs-
i huvudmannens styrning resurser Kommunen tilldelningen

rimlig? Gors ratt
prioriteringar?

Uppféljningen som underlag Lagstiftning, Myndigheter, Ar lagstiftningen
for nationell politisk styrning Riksdag/ adekvat?
utbildningspolitik/ Regering

funktionshinderspolitik

Den bild av olika former av uppféljning som redovisas 1 tablin ir for-
enklad s till vida att olika former av uppf6ljning sillan r isolerade frin
varandra. Till exempel kan den kunskap som ir viktig for den en-
skilde pedagogen och arbetslaget, vara nog si relevant ocksa for sko-
lans huvudman. P4 liknande sitt syftar den strategi tor upptoljning av
funktionshinderspolitiken som regeringen beslutade om hésten 2021
1forsta hand till en uppféljning av det nationella mélet f6r funktions-
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hinderspolitiken, men den har i vissa avseenden relevans ocksd for
andra syften. Men dven med dessa reservationer finns det en poing
att gora en atskillnad mellan olika former av uppféljning, och utred-
ningen kommer att terkomma till denna diskussion senare.

6.3.1 Verksamhetsstatistik

I flertalet organisationer och verksamheter sker nigon form av upp-
foljning for att f6lja upp den verksamhet och/eller de insatser som
genomfors och (om mojligt) for att kartligga resultat och effekter av
dessa. Den typ av uppgifter som blir aktuella 1 dessa sammanhang kan
till exempel vara uppgifter om verksamheters resurstorbrukning, redo-
visningar av verksamhetens prestationer eller uppgifter som ger en
bild av verksamhetens resultat eller av hur denna uppfattats av dem som
tagit del av denna.

En sidan typ av verksamhetsuppféljning praktiseras i de allra flesta
organiserade verksamheter, men det finns stora skillnader hur syste-
matisk uppfoljningen ir, liksom i vilken man uppgifterna fran de en-
skilda verksamheterna sammanstills for att ge en samlad bild av verk-
samheten 1 en storre organisation eller ett stérre geografiskt omride.

I detta sammanhang kan till exempel sammanstillningar av ele-
vers betyg anvindas for att f6lja upp enskilda skolors verksamhet och
resultat. Man kan ocksd tinka sig att man sammanstiller uppgifter
om de sirskilda insatser som riktas till barn och elever med funktions-
nedsittning. Statistik tas 1 dag regelbundet fram av Skolverket och
publiceras pd myndighetens webbplats. Den ger dock inte nigon in-
formation om elever med funktionsnedsittning eller andra typer av
svirigheter, vilka elever som fir del av sirskilt stod, eller om hur in-
satsernas svarar mot elevernas behov.

En annan typ av uppféljningar som berdr personer med funktions-
nedsittning, och som framfér allt beskriver verksamheter och insat-
ser riktade till mélgruppen, ir de s& kallade 6ppna jaimforelser som
genomfors av Socialstyrelsen, och som p3 ett liknande sitt framfor allt
bygger pd en sammanstillning av uppgifter om kommuners och verk-
samheters organisation och verksamhet. I Oppna jamforelser 2022 —
Stod till personer med funktionsnedsdttning LSS redovisas till exempel
andel av kommunerna som anvinder arbetssittet IBIC utredningar
respektive uppfoljningar, andelen av kommunerna som har skriftliga

125



Olika former och metoder for uppféljning SOU 2023:95

rutiner f6r hur handliggare ska g till viga vid indikation pd att en
vuxen har utsatts for vald samt andelen kommuner med aktuella,
skriftliga 6verenskommelser beslutade pd ledningsniva for extern sam-
verkan for barn respektive vuxna med funktionsnedsittning. Nigra
oppna jimforelser av insatser till barn och elever med funktions-
nedsittning i skolan har dock inte genomforts.

6.3.2 Nationella enkat-/surveyundersdkningar

Visentliga delar av den begrinsade kunskap vi 1 dag har om villkoren
for personer med funktionsnedsittning hirror frén nationella enkit-
undersékningar som genomférs dterkommande. I Styrkraftsutred-
ningens betinkande hinvisas till exempel till Statistiska central-
byrins Undersékningar om levnadsforhéllanden (ULF), men det
finns dven andra undersékningar som ir, eller skulle kunna vara, rele-
vanta i detta ssmmanhang — inte minst de som mer ingdende behand-
lar forhdllanden inom skolan.

I SCB:s undersokningar ir det de svarande sjilva som beskriver
sina villkor och sin situation, och det innebir att det ocksa ir de sjilva
som gor bedémningen av 1 vilken man de har en funktionsnedsitt-
ning (och i vilken m&n denna ocks3 medfor att de upplever begrins-
ningar 1 olika avseenden). Undersékningarna ir med andra ord base-
rade pd enskilda personers sjilvskattningar, och detta kan ses som en
viktig styrka nir det giller dessa —att dessa undersékningar fingar upp
enskilda individers egna erfarenheter och upplevelser. I andra under-
sokningar finns enstaka frigor om den svarande bedémer sig ha en
funktionsnedsittning eller inte medan i skolmyndigheternas under-
sokningar ingdr 1 dagsliget inte ndgra frigor om funktionsnedsittning.

De undersokningar utredningen identifierat som relevanta i detta
sammanhang kan grovt delas in 1 tre huvudgrupper:

1. Skolverket och Skolinspektionen genomfoér undersékningar som
riktar sig direkt till elever i skolvisendet, och dessa undersok-
ningar ger dirmed en f6rdjupad bild av barns och elevers erfaren-
heter av respektive attityder till skolan.

2. SCB:s Barn-ULF ger en bred bild av levnadsférhallandena fér barn
inom olika vilfirdsomriden, och nigra av de frigor som stills i
undersékningen handlar om barns erfarenheter av sin skolsitua-
tion. Styrkan i denna undersékning ligger framfor allt i de mojlig-
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heter till jimférelser mellan grupper och éver tid som under-
sokningen ger.

3. Forutom dessa undersékningar genomfér flera myndigheter sir-
skilda undersékningar nir det giller omrdden som elevers livsvillkor
och levnadsvanor som ir viktiga for elevers hilsa (Folkhilso-
myndigheten), barn och ungdomars delaktighet (MUCEF) respek-
tive intresse for hégre studier (SCB) och s vidare. Dessa under-
sokningar ir med andra ord inte primirt utformade f6r att belysa
villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning, men de
kan ind3 vara viktiga eftersom de belyser omrdden som ir viktiga
ocksd f6r denna grupp barn och elever.

En mer utforlig redogorelse f6r dessa olika enkit-/surveyundersok-
ningar ges 1 avsnitt 7.3.2, och dir beskrivs ocksd mer ingdende vilka
uppgifter som samlas in inom ramen for de olika undersékningarna.

6.3.3  Halsodata- respektive kvalitetsregister

En killa till kunskap om villkoren for olika grupper 1 befolkningen ir
de befolkningsbaserade register med personanknutna uppgifter, som
i flera fall skapats av statliga myndigheter 1 anslutning till deras regul-
jira verksambhet.

Integritetsskyddsmyndigheten (IMY) anvinder en mycket bred defi-
nition av vad som ska riknas som ett register, nimligen ”(en) struktur-
erad samling av personuppgifter som ir tillginglig enligt sirskilda kri-
terier, oavsett om samlingen ir centraliserad, decentraliserad eller
spridd pd grundval av funktionella eller geografiska férhillanden”.’

I detta ssmmanhang ir det dock framfor allt tv8 typer av register
som ir aktuella; hilsodataregister respektive kvalitetsregister.’

Det hilsodataregister dir personer med funktionsnedsittning
kan identifieras ir det s kallade Patientregistret som administreras av
Socialstyrelsen. Det ir ett av Sveriges storsta hilsodataregister och 1
detta finns bland annat uppgifter om diagnostiserad/faststilld funk-
tionsnedsittning f6r de personer som behandlats inom slutenvéarden,
inklusive psykiatrin. Klassificeringen bygger pd ICD-10, och i regis-
tret registreras férutom diagnos dven behandling, kirurgi, skador

> Integritetsskyddsmyndigheten (2023a).
¢ Socialstyrelsen (2019).
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samt forgiftningar. Patientregistret omfattar iven vintetider pd
akutmottagningar vid sjukhus samt diagnoser och dtgirder f6r patien-
ter som vardats inom den psykiatriska tvingsvdrden. Registret 6ver
den slutna vdrden har funnits sedan &r 1964 men blev rikstickande
dr 1987. Den specialiserade éppenvirden tillkom r 2001. Uppgifter
frdn primirvdrden ingdr dock inte i registret. Det innebir att de upp-
gifter som finns 1 patientregistret ror flertalet men inte alla de som
boér riknas till gruppen personer med en diagnosticerad funktions-
nedsittning.

Férutom de hilsodataregister som finns har det inom hilso- och
sjukvirden ocksd utvecklats ett antal s kallade kvalitetsregister som
tillkommit f6r att 6lja upp individer och den behandling de fir for
en sirskild diagnos/sjukdom.”

Ett Nationellt Kvalitetsregister dr ett register som innehéller indi-
vidbaserade patientuppgifter om problem, diagnos, behandling och
resultat for olika sjukdomar eller tillstdnd inom den allminna hilso-
och sjukvdrden och den kommunala hilso- och sjukvérden.®

Med Patientdatalagens mer formella definition [Patientdatalagen
(2008:355) 7 kap. 1 §] ir ett kvalitetsregister "en automatiserad och
strukturerad samling av personuppgifter som inrittats sirskilt for inda-
malet att systematiskt och fortlopande utveckla och sikra virdens kva-
litet” dir kvalitetsregistren ”ska mojliggora jimforelse inom hilso-
och sjukvdrden pd nationell eller regional niva.”

Kvalitetsregister som ansékt om och fir ta del av sirskilt avsatta
medel frén den nationella satsningen pa kvalitetsregister brukar be-
nimnas Nationella Kvalitetsregister. I den férteckning pd SKR:s hem-
sida dir befintliga nationella kvalitetsregister listas fanns 1 april 2023
sammanlagt 94 register upptagna.

6.3.4  Forskning

Kunskap baserad pa forskning kan ocksg ligga till grund for upp-
foljning. Enligt Forordning (2007:1431) med instruktion fér Forsk-
ningsradet for hilsa, arbetsliv och vilfird har Forte ett ansvar att sam-
ordna forskningen om barn och ungdomar (diribland barns och ung-
domars hilsa) respektive funktionshinder. I dessa samordningsansvar

7 Jacobsson Ekman, Lindahl & Nordin (2014).
8 Sveriges Kommuner och Regioner (2023).
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ligger att skapa en &verblick 6ver forskningen inom samordnings-
omridena, identifiera kunskapsluckor och bidra till att forsknings-
resultaten kommer sambhillet till nytta nir det giller den forskning
som har koppling till forskningsrddets 6vergripande omrdden: hilsa,
arbetsliv och vilfird. Man arbetar ocksd for att 6ka samverkan
mellan olika aktérer till exempel forskarsamhillet, forskningsfinan-
sidrer, myndigheter och brukarorganisationer.’

Under senare r har Forte genomfort tvd utlysningar riktade mot
funktionshindersomridet, som bida resulterade i ett betydande antal
ansokningar. Den forsta av dessa genomférdes &r 2018 och resulte-
rade 1 att man beviljade 7 projektbidrag, 4 juniorforskarbidrag och
3 postdokbidrag. I denna utlysning férdelades strax ver 54 miljoner
kronor. Den utlysning som genomfordes &r 2021 resulterade i att man
beviljade 13 projektbidrag, och i denna utlysning férdelades nira 52 mil-
joner kronor.

Forutom Forte har Skolforskningsinstitutet, som inrittades 2015,
uppdrag att bland annat gora systematiska dversikter och andra forsk-
ningssammanstillningar med god vetenskaplig kvalitet samt att utlysa
och férdela medel for praktiknira forskning av hogsta vetenskapliga
kvalitet inom de omrdden dir relevant sddan forskning saknas.' "'

6.4 Nationella/internationella strategier
for arbetet med halsodata

Att anvinda data frin register {or uppféljning har ur principiell syn-
punkt flera férdelar. T sdvil hilsodata- som kvalitetsregister dr upp-
gifter om olika diagnoser respektive behandlingar knutna till en-
skilda individer, vilket skapar férutsittningar att félja upp resultat
och effekter av olika insatser. I och med att inrapportering till dessa
register sker kontinuerligt ir det ocksd mojligt att skapa tidsserier
och att undersoka foérindringar 6ver tid. Genom att enskilda indivi-
der kan identifieras via personnummer ir det ocksd mojligt att sam-
koéra uppgifterna i registret med andra datamaterial vilket ytterligare
okar mojligheterna till upptéljning och analys.

? T detta sammanhang kan dven nimnas att Vetenskapsridet enligt sin instruktion (2009:975)
”ska ge stod till grundliggande forskning av hogsta vetenskapliga kvalitet inom samtliga veten-
skapsomriden”, och att ett av de sju vetenskapsomrddena ir utbildningsvetenskap.

1% Skolforskningsinstitutet (2023).

" Férordning (2014:1578) med instruktion fér Skolforskningsinstitutet.
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Av dessa skil framstdr en [6sning som baseras pd att det skulle till-
skapas ett skolbaserat register 6ver barn och elever med funktions-
nedsittning ur flera avseenden som det mest attraktiva alternativet.
Det finns emellertid ocks3 flera tunga skil som talar mot en sidan
16sning.

Ett sidant skl dr att det skulle vara problematiskt ur integritets-
synpunkt att tillskapa ett sidant register. Alla verksamheter som han-
terar personuppgifter méste f6lja dataskyddsforordningen (GDPR).
Enligt denna ir vissa uppgifter till sin natur kinsliga och har dirfor
ett starkare skydd. De kallas for kinsliga personuppgifter, och till dessa
hoér bland annat uppgifter om hilsa. Integritetskyddsmyndigheten
skriver vidare att ” (hilsouppgifter) omfattar alla aspekter av en per-
sons hilsa, till exempel /.../ uppgifter som sjukdom, sjukdomsrisk,
sjukdomshistoria eller funktionshinder oavsett vilken killa uppgift-
erna kommer ifrin."” Som huvudregel ir det forbjudet att behandla
denna typ av kinsliga personuppgifter. Méjligheten till undantag finns,
men det forutsitter att det finns starka skil som motiverar detta.

Det ir ocksd mycket som talar for att ett inrdttande av ett sddant
register skulle vara mycket tveksamt ur kvalitetssynpunkt och kriva
betydande (personella respektive ekonomiska) resurser. Det dr langt
ifrdn enkelt att gora de bedémningar som krivs f6r att avgora huru-
vida enskilda elever ska ingd 1 registret, och fér att dessa bedom-
ningar ska goras enhetligt och med en godtagbar kvalitet skulle det
krivas sdvil personal- som kompetensfoérstirkningar pa varje skol-
enhet. Utredningens bedémning ir att det dr hogst osikert om de
data som skulle samlas skulle hélla en sidan kvalitet att dessa resurs-
forstirkningar kan motiveras. Tillskapandet av ett register skulle med
andra ord medféra betydande kostnader och dessutom visentliga
problem ur integritetssynpunkt, samtidigt som man kan befara att
registrets kvalitet inte skulle leva upp till de krav man har anledning
att stilla.

Utredningens sammantagna bedomning dr dirfor att ett skolen-
hetsbaserat register 1 dag inte ir en realistisk 16sning for att utveckla
uppfoljningen av barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet. En sidan 16sning skulle kriva betydande resurser, samtidigt
som framfor allt de betydande metodsvarigheter som ir forenade med
en sddan 16sning skulle innebira att det ir ytterst tveksamt om ett

2 Integritetsskyddsmyndigheten (2023b).
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sddant register skulle hdlla en s3dan kvalitet att det motiverade dessa
resurser.

Som kommer att utvecklas mer 1 anslutning till utredningens
forslag (se avsnitt 10.2), menar vi att ett bittre alternativ ir att ut-
nyttja det patientregister som forvaltas av Socialstyrelsen (och som
beskrivs i avsnitt 6.3.3). Aven om det finns individer/grupper av indi-
vider som 1 begrinsad utstrickning kan identifieras i patientregistret,
ir vir bedomning att patientregistret hdller en visentligt hogre kva-
litet 4n vad som vore mojligt att dstadkomma med ett helt nytt skol-
baserat register. Dessutom ir det s3 att det, vilket utvecklas vidare 1
nista avsnitt, pigdr ett utvecklingsarbete som med stor sannolikhet
kommer att innebira att patientregistret utvidgas och dirmed blir in
mer anvindbart i framtiden.

6.4.1 EU:s datastrategi

Under &r 2022 respektive &r 2023 tillsattes det tvd utredningar, vilkas
arbete kan komma att skapa andra — och bittre — forutsittningar for
att utnyttja registerdata fér uppféljningen av barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet.

Bakgrunden till dessa utredningar ir det arbete som under senare
3r kommit att bedrivas alltmer intensivt, sivil nationellt som inom
ramen f6r det europeiska samarbetet. I Sverige presenterades reger-
ingens nationella life science-strategi 1 december 2019 (N2019/03157),
och mindre 4n tv ir senare presenterades regeringens datastrategi
Data — en underutnyttjad resurs for Sverige (12021/02739).

I direktiven till utredningen Hdélsodata som nationell resurs for fram-
tidens hélso- och sjukvdrd beskrivs hur behovet av att bittre utnyttja
redan insamlade data for olika indamal aktualiseras 1 bida dessa natio-
nella strategier:

Analys av insamlade hilsodata och den kunskap som kan utvinnas ur
denna kommer att utgdra en viktig del i utvecklingen av framtidens vird,
och kommer att frimja forskning och innovation inom hilso- och sjuk-
vardsomridet. Hilso- och sjukvirden ir en av de mest informations-
intensiva sektorerna i samhillet, och den svenska hilso- och sjukvirden
producerar data av hog kvalitet. Samtidigt finns det svirigheter f6r fors-
kare, offentlig férvaltning och delar av hilso- och sjukvarden att {3 till-
ging till dessa data. En forutsittning f6r att det ska finnas legitimitet for
datainsamling ir att data anvinds och skapar virde for patienter, vard-
personal, forskare, innovatérer med flera. Det finns dirfor ett stort
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behov av att 6ka férmdgan att anvinda insamlade data och siledes ut-
nyttja hilsodataresursen for att skapa ny kunskap som kan férindra
processer, organisationer och system till det bittre och skapa en bittre
och mer jimlik vird."

I direktiven understryks dven att Europeiska kommissionen, utifrin
malsittningen att utveckla EU till en vilfungerande, dynamisk och
siker datadriven ekonomi, bedriver ett aktivt arbete inom ramen for
EU:s datastrategi. I detta lyfter man sirskilt fram det arbete som pé-
gdr inom EU f6r att skapa ett hilsodataomride f6r delning av olika
typer av hilsodata inom och mellan EU:s medlemslinder.

Inom EU finns en rad olika initiativ pi omradet, bl.a. inom ramen for
Europeiska kommissionens forslag till Europaparlamentets och ridets
f6rordning om dataférvaltning (dataforvaltningsakten) (COM(2020) 767
final av den 25 november 2020), inom ramen f6r kommissionens f6rslag
till Europaparlamentets och rddets férordning om harmoniserade regler
for skilig tkomst till och anvindning av data (dataakten) (COM (2022) 68
final av den 23 februari 2022), samt genom kommissionens férslag till

Europaparlamentets och ridets férordning om det europeiska hilso-
dataomrddet (COM(2022) 197 final av den 3 maj 2022)."

Erfarenheterna frin Finland lyfts ocksd fram, dir man sedan 2019 har
en lag som mojliggdr sekundiranvindning av personuppgifter inom
hilso- och sjukvird samt socialtjinst. Den nya lagstiftningen har legat
till grund {6r etableringen av en ny myndighet, Findata, och bedém-
ningen ir att lagen och myndigheten pd minga sitt forbittrat och
forenklat mojligheterna till anvindning av hilsodata 1 Finland.

De tv pigdende utredningarna, vars respektive uppdrag vi kort
ska redogéra f6r nedan, har bida tillsatts f6r att skapa bittre forut-
sittningar att anvidnda hilsodata som resurs fér att utveckla den
svenska hilso- och sjukvirden — och med detta ir det ocks3 ett arbete
som ir relevant f6r det omréde vi arbetar med.

6.4.2  Tva svenska utredningar

Den forsta av dessa tvd utredningar ir Utredningen om sekunddr-
anvindning av héilsodata, dir en sirskild utredare (senast i november
2023) ”ska analysera befintliga méjligheter till sekundiranvindning

1 Dir. 2022:41, 5. 3.
" Dir. 2022:41, 5. 8.
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av hilsodata och limna forslag pd utdkade sidana méojligheter”.”

I underhandskontakter med utredningen har vi informerats om att
man preliminirt avser g8 fram med forslag nir det giller inrittandet
av ett hilsodataregister vid Folkhilsomyndigheten med data frin
barnhilsovirden och elevhilsan — uppgifter som 1dag saknas i de
nationella hilsodataregister som finns 1 Sverige.

I ett utkast till text till utredningens kommande betinkande som
vi fatt ta del av konstateras att Socialstyrelsen haft 1 uppdrag att
utreda de data som i dag samlas in till det nationella kvalitetsregistret
Elevhilsans medicinska insats (EMQ). I sin slutrapport konstaterade
myndigheten att den typen av uppgifter som registreras 1 EMQ lig-
ger for lingt ifrdn Socialstyrelsens instruktionsenliga uppdrag.'® Den
bedémning man goér dr att Folkhilsomyndighetens instruktionsen-
liga uppdrag ligger nirmre 1 linje med den typ av uppgifter som regi-
streras 1 EMQ d3 dessa framfor allt anvinds foér dndamalet att for-

bittra folkhilsan.

Mot denna bakgrund formuleras utredningens bedémning, att

Utredningen om bittre forutsittningar f6r uppféljning av hilso- och sjuk-
varden (52023:02) bor {3 ulliggsdirektiv att se éver hur data frén barn-
hilsovirden och elevhilsan kan borja foras i ett hilsodataregister vid Folk-
hilsomyndigheten.

I uppdraget bor det ocksd ingd att dven se dver hur medicinska fédel-
seregistret kan utokas med ytterligare datamingder.

Det bor dven évervigas om det finns behov av att utredningens upp-
drag iven ska innefatta de register och de behov som finns inom den
kommunala hilso- och sjukvirden.'”

Den andra av de tvd utredningarna ir den som redan omnimnts, nim-
ligen Utredningen om hélsodataregister, dir utredaren har 1 uppdrag att
(senast 1 juni 2024) “analysera regelverket for hilsodataregister och
foresld regler for behandling av personuppgifter frdn primirvirden,
av uppgifter om vintetider och virdkéer och av uppgifter om samtliga
patienter som behandlas inom den specialiserade éppenvirden”.'*
Om utredningen (i linje med de direktiv de har att arbeta utifrin)
kommer att utarbeta forslag som innebir att patientregistret 1 fram-
tiden ocksd kommer att inneh3lla data frin primirvirden ir det ndgot

som kommer att leda till visentligt bittre mojligheter att identifiera

5 Dir. 2022:41, s. 1.

16 Socialstyrelsen (2021).
7SOU 2023:76, s. 930.
¥ Dir. 2023:48, s. 1.
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gruppen barn och elever med funktionsnedsittning 1 patientregistret.
Sé skulle det till exempel forstirka mojligheterna att genomfora upp-
foljningsstudier med en design liknande den som tillimpats av Vive
1 Danmark och som beskrivits mer utférligt i ett tidigare avsnitt (se
avsnitt 7.3.1 respektive bilaga 5).

De tvd pdgdende utredningar som hir beskrivits ir just pigdende,
och dirmed ir det naturligtvis inte mojligt att siga ndgot definitivt
om vilka slutsatser och/eller forslag de s& sminingom kommer att
redovisa. Ddrmed ir vi hinvisade till att konstatera att de férslag som
diskuteras inom ramen fér dessa utredningar — om de genomfordes
— 1 viktiga avseenden skulle skapa visentligt bittre forutsittningar
att f6lja upp villkoren fér barn och elever med funktionsnedsittning
i skolvisendet.

Vi kan ocksd konstatera att det handlar om férindringar som be-
déms inte kunna genomféras pa kort eller ens medelldng sikt, utan
att det handlar om ett reform- och utvecklingsarbete som rimligen tar
dtminstone fem—tio ar att fullfélja. Férutom att den politiska bered-
ningsprocess som foljer efter ett genomfort utredningsarbete, kriver
tillskapandet av ett nytt hilsodataregister, och/eller den visentliga
utbyggnaden av befintliga register, flera &rs forberedelsearbete."”

¥ Till bilden hér att regeringen s& sent som 1 juni 2023 givit E-hilsomyndigheten i uppdrag att
ta fram ett forslag till firdplan f6r genomférandet av en nationell digital infrastruktur for
hilso- och sjukvirden, och att en redovisning av detta uppdrag ska limnas den 31 mars 2024.
Detta innebir att det forst efter detta datum torde vara méjligt att géra en rimlig bedémning
av hur tidsperspektivet for det fortsatta utvecklingsarbetet kan komma att se ut.
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I detta kapitel redogérs inledningsvis f6r vilken organisation respek-
tive ansvarsfordelning myndigheterna inom skolomrddet har nir det
giller uppféljningen av villkoren fér barn och elever. Uppfoljningen
giller generellt f6r alla barn och elever och som framgatt har det hit-
tills inte skett ndgon sirredovisning av villkoren f6r barn och elever
med funktionsnedsittning. Direfter fljer ett avsnitt i vilket det kort
redogérs for den tvirsektoriella funktionshinderspolitikens fram-
vixt och de svarigheter som identifierats nir det giller uppféljning
av tvirsektoriella politik- och verksamhetsomriden. Kapitlet avslutas
med en redogorelse f6r de uppgifter om barn och elever med funk-
tionsnedsittning i1 skolvisendet som 1 dag samlas in av olika aktorer.

7.1 Den uppféljning som bedrivs
av myndigheterna pa skolomradet

7.1.1 Skolverket

Statens skolverk (Skolverket) ska som férvaltningsmyndighet for
skolvisendet arbeta for att alla barn och elever fér tillging till en lik-
virdig utbildning av god kvalitet 1 en trygg miljé (se vidare kapitel 3)."
Skolverket har som statistikansvarig myndighet f6r skolvisendet
och barnomsorgen ansvar f6r att officiell statistik finns tillginglig som
grund foér allmin information, utredningsverksamhet och forskning.?
Det styrs av lagen (2001:99) om den officiella statistiken och for-

'1 § forordning (2015:1047) med instruktion fér Statens skolverk.
23 §lagen (2001:99) om den officiella statistiken.

135



Organisation och ansvarsférdelning fér uppfoljning i dag SOU 2023:95

ordningen (2001:100) om den officiella statistiken. Skolverket ansva-
rar dven for nationell uppféljning och utvirdering av skolvisendet
och annan verksamhet som omfattas av skollagen.’ Inom detta upp-
drag tar Skolverket ocksd fram annan statistik som inte riknas till
Sveriges officiella statistik. Det finns inga bestimmelser som speci-
fikt giller annan statistik, med undantag f6r bestimmelser om be-
handling av personuppgifter och gallring av uppgifter. I lagen om
den officiella statistiken anges att annan statistik in den officiella
statistiken kan framstillas.* Mycket av den statistik som Skolverket
tar fram ir klassad som annan statistik, sdsom till exempel Kommu-
nernas aktivitetsansvar fér ungdomar.” * Den statistikansvariga myn-
digheten beslutar om statistikens inneh8ll och omfattning inom sitt
statistikomrdde om inte ndgot annat féljer av ett sirskilt beslut av
regeringen.” For skolomradet ir det allts Skolverket som beslutar
om statistiken. Statistiska centralbyrdn (SCB) ger ut riktlinjer for
den officiella statistiken. Det dr kvaliteten pd statistiken som avgor
om den kan ingd i den officiella statistiken.® Av riktlinjerna framgér
att dterkommande anslagsfinansierad statistik dr officiell statistik.
Om det finns brister 1 kvaliteten, 1 férhillande till statistikens inda-
mal, kan det vara ett skil for avsteg frin principerna om vad som ir
officiell statistik. Skolverket publicerar drligen vilken statistisk som
hor till den officiella i sin publiceringsplan.

Eftersom en statistikansvarig myndighet bestimmer vilken sta-
tistik den ska klassa som officiell, kan den ocks3 vilja om statistiken
ska vara aggregerad pa riksnivi eller pd ligre nivd, till exempel per
kommun. I minga fall ir officiell statistik aggregerad till riksniva,
men det finns inget i lagen som skulle hindra myndigheter frin att
klassificera statistik pa ligre nivd som officiell, férutsatt att tillricklig
sekretess kan uppritthillas.’

Nir det giller elever med funktionsnedsittning samlar Skolverket
sedan lisdret 2019/2020 in uppgifter om elever i anpassad grundskola,
specialskola, anpassad gymnasieskola och komvux som anpassad ut-
bildning pd individniva, frin att tidigare ha samlat in uppgifter pd

326 kap. 24 § skollagen.

*15 § andra stycket lagen om den officiella statistiken.

> Riksrevisionen (2022).

¢ Skolverket (2016).

72 § férordningen (2001:100) om den officiella statistiken.
83 2§ lagen om den officiella statistiken.

? Riksrevisionen (2022).
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gruppnivi.'® (Se avsnittet nedan om ”Insamling av kinsliga person-
uppgifter om elever i vissa skolformer”). Nigon redovisning om barn
och elever med funktionsnedsittning i 6vriga skolformer ges inte.
Skolverket har som statistikansvarig myndighet 1 dag inte lagligt st6d
att behandla kinsliga personuppgifter pa individniva nir det giller
andra skolformer in ovan nimnda.

Skolverket sammanstiller och publicerar den officiella statistiken
medan insamlingen av statistiken gors av SCB pd uppdrag av Skol-
verket. P3 SCB:s och Skolverkets statistikenheter skyddas uppgifterna
av statistiksekretessen i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)."
Det innebir att sekretess, som ir absolut, giller fér uppgift som av-
ser en enskilds personliga eller ekonomiska férhillanden och som kan
hinforas till den enskilde. Med personliga férhdllanden menas alla
uppgifter som kan hinféras till en individ sdsom namn, adress och
personnummer men dven till exempel uppgifter om hilsa. SCB kvali-
tetssikrar och kompletterar uppgifterna med data frin andra register.
Skolverket bearbetar, sammanstiller och publicerar statistiken 1 tabell-
form med en forklarande promemoria dir bland annat viktigare stati-
stiska skillnader frin foregdende ar analyseras.

Skolhuvudminnen har uppgiftsskyldighet som regleras i skollagen,
forordningen om viss uppgiftsskyldighet samt Skolverkets foreskrifter. '

Skolverket har 1 sitt uppdrag att f6lja upp och utvirdera skolvisen-
det, enligt skollagen och férordningen (2015:1047) med instruktion
for Statens skolverk. Det finns dock inga skrivningar om att Skol-
verket ska utvirdera effekter av skolpolitiska insatser. Det aligger
Institutet f6r arbetsmarknads- och utbildningspolitisk utvirdering
(IFAU) nir det giller effekter av olika reformer och atgirder inom
utbildningsomridet."

Forutom det ansvar som féljer av att Skolverket ir ansvarig for-
valtningsmyndighet fér skolvisendet har myndigheten sektorsansvar
for funktionshindersfrigor.'* Det innebir, i den mén det inte ir en

19 SFS 2018:2046. Forordning om indring i férordningen (2001:100) om den officiella sta-
tistiken.

124 kap. 8 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

1226 kap. 25 § skollagen, 1 § forordningen (1992:1083) om viss uppgiftsskyldighet for huvud-
minnen inom skolvisendet, Skolverkets féreskrifter (SKOLFS 2011:142) om uppgiftsinsam-
ling frin huvudminnen inom skolvisendet.

B Se 1 § férordningen (2007:911) med instruktion fér Institutet fér arbetsmarknads- och ut-
bildningspolitisk utvirdering: Institutet f6r arbetsmarknads- och utbildningspolitisk utvirdering
ska frimja, stddja och genom forskning genomféra utvirdering av effekter av olika reformer
och 4tgirder inom utbildningsvisendet.

142 § forordningen med instruktion f6r Statens skolverk.
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uppgift for Specialpedagogiska skolmyndigheten, att Skolverket ska
vara samlande, stddjande och padrivande 1 funktionshindersfrigor i
forhillande till 6vriga berérda parter. Skolverket har ocksd som en
av flera myndigheter uppdraget att f6lja upp arbetet med funktions-
hinderspolitiken utifrin det nationella mélet."'® T uppdraget ingdr
att ta fram information om personer med funktionsnedsittning som
underlag for analys av forbittrings- och utvecklingsbehov."” Det inne-
bir tor Skolverkets del att ta fram information om barn och elever
och deras mojligheter till likvirdig skolgdng oavsett funktionsned-
sittning. I sammanhanget nimns att det 1 nuliget inte ir mojligt att
ta fram statistik om den specifika gruppen pd samma sitt som for den
samlade gruppen barn och elever beroende pd juridiska, metodolo-
giska och statistiska férutsittningar.'

Tabell 7.1 Oversikt dver uppgifter som samlas in for statistik
pa skolomradet

Killa Uppgifter

Insamling fran  Personnummer (férutom sameskolan), forskole- eller skolenhet,

huvudman om  huvudmannens namn och organisationsnummer, ev. enskild

barn och elever uthildningsanordnares organisationsnummer, barngrupp/klass, arskurs,
sprakval, deltagande i svenska som andrasprak, berédttigande och
deltagande i modersmalsundervisning (insamling pa gruppniva)
Fdrskoleklass: beslut om atgardsprogram. Grundskola: beslut om
atgardsprogram, i vilken form sarskilt stod ges, studiehandledning pé
modersmal, betygsuppgifter, resultat pa nationella prov. Anpassad
grundskola: beslut om atgardsprogram, vilken form sarskilt stod ges,
studiehandledning pa modersmal. Specialskola: beslut om atgards-
program, i vilken form sarskilt stod ges, studiehandledning pa
modersmal, betyg. Sameskola: betyg, nationella prov. Gymnasieskola:
gymnasieexamen, uppgifter om sékande till gymnasieskolan, betyg,
nationella prov. Anpassad gymnasieskola: endast uppgifter om svenska
som andrasprak och modersmal (insamling pa gruppniva). Komvux:
uppgifter om kursdeltagande, gymnasieexamen, nationella prov.

Insamling frdn  Personnummer, namn, typ av tjanst, tjanstgoringens omfattning,

huvudman om  tjanstledighet, verksamhetsform, forskole-/skolenhet, huvudmannens

personal namn och organisationsnummer, undervisningsamne.

!> Regeringen (2021b).

'® Milet for funktionshinderspolitiken ir att, med FN:s konvention om rittigheter for per-
soner med funktionsnedsittning som utgingspunkt, uppn jimlikhet i levnadsvillkor och full
delaktighet i samhillet f6r personer med funktionsnedsittning. Prop. 2016/17:188, s. 24-25.
17 Skolverket (2023j), s. 73.

¥ Ibid.
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Killa Uppgifter

Insamling fran  Huvudmannens skolenheter, antal elever med modersmalsundervisning,

huvudman om  antal elever som deltar i undervisning i svenska som andrasprak, antal

ovrigt barn som fullgor skolplikten pa annat sétt, planerad undervisningstid i
grundskolan, antal elever i svenska utlandsskolor, kostnader for forskola
och skola, kommunernas kostnader for komvux, intakter i komvux, kép av
platser i komvux.

Insamling frdn  CSN avseende elever i gymnasieskolan: personnummer, skolenhet,
andra arskurs, klass, studievdgskod.

myndigheter UHR avseende betyg och studieresultat i gymnasieskolan.

Kélla: Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling fran huvudmannen inom skolvdsendet m.m.

Skolverket férser dven olika databaser med uppgifter frn sina stati-
stikpubliceringar, som Utbildningsguiden, Jimforelsetal och SALSA."
Forutom det forser Skolverket andra myndigheter och organisatio-
ner med information som dppen data genom det s3 kallade Planned
Education api.

Skolverket tillhandahéller ocksd uppgifter om skolenheter genom
det s kallade skolenhetsregistret. Hir finns uppgifter om forskole-
klass, grundskola, specialskola, anpassad grundskola, gymnasieskola,
anpassad gymnasieskola och kommunal vuxenutbildning. Det finns
inga uppgifter om till exempel antal elever eller betygsresultat for
respektive skolenhet i registret. De enda personuppgifter som finns
ir rektors namn och vissa e-postadresser som innehéller personnamn.

Sarskilt stod och atgirdsprogram

Till den officiella statistiken samlas det in uppgifter frdin huvudman
om sirskilt stoéd och dtgirdsprogram, som kan vara av central rele-
vans nir det giller uppgifter om elever med funktionsnedsittning.
Viktigt att notera 1 sammanhanget ir att alla elever har ritt tll sir-
skilt stod oavsett om det foreligger en funktionsnedsittning eller
inte samt att alla elever med funktionsnedsittning inte ir 1 behov av
sirskilt stod. Uppgifter som samlas in till den officiella statistiken
om sirskilt stod handlar om enskild undervisning, sirskild undervis-
ningsgrupp och anpassad studiegidng.”® Enskild undervisning innebir

' SALSA. (Skolverkets Arbetsverktyg fér Lokala Sambands Analyser). Analysverktyget SALSA
presenterar skolors resultat av slutbetygen i &rskurs 9 efter att viss hinsyn har tagits till elev-
sammansittningen.

2 Skolverket (2023h).
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att om det finns sirskilda skil, kan sirskilt stod ska ges enskilt eller
1 en annan undervisningsgrupp (sirskild undervisningsgrupp) idn den
som eleven normalt hor till.*' Sirskild undervisningsgrupp kan inne-
bira undervisning i en annan gruppering inom skolenheten, eller under-
visning 1 andra lokaler med annan personal 1 en kommun-gemensam
grupp eller i en resursskola.” Ett beslut om anpassad studieging for
en enskild elev innebir avvikelser frdn den timplan och undervis-
ningstid samt de iamnen och de mal som annars giller f6r utbildningen.
Atgirden anpassad studieging fir endast sittas in nir annat stod for
eleven inte kan tillgodose elevens behov.” Det samlas dven in upp-
gifter om studiehandledning pd modersmal, vilket kan vara en form
av sirskilt stod.* Den studiehandledning som ska ges till nyanlinda
elever som tagits emot 1 hégstadiet och som ftt sina kunskaper be-
démda ir dock inte en form av sirskilt stéd och ska inte dokumen-
teras 1 ett dtgirdsprogram.”

Insamling av kinsliga personuppgifter
om elever i vissa skolformer

Skolverket fir sedan 15 januari 2019 samla in kinsliga personupp-
gifter som avser hilsa f6r elever inom skolformerna anpassad grund-
skola, specialskola, anpassad gymnasieskola och komvux som anpassad
utbildning.”® Uppgifter om att en elev gir i dessa skolformer ir att
anse som en kinslig personuppgift eftersom kriteriet for att antas till
utbildningen ir att man har en funktionsnedsittning. I férordning
om dndring i férordningen (2001:100) om den officiella statistiken
foreskrev regeringen att tillhorande bilaga skulle ha foljande lydelse,
*for framstillning av statistik 6ver Skolvisende och barnomsorg far
personuppgifter enligt 8 § behandlas som avser hilsa f6r elever inom
skolformerna anpassad grundskola, specialskola, anpassad gymnasie-
skola och komvux som anpassad utbildning.”*’

213 kap. 11 § skollagen.

210 kap. 30 § skollagen.

2 3 kap. 12 § skollagen.

2+ Skolverket (2023h).

23 kap. 121 § skollagen.

%¢ Behandling av personuppgifter omfattar exempelvis insamling, registrering, lagring, bearbet-
ning, utlimnande genom 6verféring, spridning eller radering (se artikel 4.2 1 dataskyddsfor-
ordningen, GDPR).

%7 SFS 2018:2046. Férordning om dndring i férordningen (2001:100) om den officiella statistiken.
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Skilen tll forslaget, enligt Utbildningsdepartementet, dr bland annat
att det ligger i samhillets och de enskilda elevernas intresse att 3
kunskaper om de aktuella skolformerna fér att kunna vidta korrekta
dtgirder f6r okade kunskapsresultat och f6r att dessa elever ska fa
sin ritt till likvirdig utbildning tillgodosedd.” ”Det finns vidare behov
av statistik om de aktuella skolformerna for att mojliggéra utvirder-
ingar av om statliga insatser och tgirder fir avsedd effekt eller om
de resurser som riktas 1 olika satsningar och strukturella férindringar
bér anvindas pd annat sitt for att bittre nd de uppsatta kvalitets-
milen.”*

Andringen innebar att Skolverket frin och med lisret 2019/20
ersatte tidigare gruppstatistik med individbaserad statistik dir det
indirekt framkommer att eleven har en funktionsnedsittning efter-
som det utgdr kriteriet for att antas till utbildningen. Uppgiftslim-
nare limnar samma uppgifter som tidigare, fast per elev i stillet f6r
summerat pd gruppnivd, samt uppgift om personnummer eller mot-
svarande. Genom personnummer tillférs ett flertal uppgifter auto-
matiskt, si som kén och 8lder. Aven bakgrundsvariabler frin SCB:s
andra register tillfors. Eleverna tilldelas 16pnummer enligt samma
nummerserie som SCB anvinder fér Skolverkets ¢vriga individin-
samlingar inom den officiella statistiken. Frin och med lisiret 2020/21
ir redovisningen av den officiella statistiken utokad med statistik om
sirskilt stéd och studiehandledning pd modersmailet f6r elever 1 an-
passad grundskola.

Skolverket samlar vidare in personuppgifter om elever som gir i
resursskola, det vill siga elever som dr 1 behov av sirskilt stéd. Behovet
av sirskilt stdd kan ha sin grund 1 till exempel en funktionsnedsitt-
ning. Sirskilt stéd kan dock, som nimndes ovan, ges pd minga andra
grunder dn funktionsnedsittning och alla elever med funktionsned-
sittning behover inte sirskilt stéd. Vissa resursskolor riktar sig dock
till elever med specifika former av funktionsnedsittningar som till
exempel neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, sprakstorning
och autism.”

Skolverket samlar ocksd fr&n och med hésten 2023 in uppgifter
om elever som fr distansundervisning. I grundskolan, anpassade grund-
skolan, specialskolan eller sameskolan fir distansundervisning an-
vindas som sirskilt stdd under vissa férutsittningar fér en elev som

2 PM. U2018/03059/GV s. 17.
#SOU 2020:42. 5. 70-71.
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inte kan delta 1 den ordinarie undervisningen pd grund av en doku-
menterad medicinsk, psykisk eller social problematik.”® Distansunder-
visning kan siledes ges av olika anledningar, varav elevens hilsa ir en.

7.1.2  Skolinspektionen

Statens skolinspektion (Skolinspektionen) har ansvar for tillsyn och
kvalitetsgranskning av skolvisendet, sirskilda utbildningsformer och
annan pedagogisk verksamhet.” Tillsynen ska sikerstilla att skolor
ndr upp till de minimikrav som Sveriges lagar och férordningar stiller.
Skolinspektionen kan 1 tillsynen stilla krav pd dtgirder. Inom ramen
for dessa tillsynsirenden fir Skolinspektionen behandla kinsliga per-
sonuppgifter. Kvalitetsgranskningarna syftar till att héja kvaliteten
och ger en nyanserad 3terkoppling till skolor — bdde nir det giller
utvecklingsomrdden och det som fungerar vil. Om allvarliga miss-
forhillanden uppdagas under dessa inspektioner kan det leda till till-
syn. Kvalitetsgranskningen och den tillsyn som utévas lépande ska
genomféras med utgingspunkt dels 1 en behovsanalys, dels 1 att det ska
omfatta sddana aspekter som kriver en kvalitativ bedémning av under-
visningen och verksamheten. Den I6pande tillsynen 6éver forskola, fri-
tidshem och annan pedagogisk verksamhet ska 1 huvudsak utévas pd
huvudmannanivi. Den [6pande tillsynen éver vrig barn- och ung-
domsutbildning samt vuxenutbildning ska utévas p8 huvudmanna-
nivi och skolnivd.”

Skolinspektionens tillsyn och kvalitetsgranskning ska sikerstilla
att alla barns och elevers rittigheter inom skolvisendet sikerstills.
De uppgifter som samlas in avgrinsas dirfér inte till en specifik elev-
grupp som barn och elever med funktionsnedsittning. Ett omride
som granskas regelbundet ir ritten till extra anpassningar och sir-
skilt stod, insatser som kan ha central relevans f6r barn och elever med
funktionsnedsittning. Vid en inspektion granskas bland annat: under-
visning och lirande, extra anpassningar och sirskilt st6d, bedomning
och betygssittning, trygghet, studiero och dtgirder mot krinkande
behandling, férutsittningar fér skolenheten samt styrning och ut-
veckling av verksamheten. Sammantaget innebir detta att Skolinspek-
tionen har tillgdng till kunskap om hur skolan fungerar for olika grup-

3022 kap. 5 § skollagen.
1 Forordning (2011:556) med instruktion fér Statens skolinspektion och 26 kap. skollagen.
322 § férordning med instruktion f6r Statens skolinspektion.
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per av barn och elever. Samtidigt kan konstateras att kunskapen in-
samlas som underlag for myndighetens tillsyn, och inte inom ramen
for en kontinuerlig nationell uppféljning.

Forutom Skolinspektionens ansvar for tillsyn och kvalitetsgransk-
ning av skolvisendet ska myndigheten samverka med Statens skol-
verk, Specialpedagogiska skolmyndigheten och Skolforskningsinsti-
tutet 1 syfte att nd de utbildnings- och funktionshinderspolitiska
mélen inom skolomridet.” Skolinspektionen har ocksi som en av
flera myndigheter uppdraget att folja upp arbetet med funktions-
hinderspolitiken utifrdn det nationella milet.’* Resultatet av uppf6lj-
ningen ska &rligen limnas till Regeringskansliet 1 myndighetens ars-
redovisning.” Enligt Skolinspektionens &rsredovisning frin &r 2022,
har myndigheten genomfért en nuligesanalys av det interna och externa
arbetet 1 férhdllande till det nationella mélet f6r funktionshinders-
politiken. Nulidgesanalysen visar att det finns utvecklingsbehov.
Dessa omhindertas enligt myndigheten genom olika aktiviteter som
ingdr 1 en handlingsplan fo6r myndigheten fér 8r 2022-2025. I hand-
lingsplanen finns mél och aktiviteter som myndighetens fortsatta
arbete inom funktionshinderspolitiken ska inriktas och féljas upp
mot. Mélen utgdr frin de fyra huvudomridena fér genomférandet av
funktionshinderspolitiken. De fyra inriktningsomridena fér genom-
férande av funktionshinderspolitiken ir: principen om universell ut-
formning, befintliga brister 1 tillgingligheten, individuella stéd och
16sningar f6r individens sjilvstindighet samt att forebygga och mot-
verka diskriminering.”

Exempel pa uppgifter som samlas in av Skolinspektionen
vid tillsyn och kvalitetsgranskning av skolvisendet

Enligt uppgift frin Skolinspektionen skiljer sig de uppgifter som
myndigheten inhimtar beroende pd skolform (exempelvis grundskola,
anpassad grundskola, gymnasieskola, anpassad gymnasieskola, vuxen-
utbildning och s8 vidare) och inspektionsform (exempelvis tillsyn,
kvalitetsgranskning, tematisk tillsyn och kvalitetsgranskning). Upp-
gifterna skiljer sig ocksd om tillsynen gors pd individ-, skolenhets-

3 8 § férordning med instruktion f6r Statens skolinspektion.
* Regeringen (2021b).

5 Regeringen (2023c).

% Skolinspektionen (2023c).

7 Prop. 2016/17:188, s. 27.
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eller huvudmannanivd (tillsyn kan géras pd individniva, granskning
gors endast pd skol- eller huvudmannanivd). Begiran om informa-
tionsinhimtning goérs via huvudmannen. Den informationsinhimt-
ning som gors dr dock situationsbaserad och kan dirmed ocks3 variera.
I det foljande ges exempel pd uppgifter som kan begiras in vid tillsyn
och kvalitetsgranskning p8 huvudmannanivd och skolenhetsniva,
exempelvis nir det giller grundskola och anpassad grundskola.

Informationsinhimining vid tillsyn

Vid tillsyn pd skolenhetsnivd, exempelvis grundskola, nir det giller
stod, trygghet och krinkande behandling, kan foljande information
inhimtas:

— omdoémen

— individuella utvecklingsplaner (IUP)

— betygskataloger

— enkiter avseende trygghet

— intervjuer med elever, lirare, elevhilsa, rektorer, huvudman
— eventuella intervjuer med uppgiftslimnare

— lektionsobservationer

— forteckning 6ver elever som ges extra anpassningar, utreds for/
ges sirskilt stod

— skolans &tgirdsprogram f6r elever med problematisk frinvaro
— anmilningar om krinkande behandling
— elevhilsans kompetenser

— undervisande personal med angivande av utbildning, anstillnings-
form och nuvarande tjinstgoring.

Det stills dven frigor till rektorn om: skolenheten, extra anpass-
ningar och sirskilt stdd, trygghet, dtgirder mot krinkande behand-
ling och styrning av verksamheten.
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Informationsinhimtning vid kvalitetsgranskning

Vid kvalitetsgranskning pd huvudmannanivi, exempelvis grundskola,
kan féljande information och redovisningar inhimtas:

— om huvudmannens kvalitetsarbete

— intervjuer med rektorer, central elevhilsa, forvaltning och kom-
munstyrelse

— prioriterade utvecklingsomrdden inom grundskola

— uppféljning och analyser av elevernas upplevelser av trygghet,
uppfoljning och analyser av elevernas studieresultat

— huvudmannens resursférdelning for att kompensera for elevers
olika férutsittningar, utifrdn vilka principer som resurser (eko-
nomiska, personella och materiella) generellt fordelas till skol-
enheterna

— vilka grupper av elever som huvudmannen har identifierat som ir
i behov av kompensatoriska dtgirder

— resursfordelningen till specifika skolenheter av personella och/
eller materiella resurser utifrdn elevers olika forutsittningar och

behov

— pavilket sitt och hur ofta huvudman féljer upp och utvirderar de
personella och materiella resurser som finns att tillgd for olika
skolenheter.

Vid kvalitetsgranskning pé skolenhetsnivé, exempelvis anpassad grund-
skola, kan féljande information inhimtas:

— kunskapsresultat och resultat avseende trygghet

— skolenhetens senaste dokumenterade kvalitetsarbete

— redovisning av eventuellt pigdende insatser for att forbittra under-
visning

— intervjuer med elever, lirare, elevhilsa, rektorer, huvudman
— lektionsobservationer

— undervisande personal med angivande av utbildning, anstillnings-
form och nuvarande tjinstgoring
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— en beskrivning av hur arbetat med att f6lja upp elevernas kun-
skapsutveckling och trygghet gir till och eventuella insatser f6r
att forbittra skolans arbete med trygghet och eventuella insatser
for att forbittra arbetet med bedémning,.

Det inhimtas dven information om hur huvudmannen ir organiserad
1 forhéllande till skolenheten, vilka system eller verktyg fér doku-
mentation och uppféljning pd skolenheten som huvudmannen till-

handahéller.

Informationsinhimtning vid tematisk
kovalitetsgranskning/tematisk tillsyn

En tematisk kvalitetsgranskning/tematisk tillsyn pd skolenhetsniva
kan handla om undervisning 1 ett specifikt imne, betyg, lirarbeho-
righet, tidiga stodinsatser, hur skolan arbetar med kontroversiella fra-
gor, nationella prov och klagoma&lshantering. Det finns dirmed en stor
variation av genomforandet och av den informationsinhimtning som
begirs in.

Enligt uppgift frdn Skolinspektionen kan myndigheten 1 regler-
ingsbrev frdn regeringen fi uppdrag att genomfora tematisk kvalitets-
granskning inom ett visst omrade. Ett exempel dir det i nuliget genom-
fors en tematisk kvalitetsgranskning ir omradet extra anpassningar
och sirskilt stod. Skolinspektionen kan ocksd i regleringsbrev {3 upp-
drag att redogora f6r erfarenheter och insatser inom ett specifikt tema.
Skolinspektionen genomfér dven egna behovsanalyser for att den tema-
tiska kvalitetsgranskningen ska riktas mot relevanta omraden.

7.1.3  Specialpedagogiska skolmyndigheten

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) ska verka for att alla
barn, elever och vuxenstuderande med funktionsnedsittning far till-
ging till en likvirdig utbildning och annan verksamhet av god kvali-
tet 1 en trygg miljo.”* Myndigheten ska bidra till goda férutsittningar
for barnens utveckling och lirande samt férbittrade kunskapsresul-
tat f6r elever och vuxenstuderande. I myndighetens uppdrag ingir
att bistd med specialpedagogiskt stéd till skolhuvudmin. Myndig-

¥ Forordning (2011:130) med instruktion fér Specialpedagogiska skolmyndigheten.

146



SOU 2023:95 Organisation och ansvarsfordelning for uppféljning i dag

heten ansvarar ocksd for utbildning i specialskolan och 1 férskole-
klass och fritidshem vid en skolenhet med specialskola. SPSM ska
dven anordna och medverka i kompetensutveckling, bedriva och med-
verka 1 specialpedagogisk utvecklingsverksamhet och sammanstilla
och sprida kunskap om resultat av forskning som ir relevant for det
specialpedagogiska omridet.”

Specialpedagogiskt stdd riktar sig till férskolor och skolverksam-
heter och innebir bland annat specialpedagogisk ridgivning och ut-
redning, dialog och samverkan med skolhuvudmin, férdelning av
statsbidrag, anpassade och tillgingliga liromedel och kompetensutveck-
ling. Milet med stddet dr att stirka verksamheters egen formiga att
tillgodose de krav som stills pd skolhuvudmin utifrdn skollag och
andra forfattningar.*

SPSM har som en av flera myndigheter uppdraget att félja upp
sitt arbete med funktionshinderspolitiken utifrén det nationella milet.*
Resultatet av uppfoljningen ska arligen limnas till Regeringskansliet
i myndighetens &rsredovisning.” Enligt SPSM:s &rsredovisning &r 2022,
har myndigheten goda férutsittningar f6r att arbeta mot det natio-
nella milet.” Myndigheten har genomfért en kartliggning av arbetet
mot inriktningen av de fyra omridena f6r genomforande av funk-
tionshinderspolitiken. Enligt myndigheten visar kartliggningen pd
goda kunskaper hos personal om tillginglighet och funktionsritts-
konventionen, goda férutsittningar for systematiskt arbete med till-
ginglighet och bidrag till andra verksamheter och god beredskap att

erbjuda individuella stéd och 16sningar.*

Insamling av uppgifter vid férfrdgan om rad
och st6d i specialpedagogiska fragor

SPSM samlar in kvantitativ och kvalitativ information nir skolverk-
samheter gor forfrdgningar om rdd och stéd 1 specialpedagogiska
frigor. Uppgifterna skrivs in 1 myndighetens drendehanteringssystem,
W3D3. Vid verksamheters férfrigan anges uppgifter om yrkeskate-
gorl, verksamhetstyp, skolform, kommun, och vilket omride fér-

3 Tbid.

“ https://www.spsm.se/om-oss/uppdrag/ (himtad den 2023-09-21).
I Regeringen (2021b).

2 Regeringen (2023d).

* Specialpedagogiska skolmyndigheten (2023a).

“Ibid.
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frigan giller f6r barn, elever och vuxenstuderande med funktions-
nedsittning. Exempel pd omraden kan vara delaktighet och inflytande,
att 1 organisationen utveckla rutiner och arbetssitt for en tillginglig
lirmiljo, kunskap om pedagogiska konsekvenser av en funktions-
nedsittning, att arbeta systematiskt med stddinsatser for att alla barn
och elever nir mélen f6r sin utbildning samt elevhilsans férebyggande
och hilsofrimjande arbete som en del i det systematiska kvalitets-
arbetet.”

Foérfragningarna kategoriseras i dialog med den sokande verksam-
heten utifrdn bestimda kategorier av funktionsnedsittningar: dév
eller nedsatt horsel, dévblindhet, kombinerad syn- och hérselned-
sittning, intellektuell funktionsnedsittning, specifika lis- och skriv-
svarigheter, specifika riknesvarigheter, medicinska funktionsnedsitt-
ningar, neuropsykiatriska funktionsnedsittningar, rorelsenedsittning,
selektiv mutism, sprakstérning, férvirvad hjirnskada, évriga funk-
tionsnedsittningar, eller funktionsnedsittning som inte ir mojlig att
kategorisera. Forfrigningarna kategoriseras dven utifrin huvudmanna-
typ, definierat behov av std6d, om frigestillaren ir chef eller ingdr i
verksamhetens stddfunktion (elevhilsa eller motsvarande) eller om
det finns kontakt med stédfunktionen.

Vid uppféljning av drendet dokumenteras, 1 dialog med verksam-
heten, information om jimférelse mellan ingdngssituation och nu-
liget och en gemensam analys med beskrivning av vad som hint 1 upp-
draget och orsaker till att en ev. f6rindring skett 1 verksamheten.

Myndigheten har dven i uppdrag att redovisa statistik uppdelad
pa kon.*

7.1.4  Elevhadlsan

Den samlade elevhilsan ska enligt skollagen omfatta medicinska,
psykologiska, psykosociala och specialpedagogiska insatser med till-
gang till skollikare, skolskoterska, psykolog, kurator och special-
pedagog eller speciallirare.”” Elevhilsans arbete ska frimst vara fére-
byggande och hilsofrimjande och stédja elevernas utveckling mot
utbildningens mal. Det ska finnas elevhilsa for forskoleklass, grund-

* https://www3.spsm.se/ Application/ApplicationData.aspx?typeld=af8ebe0d-41d6-4567-
8dc9-45bc31fec215 (himtad den 2023-09-22).

* Forordningen med instruktion f6r Specialpedagogiska skolmyndigheten.

72 kap. 25 § skollagen.
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skola, anpassad grundskola, sameskola, specialskola, gymnasieskola
och anpassad gymnasieskola.* Huvudman fér kommunal vuxen-
utbildning fir anordna elevhilsa som ovan men det finns inget lag-
krav pd att det ska finnas.”

Elevhilsans arbete ska bedrivas pd individ-, grupp- och skolenhets-
nivd och 1 samverkan med lirare och 6vrig personal. Elevhilsan ska
vara en del av skolans systematiska kvalitetsarbete och vid behov
samverka med hilso- och sjukvirden och socialtjinsten.™

I kapitel 6, avsnitt 6.3.3 beskrivs hur man inom andra verksam-
hetsomrdden, 1 férsta hand hilso- och sjukvirden, anvinder olika
former av register f6r att folja upp sin verksamhet. Ndgot motsvarande
register for att f6lja barn och elever med funktionsnedsittning finns
inte men dr 2015 startade Nationellt kvalitetsregister for elevhilsans
medicinska insats, EMQ.”' Syftet med registret var att f6lja och ut-
virdera barns hilsa 1 skoldldrar, bedriva systematiskt forbittrings-
arbete, gora jimforelser over tid och i1 riket samt bedriva forskning.
De data som samlades in till registret handlade om elevernas fysiska
respektive psykosociala data, vaccinationer samt bakgrundsdata.

Under r 2020 meddelades dock att medel fran den centrala 6ve-
renskommelsen till EMQ skulle upphéra, mot bakgrund av lednings-
funktionens (SKR:s) stillningstagande att EMQ som ett Nationellt
kvalitetsregister inte inryms 1 patientdatalagen (SFS 2008:355).

7.2 En uppfoéljningsmodell for ett tvarsektoriellt
politik- och verksamhetsomrade

I avsnitt 3.4 redovisades en kort 6versikt éver hur skolan historiskt
utformats {or elever med funktionsnedsittningar. Dir lyftes sirskilt
fram hur skolan under senare decennierna vigletts av principen om
inkludering.

I sammanhanget betonades att inkludering kan ges olika inne-
boérd, och att strivan efter inkludering stiller krav pa tillginglighet,
anpassning och kompensatoriska dtgirder for att skolan ska fungera
for alla.

* Ibid.

# 2 kap. 26 § skollagen.

%02 kap. 25 § skollagen.

! Nationellt kvalitetsregister for elevhilsans medicinska insats, www.emq.nu (himtad den
2023-11-10).
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Nir det funktionshinderspolitiska perspektivet vixer fram, sker
det utifrén ett kritiskt konstaterande att personer med funktions-
nedsittning 1 viktiga avseenden har simre villkor och férutsittningar
in andra; att gruppens behov inte blivit tillrickligt uppmirksam-
made/synliggjorda och att det 1 praktiken inneburit att personer med
funktionsnedsittning blivit diskriminerade.”” Med detta har man sett
att det funnits ett behov av ett évergripande perspektiv som griper
over olika etablerade sektorsomriden (dir utbildningspolitiken ut-
gor en del). Det innebir att den funktionshinderspolitik som vuxit
fram under de senaste irtiondena, och som haft som ambition att
stirka funktionshindersperspektivet inom olika sektorsomriden varit
tvdrsektorzell till sin karaktir.

7.2.1 Den tvarsektoriella funktionshinderspolitiken

Principerna f6r styrning och uppféljning av dagens funktionshin-
derspolitik brukar hirledas till den nationella handlingsplan f6r han-
dikappolitiken riksdagen fattade beslut om &r 2000.> Den tredje och
sista upptoljningen av denna handlingsplan redovisades i en skrivelse
till riksdagen 1 mars 2010, dir det bland annat hette att

(regeringen) avser att utforma en strategi framit utifrdn den handikap-
politiska grunden att handikappolitiken dr tvirsektoriell, att genom-
forandet ir en del av arbetet med minskliga rittigheter, att ansvars- och
finansieringsprincipen giller och att statliga myndigheter har ett sirskilt
ansvar 1 genomférandet av handikappolitiken.>*

I och med att funktionshinderspolitiken definierades som ett sek-
torsovergripande politikomride ... inférdes ett nytt arbetssitt med ett
fortydligat ansvar for statliga myndigheter och en prioritering av
arbetsomrdden”. Detta beskrevs mer utforligt pd féljande sitt:

En grundliggande struktur f6r att nd handlingsplanens mal var att ge
14 strategiska myndigheter ett sirskilt sektorsansvar. Sektorsmyndig-
heterna ska aktivt verka for att funktionshinderperspektivet blir en inte-
grerad del 1 hela myndighetens verksamhetsomride.*

>2 Lindberg & Grénvik (2011).

> Prop. 1999/2000:79.

>* Regeringen (2010), s. 1.

> Regeringen (2010), s. 9 respektive 10-11.
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Sektorsmyndigheterna ska dven samordna och stédja arbetet for att
uppnd mélen f6r funktionshinderspolitiken och driva pa andra akts-
rer inom sin sektor. For att det ska vara mojligt s8g man det som
nodvindigt att myndigheterna “utvecklar ett funktionshindersper-
spektiv med utgdngspunkt frdn de férutsittningar och kulturer som
rdder inom respektive sektor”.

Hosten ar 2017 fattade riksdagen beslut om ett nytt mél och en
ny inriktning f6r funktionshinderspolitiken, vilket 1 stora drag lig i
linje med tidigare beslut. Milet formulerades pd féljande sitt:

Milet dr att, med FN:s konvention om rittigheter fér personer med
funktionsnedsittning som utgdngspunkt, uppnd jimlikhet 1 levnadsvill-
kor och full delaktighet i samhillet for personer med funktionsneds-
ittning 1 ett samhille med mangfald som grund.

Milet ska bidra till 6kad jimstilldhet och till att barnrittsperspektivet
ska beaktas.>

For att nd det nationella mélet ska funktionshinderspolitiken enligt
propositionen inriktas mot fyra omraden:

— principen om universell utformning,

— befintliga brister 1 tillgingligheten,

— individuella stéd och 16sningar fér individens sjilvstindighet, och
— att férebygga och motverka diskriminering.””

Det mil som foreslogs for funktionshinderspolitiken utgick frin
FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funktionsned-
sittning, vilken sedan ar 2009 giller f6r Sveriges del. Genom kon-
ventionens artikel 31 om insamling av statistik och information har
Sverige tagit sig att samla in indamé&lsenlig information — diribland
statistik — som gor det mojligt att utforma och genomfora riktlinjer
som ger verkan it konventionen.

I propositionen angavs ocksd att styrningen av funktionshin-
derspolitiken ”bér vara lingsiktig och stabil”, men man konstaterade
samtidigt att ”[vilka] dtgirder som boér vidtas och inriktningen pd
dessa” behovde “beredas ytterligare”. I enlighet med detta beslutade
regeringen 1 december 2017 att ge en sirskild utredare 1 uppdrag att
se over styrningen inom funktionshinderspolitiken.”®

% Prop. 2016/17:188.
57 Tbid.
%8 Dir. 2017:133.
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7.2.2  Styrutredningens betdnkande

Styrutredningen f6ér funktionshinderspolitiken éverlimnade sitt be-
tinkande Styrkraft i funktionshinderspolitiken (SOU 2019:23) 1 april
2019. Utredningen dgnade betydande utrymme &t analys av de éver-
gripande principerna for funktionshinderspolitikens utformning och
styrning, men man formulerade ocksd forslag p& en sammanhillen
modell {6r upptoljning av funktionshinderspolitiken. T utredningen
lade man fram foérslag pd hur politiken ska styras inom sju sam-
hillsomriden vilka man menade var av sirskild betydelse: 1. arbete och
forsorjning, ii. utbildning och livslingt lirande, 1ii. transporter, iv. kul-
tur, v. hilso- och sjukvard samt tandvard, vi. social vilfird och trygg-
het samt vii. bostad, byggd miljo och samhillsplanering. Fér dessa
samhillsomrdden presenterade man 6vergripande mél och arbetsfor-
mer som syftade till att stédja en effektiv styrning och uppféljning
av funktionshinderspolitiken (s. 19).

En myndighet inom vart och ett av de sju prioriterade samhalls-
omridena foreslogs ha ett sirskilt samordnande ansvar, och dessa
myndigheter skulle dven vara stédjande och padrivande inom sitt verk-
samhetsomride.

De samordnande myndigheterna var enligt forslaget; Arbets-
formedlingen, Statens Skolverk, Trafikverket, Statens kulturrdd, Social-
styrelsen och Boverket. Det var alltsd dessa myndigheter som, 1 sam-
verkan med andra myndigheter, funktionshindersorganisationer,
kommunsektorn, och andra aktérer, fick 1 uppdrag att driva pd arbetet
genom att bland annat ta fram genomférandeplaner och indikatorer
for upptoljning.

I uppdraget ingdr dven att ansvara fér uppféljning och &terrapportering

till regeringen. Liksom 1 évriga delar av uppdraget till de samordnande

myndigheterna ligger att samverka med olika berérda samhillsaktorer i

syfte att ge en s& bred och allsidig bild som mdjligt av hur politikens
genomforande utvecklas.”

Styrkraftutredningen féreslog att regeringen skulle ge de samord-
nande myndigheterna 1 uppdrag att rapportera utfallet av arbetet vart-
annat r. En mer omfattande avrapportering, skulle dessutom ske
vart fjirde r. I forslaget ingick dven att Myndigheten for delaktighet
(MFD) skulle ges i uppdrag att limna en 6vergripande, tvirsektoriell

> SOU 2019 :23, 5. 20.
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rapport till regeringen baserad pd rapporteringen frin de olika sam-
hillsomrédena.

Myndigheternas uppféljning skulle med andra ord utgéra basen i
arbetet (iven om det skulle ske 1 nira samverkan med funktionshin-
dersrorelsen, kommunsektorn, andra myndigheter och 6vriga berérda
aktorer). For att uppfoljningen av funktionshinderspolitiken inte
ska stanna vid myndigheternas redovisningar understrok utredningen
dessutom att det var angeliget att félja upp politiken utifrdn flera
perspektiv. Kunskapsunderlag skulle dirfér kunna himtas frin olika
killor sdsom myndigheter, akademisk forskning och forskningsin-
stitut. MFD foresl3s ansvara for évergripande uppfoljning och ana-
lys av funktionshinderspolitiken. Denna uppféljning och analys skulle
inriktas pd att virdera utvecklingen utifrdn ett helhetsperspektiv,
och den skulle peka ut sirskilt angeligna problem och brister samt
identifiera pdverkbara hinder f6r jimlikhet och delaktighet.

I betinkandet konstaterades dven att det statistiska underlaget
rorande levnadsforhdllanden {6r personer med funktionsnedsitt-
ning var timligen bristfilligt. Utredningen limnade dirfor ett forslag
om att regeringen ska ge Statistiska centralbyrdn (SCB) statistik-
ansvar for att f6lja upp levnadsforhillanden for personer med funk-
tionsnedsittning. SCB skulle inom ramen for detta uppdrag utveckla
statistik och metoder i1 samarbete med forskare, andra myndigheter,
Rédet for frimjande av kommunala analyser liksom genom inter-
nationellt utbyte.

I betinkandet sammanfattade man syftet med uppféljningen pd
foljande sitt:

Upptéljning och analys av funktionshinderspolitiken behéver ge kun-
skap om ett nulige, genomforda insatser och effekter samt utveckling
over tid. For det forsta behdver uppféljningen av funktionshinderspoli-
tiken alltsd visa levnadsforhdllanden for personer med funktionsned-
sittning, inbegripet skillnader 1 levnadsforhillanden f6r personer med
funktionsnedsittning jimfért med 6vriga 1 befolkningen. P3 s3 sitt upp-
mirksammas brister och uppfoljningen ger en indikation pd om utveck-
lingen gir framdt eller bakat 1 nagot avseende. Uppgifter om att ingen
forindring sker kan vara en nog s viktig information.

For det andra behover uppfoljningen visa vilka insatser som genom-
fors och effekterna av insatserna om det ir mojligt. I bida delarna bor
upptéljningen kopplas till milen i styrsystemet. Resultaten kan anvindas
for att identifiera omriden som kriver insatser f6r att riva hinder och
frimja jamlikhet 1 levnadsvillkor.

Varje aktoér behover ha kunskap om hur den ska bidra tll genom-
forandet av det nationella mélet f6r funktionshinderspolitiken och till fér-
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verkligandet av FN-konventionens rittigheter. Det kraver uppféljning
av egna insatser och resultat av dessa 1 férhdllande till rittigheter for
individer och i férhillande till strukturer.

Det huvudsakliga syftet med uppf6ljningen ar alltsd att ge kunskap
om var de stdrsta problemen finns och vilka insatser som fungerar bist.
P3 s3 sitt bidrar uppféljningen till att ge styrsignaler om vilka 3tgirder
riksdag och regering behéver vidta och vart resurser behover riktas.©

Styrutredningens betinkande kom att ligga till grund fér ett antal
nya initiativ frdn regeringens sida. I maj 2019 gav man SCB i uppdrag
att ta fram och redovisa statistik om levnadstérhillanden for perso-
ner med funktionsnedsittning.®' I samband med detta konstaterade
man frin regeringens sida att det inte fanns ndgra officiella kriterier
for att faststilla vem som ingdr i grupper personer med funktions-
nedsittning, och 1 uppdraget till SCB ingick dirfor dven att gora en
oversyn av definitionen av funktionsnedsittning samt att ta fram en
definition som kan anvindas som grund for nationell statistik och
undersdkningar. Detta uppdrag redovisades, dels i en delrapport,*
dels 1 en slutrapport.” Detta foranledde regeringen att 1 september
2021 ge ett fornyat uppdrag till SCB att ta fram och redovisa statistik
om levnadsférhdllanden f6r personer med funktionsnedsittning, dir
den forsta redovisningen skulle limnas till Socialdepartementet 1 maj
2022 och direfter i form av en 4rlig redovisning.** T uppdraget ingick
ocksd att géra en utvirdering av den definition av funktionsnedsitt-
ning som togs fram 1 det tidigare regeringsuppdraget, samt att fort-
sitta utvecklingsarbetet med att skapa ett mitt, baserat pa register-
uppgifter 6ver personer med funktionssittning.

7.2.3  Svarigheterna med styrning respektive uppféljning
av tvarsektoriella politikomraden

Under senare &r har 1 olika sammanhang uppmirksammats att det dr
svirt att stadkomma en effektiv styrning respektive uppféljning av
tvirsektoriella politikomriden. Till exempel konstaterades 1 en aktuell

0 SOU 2019:23, s. 229.

¢! Regeringen (2019b).

62 Statistiska centralbyrdn (2020).
63 Statistiska centralbyrdn (2021).
¢ Regeringen (2021c).
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rapport fran Statskontoret att “regeringens uppfdljning av myndig-
heternas arbete med tvirsektoriella frigor ofta brister”.®

En ofta férekommande definition av *tvirsektoriella frigor” ir
att det “beskriver frigor som kriver insatser inom flera olika verk-
samhetsomrdden och regelkomplex f6r att politiken ska férverk-
ligas”.® T vissa fall har det inrittats myndigheter som tilldelats ett
sammanhdllet ansvar 1 férvaltningen i arbetet med en tvirsektoriell
frdga —1en studie av erfarenheter och utvecklingsméjligheter nir det
giller regeringens styrning 1 tvirsektoriella frigor nimns Myndig-
heten for delaktighet, som ansvarar fér funktionshinderspolitiken,
som ett sidant exempel.”

I den ovan nimnda studien pekade Statskontoret pd att regeringens
uppfoljning av myndigheternas arbete med tvirsektoriella frigor i
viktiga avseenden brister:

Detta innebir att myndigheterna i dessa fall inte fir tillricklig dterkopp-
ling frdn regeringen pd sitt arbete 1 tvirsektoriella frigor. Vi menar att
en {6]jd av den bristande uppfoljningen och dterkopplingen ir att det blir
svarare f6r myndigheterna att arbeta l8ngsiktigt med frigorna. Det blir
exempelvis svirare for myndigheterna att planera sitt arbete, eftersom
de pd grund av den bristande 3terkopplingen inte vet om de ir pd ritt vig
eller inte. Den bristande dterkopplingen kan ocksi leda till att myndig-
heterna tappar motivation, vilket inte gynnar lingsiktigheten 1 deras
arbete.*

7.2.4  Regeringens strategi fér systematisk uppféljning
av funktionshinderspolitiken

Svérigheterna att {4 till stind en effektiv uppféljning av den tvir-
sektoriella funktionshinderspolitiken, och det faktum att Styrutred-
ningens forslag i detta avseende givit begrinsade resultat féranledde
regeringen att hosten 2021 — i syfte att forstirka uppféljningen av
funktionshinderspolitiken fatta beslut om en strategi for systematisk
uppfoljning av funktionshinderspolitiken under 2021-2031.

6 Statskontoret (2022), s. 30.

% Statskontoret (2006), s. 11.

%7 Statskontoret (2022).

68 T detta sammanhang lyfter man i rapporten ocksd fram att regeringens bristande uppf6ljning
hinger ithop med att de strategier regeringen tar fram for att styra i olika tvirsektoriella frigor
ofta saknar tydliga mal, vilket innebir att det blir svirt att félja upp pa ett strukturerat sitt.
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Strategin innebir att uppfoljningen av funktionshinderspolitiken ska
genomforas av ett antal angivna myndigheter och att Myndigheten f6r
delaktighet ska ge dessa myndigheter st6d 1 uppféljningsarbetet. Syftet
med strategin ir att f6lja upp funktionshinderspolitiken utifrin det natio-
nella mélet.*

Med detta understryks med andra ord att en utvecklad uppféljning
utgdr en central férutsittning for att bittre kunna styra funktions-
hinderspolitiken:

En viktig del i styrningen av funktionshinderspolitiken ir att det natio-
nella mélet for funktionshinderspolitiken och genomfoérandet av detta
ska foljas upp och att resultatet av insatserna ska kunna bedémas. Reger-
ingen gor bedémningen att det finns behov av att kunna félja utveck-
lingen mot det nationella méilet f6r funktionshinderspolitiken pd ett mer
systematiskt sitt.”

I strategin identifieras ocksd ett antal myndigheter som fick 1 upp-
drag att sirskilt f6lja det nationella mélet f6r funktionshinderspoli-
tiken, och inom omréadet ”Utbildning och livslingt lirande” nimns fem
myndigheter med detta sirskilda ansvar (Myndigheten for yrkeshog-
skolan, Specialpedagogiska skolmyndigheten, Statens skolinspektion,
Statens skolverk och Universitetskanslersimbetet).

I strategin preciseras att resultatet av uppféljningen 4rligen ska limnas
till Regeringskansliet i respektive myndighets drsredovisning. Som rikt-
linje vid uppféljningen bor gilla att en redogorelse limnas fér hur de
fyra omridena f6r genomférande av funktionshinderspolitiken har be-
aktats 1 myndighetens arbete, dir det ir tillimpligt, med att genomféra
funktionshinderspolitiken.

Detta innebir att myndigheterna bor redovisa de dtgirder som re-
spektive myndighet vidtagit for att nd det nationella mélet fér funk-
tionshinderspolitiken. Vidare bér myndigheterna, i den utstrickning
det dr mojligt, bedoma maluppfyllelsen och redogora for den i sitt under-
lag for uppfoljning. En utgdngspunkt for uppfoljningen kan vara att ta
fram en nuligesbeskrivning av hur situationen ir 1 férhillande till det
nationella mélet fér funktionshinderspolitiken. Uppféljningen kan bestd
av sdvil kvantitativ som kvalitativ redovisning. I de fall kvantitativa data
inte finns 1 tillricklig utstrickning bor m3luppfyllelsen kompletteras
med eller utgoras av kvalitativ analys, s.k. andra bedémningsgrunder.

Myndigheternas redovisningar ska ligga till grund bland annat fér reger-
ingens redovisning i budgetpropositionen av utvecklingen mot det natio-
nella mélet fér funktionshinderspolitiken.

% Regeringen (2021b), s. 1.
7% Regeringen (2021b), s. 10.
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Viren 2023 presenterade Myndigheten for delaktighet en andra upp-
foljning av arbetet med strategin, och 1 avsnittet *Utbildning och
livsldngt lirande” redovisade man bland annat uppgifter om utbild-
ningsnivan for kvinnor och min med funktionsnedsittning (jimfort
med befolkningen som helhet), férekomsten av stédinsatser respek-
tive dtgirdsprogram i skolan med mera.”

7.3 De uppgifter som samlas in i dag

I foregdende kapitel (se avsnitt 6.3) fordes en kort diskussion om
olika former f6r uppféljning och om olika uppféljningsmodeller, och
vi har tidigare i detta kapitel (se avsnitt 7.1) redogjort f6r hur den upp-
foljning som sker i dag ir organiserad och hur ansvaret mellan olika
aktorer ser ut.

I detta avsnitt utvecklas denna framstillning genom att mer kon-
kret redogora for vilka uppgifter som 1 dag samlas in nir det géller barn
och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet. Redogérelsen
foljer 1 huvudsak den uppliggning som anvindes 1 avsnitt 6.3, men hir
behandlas verksamhetsstatistik och registerdata 1 ett gemensamt av-
snitt (avsnitt 7.3.1).

7.3.1  Verksamhetsstatistik och registerdata

I den verksamhetsstatistik som Skolverket i1 dag tar fram (och som
publiceras pd myndighetens webbplats) ingdr vissa uppgifter som
skulle vara relevanta fér att belysa villkoren f6r barn och elever med
funktionsnedsittning. Det rér sig om en redovisning av antalet ele-
ver som omfattas av dtgirdsprogram, enskild undervisning, sirskild
undervisningsgrupp, anpassad studieging och studiehandledning pd
modersmadlet. Uppgifterna redovisas som aggregerade data, uppdelat
pd pojkar respektive flickor, med jimforelser for lisdret 2014/15 fram
till 1 dag. Darmed ger de mojlighet att bedéma hur omfattningen av
dessa insatser utvecklats 6ver tid, liksom om det pa gruppniva fore-
ligger ndgra mirkbara skillnader mellan pojkar och flickor. Av den
redovisning f6r lisdret 2022/23 som publicerats framgdr andelen elever
som lisdret 2022/23 omfattades av ett dtgirdsprogram ©kat nigot

7t Myndigheten fér delaktighet (2023a), s. 23-29.
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sedan lisdret 2016/17, men att andelen var 1 nivd med foregiende lisar.
Statistiken visar ocksg att dtgirdsprogram ir vanligare bland pojkar
(7,3 procent) jimfért med bland flickor (4,4 procent). Skillnaderna
mellan kommuner framstir som relativt stora; andelen elever med
itgirdsprogram varierade 2021/22 mellan 0-20 procent.”

I sammanhanget ir det viktigt att understryka att denna statistik
inte ger ndgon nirmare information om vilka elever som fir del av
det sirskilda stodet och deras typ av svirigheter, och dirmed ir det
inte heller mojligt att anvinda statistiken f6r att bedoma i vilken mén
insatserna svarar mot elevernas behov. Det ir mot denna bakgrund
man skulle kunna hivda att en l6sning dir man 1 ett individbaserat
register pd skolnivd samlar sdvil data om enskilda barn och elever,
deras studieresultat, eventuellt sirskilt stod och sd vidare (se av-
snitt 6.3.3) skulle vara en bittre 16sning.

Som vi varit inne pa tidigare (se avsnitt 6.4) finns det emellertid
enligt vir bedomning starka skil som talar mot detta alternativ. Fram-
for allt menar vi att en sidan [8sning skulle kriva betydande ekono-
miska respektive administrativa resurser, samtidigt som det skulle
vara hogst tveksamt om ett sidant register skulle hilla tillrickligt
hog kvalitet. Ndgot som ytterligare talar f6r detta stillningstagande
ir att det finns alternativ. Det skulle vara mojligt att, genom samkér-
ning av Skolverkets uppgifter om elevers studieresultat och eventu-
ella sirskilda st6d med Socialstyrelsens patientregister, urskilja huvud-
grupper av barn och elever med funktionsnedsittning och att sam-
manstilla information om dessa gruppers studieresultat och 1 vilken
mén de far del av sirskilt stéd. Detta dr en modell som utvecklats i
Danmark (se bilaga 5), och som dir visat sig anvindbar. En sddan
16sning torde vara visentligt mindre resurskrivande samtidigt som
den skulle dra fordel av den kompetens som byggts upp kring patient-
registret.”

Utredningen utvecklar hur en sddan 16sning kan utformas i an-
slutning till forslaget om en forstirkt uppféljning av kunskaps-
resultat och stédatgirder (se avsnitt 10.2). Det ir emellertid viktigt
att redan hir markera att det inte handlar om att {6lja upp enskilda
barn och elever pd diagnosniva. Patientregistret (vars klassificerings-

72 Skolverket (2023h).

73 Det kan konstateras att patientregistret idag ger begrinsade méjligheter att identifiera vissa
grupper av individer med funktionsnedsittningar, men som beskrivs i avsnitt 6.4.1-6.4.2 pdgir
1 dag ett utrednings-/utvecklingsarbete som talar {&r att dessa mojligheter under kommande
4r kommer att {6rbittras avsevirt.
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system utgdr frdn ICD-10) innehller cirka 12 500 olika diagnoser,
och det dr varken mojligt eller 6nskvirt att redovisa uppgifter med
en sidan detaljeringsgrad. Den modell vi férordar (och som vi be-
démer ir forenlig med hogt stillda krav pd skydd for enskilda per-
soners integritet) ir att man redovisar uppgifter pd nationell niv3,
och med en klustring/uppdelning i sex huvudgrupper som svarar mot
den indelning av olika typer av funktionsnedsittningar som gérs 1
WG-SS (se avsnitt 5.2.1). Detta forutsitter ett utvecklingsarbete dir
man klustrar den diagnoskodning som gors 1 patientregistret till
dessa sex huvudgrupper, och det arbetet bor bedrivas i samarbete
mellan SPSM/SCB som vi f6reslar ska ta fram ett standardiserat matt
pa funktionsnedsittning (se avsnitt 10.4) och Socialstyrelsen som
forvaltare av patientregistret.

7.3.2 Nationella enkat-/surveyundersokningar

Olika myndigheter genomfor nationella underséokningar om situa-
tionen 1 férskola och skola med frigor som bland annat riktar sig till
barn (eller v8rdnadshavare) och elever. Undersékningarna ir base-
rade pd barnens och elevernas sjilvskattningar och ir en viktig killa
till individers egna erfarenheter och upplevelser av situationen 1 for-
skola och skola.

Ett problem i1 sammanhanget ir dock att de myndigheter som
utfor undersokningarna inte identifierar funktionsnedsittning, eller
anvinder olika definitioner av funktionsnedsittning, och att resul-
taten dirfor inte alls eller endast 1 begrinsad utstrickning ger infor-
mation om barn och elever med funktionsnedsittnings erfarenheter
och upplevelser eller dr jimférbara. Dirfor foresldr vi att det stan-
dardiserade sjilvskattningsmadtt for funktionsnedsittning (som be-
skrivs 1 avsnitt 5.2) ska anvindas i samtliga undersokningar som vin-
der sig till barn och elever i skolvisendet.

Som vi beskriver i avsnitt 6.3.2, har viidentifierat undersékningar
som ir relevanta 1 detta sammanhang och grovt delat in dem 1 tre
huvudgrupper. Den forsta gruppen utgors av undersékningar som
riktar sig direkt till barn och elever (och virdnadshavare) 1 férskola
och skola. Undersokningarna stiller bland annat frdgor om under-
visning och lirande, anpassningar och stodinsatser, delaktighet och
inflytande, trivsel, trygghet, studiero, krinkningar, stress och krav i
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skolan. I denna grupp ingir Skolverkets undersékningar Attityder till
skolan och Forildraundersokningen samt Skolinspektionens under-
sokning Skolenkdten.

Den andra gruppen utgdrs av undersokningen om levnadsfor-
hillanden f6r barn inom olika vilfirdsomriden, dir ndgra av de fré-
gor som stills 1 undersokningen handlar om barns erfarenheter av sin
skolsituation, Statistiska centralbyrdns (SCB:s) Barn-ULF.

Den tredje huvudgruppen utgors av olika myndigheters under-
sokningar som inte primirt ir utformade for att belysa villkoren for
barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet men som
ind4 kan vara viktiga eftersom de belyser omridden som ir betydelse-
fulla ocksd f6r denna grupp av barn och elever. Det ir exempelvis
Folkhilsomyndighetens undersékning Skolbarns hilsovanor, som
undersoker livsvillkor och levnadsvanor som ir viktiga for elevers
hilsa, Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillestrdgors (MUCE:s)
LUPP-undersokning om barn och ungdomars delaktighet och SCB:s
undersokning Gymnasieungdomars studieintresse om intresse for
hogre studier.

Det finns en rad andra viktiga undersékningar som belyser ange-
ligna omraden for gruppen barn och elever med funktionsnedsitt-
ning och som grinsar till vdr utrednings uppdrag men dir vi inte
limnar ndgra forslag. Det ir till exempel Brottstorebyggande ridets
(BRA:s) undersdkning Skolundersékningen om brott som handlar om
utsatthet fér och delaktighet 1 brott och Centralférbundet for alko-
hol och narkotikaupplysning (CAN:s) nationella skolundersikning
om ungas erfarenbeter av alkohol, narkotika, dopning, tobak och spel.
Om undersékningarna inhimtar information om funktionsned-
sittning, vilket idr onskvirt, ir det en férdel att anvinda det standar-
diserade sjilvskattningsmadtt fér funktionsnedsittning som beskrivs
1 avsnitt 5.2. Detta for att bland annat inhdmta viktig kunskap om
barn och elever med funktionsnedsittnings erfarenheter och upp-
levelser av utsatthet f6r och delaktighet 1 brott 1 syfte att utveckla
det brottsforebyggande arbetet. Mittet dr dven anvindbart for att
inhimta kunskaper om barn och elever med funktionsnedsittnings
erfarenheter av alkohol, narkotika, dopning, tobak och spel samt for
att kunna jimféra resultat med andra undersékningar.

I det foljande redogors f6r de undersokningar som vi ligger fram
forslag om eller bedémningar f6r nir det giller att inféra det stan-
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dardiserade sjilvskattningsmatt for funktionsnedsittning som beskrivs
1avsnitt 5.2.

Undersokningar som riktar sig direkt till barn och elever
(och vardnadshavare) och som genomfors i skolan

Attityder till skolan

Skolverket har utfért undersdkningen Attityder till skolan vart tredje
ar sedan ar 1994, vilket ger mojlighet att f6lja utvecklingen dver tid.
Attitydundersokningen kompletterar Skolverkets nationella uppf6lj-
ning och utvirdering av svensk grund- och gymnasieskola genom att
ge olika gruppers syn pd och upplevelser av skolan. Undersokningen
avser att bidra till en sakligt grundad, fordjupad diskussion om
skolan. Resultaten ger dessutom signaler om vilka ytterligare analyser
inom skolomrddet som behover goras. Undersokningen riktar sig till
elever och lirare 1 drskurs 4-9 1 grundskolan och i gymnasiet och
svarar bland annat pd frigor om trivsel, stéd, motivation, lirande,
krav, stress och foértroendet f6r olika aktorer 1 skolsystemet. Lirare
och elever besvarar till viss del samma eller likartade fragor, vilket
medger jimforelser inte bara 6ver tid utan dven mellan grupperna.
Attityder till skolan riktar sig inte till elever och lirare 1 specialskola,
sameskola, anpassad grundskola eller anpassad gymnasieskola. ™
Undersékningen identifierar inte heller funktionsnedsittning, vilket
resulterar 1 att det saknas information om barn och elever med funk-
tionsnedsittnings erfarenheter och upplevelser av skolsituationen.
Undersékningen ir nationell, resultaten presenteras pd riksnivd
och bryts ner pd kon, svensk/utlindsk bakgrund, foridldrarnas hégsta
utbildningsnivé, skolform och huvudmannatyp. Enligt uppgift frin
Skolverket gir det inte att koppla ndgra svar frin den firdiga rappor-
ten till vare sig individer eller skolenheter. Diremot anvinds, for
vissa respondenter ocksd personuppgifter 1 form av skolenhet och
personnummer vid urval och genomférande av undersokningen. Si-
dana uppgifter stannar dock hos SCB som utfér undersékningen pa
uppdrag av Skolverket. Vid den senaste attitydundersékningen
r 2018 deltog 2 534 yngre elever med en svarsfrekvens pd 75 pro-
cent, 1650 ildre elever med en svarsfrekvens pd 50 procent, sam-
manlagt 4 184 elever, samt 1 462 lirare med en svarsfrekvens pd 51 pro-

7 Skolverket (2019a).
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cent. Undersokningen for dr 2021 stilldes in pd grund av rddande
pandemi och enligt uppgift frén Skolverket planeras nu en ny under-
sokningsomging. Den nya undersokningen planeras inte f6r inklu-
dering av specialskola eller anpassad grund- eller gymnasieskola men
mojligheter finns att utreda genomfoérande av en anpassad under-
sokning.

Innehillet 1 attitydundersokningen motsvarar till stor del rubri-
kerna 1 liroplanernas kapitel om 6vergripande mal och riktlinjer —
normer och virden, kunskaper, elevernas ansvar och inflytande, skola
och hem samt bedémning och betyg. I Attityder till skolan frin
dr 2018 redovisas resultatet utifrin foljande kapitel: Att férmedla
kunskap och virden, Konsten att stodja alla, Arbetsro och klasstorlek,
Arbetsformer och 3terkoppling, Trivsel och motivation, Inflytande
och delaktighet, Trygghet och likvirdig behandling, Krinkande be-
handling, Krav, stress och nytta av studierna, Lokaler, liromedel och
skolmat samt Lirares fértroende f6r skolan och upplevelser av styr-
dokument.” Exempel pd frigor som stilldes i undersékningen
r 2018 var: "Hur minga av dina lirare tycker du: undervisar bra, har
formaga att engagera dig och skapa intresse, tror pd din f6rmdiga att
lira, behandlar dig rittvist, behandlar flickor och pojkar rittvist, ir
tydliga med hur det gdr for dig i olika amnen, ger dig nya utmaningar
s& att du hela tiden utvecklas, ger dig det stéd och den hjilp du
behover 1 skolarbetet, dr bra pd att férklara nir du inte f6rstar, ir bra
pa att skapa arbetsro, anvinder dator/surfplatta i sin undervisning pa
ett bra sitt, sitter rittvisa betyg?”.

Skolverkets forildraundersokning

Hosten 2012 genomfoérde Skolverket en undersékning riktad till ett
stort antal férildrar/vdrdnadshavare med barn i 8ldern 1-12 &r vilket
var Skolverkets fjirde forildraundersékning. Motsvarande under-
sokningar har tidigare genomférts ar 1999, 2002 och 2005. Under-
sokningen visar vilka verksamhets- eller omsorgsformer som barn 1
olika befolkningsgrupper deltar i och 1 vilken utstrickning vrdnads-
havarna ir nojda med verksamheten. Barnens nirvarotider 1 férskola,
fritidshem och pedagogisk omsorg tas upp. Undersékningen belyser
ocksd hur virdnadshavare upplever att erbjuden omsorg svarar mot

7 Ibid.
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deras behov och 6nskemadl, utifrin barnets perspektiv, familjesitua-
tion och virdnadshavares arbetstider. Undersokningen behandlar dven
vardnadshavares kunskap om forskolans liroplan samt vilka motiv
som ligger bakom val av férskola, pedagogisk omsorg eller egen an-
ordnad omsorg. Undersdkningen omfattar ett urval av 227 000 barn
1 dldern 1-12 &r utifrin variabler av verksamhetsform, barnets 3lder,
civilstdnd, sysselsittning, utbildning, fédelseland.” Enkiten har genom-
forts av SCB. Uppgifter om barns eventuella funktionsnedsittningar
ingdr inte 1 undersékningen.

Ar 2012 genomférdes dven en férildraundersékning for barn i
grundskolan och gymnasieskolan inom unders6kningen Attityder
till skolan (vilken ocksd har genomforts ar 1994, 1997, 2000 och
& 2003).”

Skolenkdten

Skolinspektionens undersékning Skolenkiten riktar sig till elever i
drskurs 5 och 8 i grundskolan och gymnasiets ar 2, till vrdnads-
havare till barn 1 forskoleklass, grundskola och anpassad grundskola
samt till pedagogisk personal i grund- och gymnasieskola under en
tvddrsperiod. Varje dr deltar hilften av landets skolor 1 Skolenkdten.
Urvalet gors pd huvudmannanivd. Resultaten frin Skolenkdten utgor
ett viktigt underlag fér Skolinspektionen vid bade tillsyn och kvali-
tetsgranskning och ir en del av myndighetens risk- och visentlig-
hetsanalys. For skolor ir det obligatoriskt att delta.”” Enkitens frdgor
utgdr fran skollagen och liroplaner och de omrdden som Skolinspek-
tionen granskar. Detta med sirskilt fokus pd sddant som kan vara
svart att f3 grepp om via andra killor, till exempel om eleverna upp-
lever studiero och kinner sig trygga i sin skola. Skolenkiten riktar sig
inte till elever eller pedagogisk personal i specialskola, sameskola,
anpassad grundskola eller anpassad gymnasieskola. Undersokningen
identifierar inte heller funktionsnedsittning, vilket resulterar 1 att
det saknas information om barn och elever med funktionsnedsitt-
nings erfarenheter och upplevelser av skolsituationen.

Resultatet frén Skolenkditen publiceras pd Skolinspektionens webb-
plats. I totalrapporten frn &r 2023 framgir vilka offentliga och en-

76 Skolverket (2013b).
77 Skolverket (2013a).
78 26 kap. 7 § skollagen.
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skilda huvudmin som ingdr 1 undersdkningen. Rapporter pd skol-
enhets- och huvudmannanivd finns ocksé publicerade pd Skolverkets
webbplats. Resultaten frn Skolenkditen utgor dven underlag till Sveriges
Kommuner och Regioners (SKR:s) rapporter Oppna jamforelser samt
databasen Kolada avseende grund- och gymnasieskolan.”

Ar 2023:s enkiit besvarades av 147 000 elever i drkurs 5 och 8 samt
gymnasiets ar 2, av 46 000 lirare 1 grund- och gymnasieskolan och av
216 000 virdnadshavare. Totalt omfattade Skolenkdten under ar 2023,
409 000 enkitsvar. Bland eleverna var svarsfrekvensen 82 procent,
bland pedagogisk personal 72 procent och bland virdnadshavare
37 procent. Undersdkningen dr avanonymiserad. De variabler som
ingdr dr for elever: kon, bakgrundsuppgifter om skolenheterna (huvud-
man, kommun, driftsform, totalt antal elever, klass); for virdnads-
havare: barnets drskurs samt kon, bakgrundsuppgifter om skolen-
heterna (huvudman, kommun, driftsform, totalt antal elever); for
pedagogisk personal: bakgrundsuppgifter om skolenheterna (huvud-
man, kommun, driftsform, totalt antal pedagogisk personal).

Skolenkdten, som finns 1 olika versioner beroende pd respondent-
grupp handlar 1 huvudsak om: undervisning och lirande, anpassning
efter elevens behov, grundliggande virden och inflytande samt trygg-
het och studiero. Resultaten 1 Skolenkdten frin &r 2023 redovisades
utifrdn féljande frdgeomrdden: information om utbildningen, sti-
mulans, stdd, kritiskt tinkande, bemotande — lirare, bemdtande — elever,
inflytande, studiero, trygghet, férhindra krinkningar samt elevhilsa.
** Under rubriken Trygghet stilldes féljande frigor till elever: Kinner
du dig ridd for andra elever 1 skolan? Kinner du dig ridd f6r ndgon
lirare eller annan vuxen 1 skolan? Kinner du dig trygg 1 skolan?
Kinner du att du kan vara dig sjilv 1 skolan. Under rubriken Elev-
hilsa stilldes f6ljande frigor till elever: Kinner du att det finns nigon
vuxen 1 skolan som bryr sig om hur du mér? Hur litt eller svért dr det
att f hjilp av elevhilsan, till exempel skolskoterskan?

7 Skolinspektionen (2023b).
89 Skolinspektionen (2023a).
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Undersékningarna om levnadsférhdllanden och Barn-ULF

Sedan 1974 genomfor SCB regelbundna undersékningar av levnads-
forhillandena (de s kallade ULF-undersokningarna). Frdn och med
dr 2008 harmoniserades ULF med den EU-reglerade undersékningen
EU-SILC (genom att urvalet till den nya panelen 1 EU-SILC:s longi-
tudinella del dven fir besvara frigorna som ingdr 1 ULF), och hidan-
efter har den integrerade undersékningen benimnts ULF/SILC.*

ULF-undersokningarna ir en &rlig intervjuundersokning bland
ett representativt urval i befolkningen (16 dr och ildre). De frigor
som stills 1 undersokningen syftar till att ge en bred beskrivning av
levnadsforhéllanden for olika grupper i1 befolkningen nir det giller
olika omraden: boende, ekonomi, hilsa, fritid, medborgerliga aktivi-
teter, sociala relationer, sysselsittning och arbetsmiljo samt trygghet
och sikerhet. Undersokningen genomférs genom telefonintervjuer,
och ungefir 20 000 personer ingdr varje &r 1 undersékningens urval.

Upptoljningar av detta slag har varit betydelsefulla inom funk-
tionshindersomrddet. De har visat att personer med funktionsned-
sittning uppger simre levnadsférhillanden jimfort med befolkningen
1 ovrigt inom alla livsomridden. Resultaten har ocksd identifierat
viktiga skillnader mellan delgrupper med olika typer av funktions-
nedsittningar inom gruppen “personer med funktionsnedsittning”.

Sedan &r 2001 genomfors ocksd en undersékning bland barn i
dldern 12-18 4r (Barn-ULF) vilken omfattar frigor om bland annat
situationen 1 skolan, vad barnen gér pa sin fritid och hur de mir.

Barn-ULF bidrar med andra ord med viss kunskap om hur barn
och elever upplever sin skolsituation, men framfér allt dr under-
sokningen betydelsefull di den ger ett bredare perspektiv nir det
giller barns levnadsforhillanden liksom den ger méjligheter till jaim-
forelser sdvil mellan olika grupper som éver tid.

Den undersokningsdesign man ursprungligen arbetade med inne-
bar dock att antalet svarande blev relativt litet, vilket innebar att
mojligheterna att redovisa resultaten f6r olika undergrupper var hogst
begrinsade. Under flera ar var det inte fler in 550 barn som interv-
juades varje ar, och nir bortfallet (de som av olika anledningar valde
att inte besvara enkiten) 6kade gjordes bedémningen att det var néd-
vindigt att stirka undersékningen f6r att virna dess kvalitet. Detta

8 EU-SILC stdr fo6r European Union Statistics on Income and Living Conditions, och det ir
en undersdkning som genomforts sedan 2003.
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ledde till att SCB gjorde ett uppehill i undersékningen, och att man
under denna tid inledde ett utredningsarbete f6r hur undersok-
ningen skulle kunna stirkas. Detta utredningsarbete redovisades i en
rapport ar 2022,% och med utgingspunkt frin denna beslutade man
genomfoéra en fornyad, och delvis modifierad, Barn-ULF hosten 2023.

Vid tidpunkten for detta betinkandes firdigstillande var insam-
lingsarbetet i stort sett avslutat, och den preliminira bedémning
SCB gjorde var att den forindrade metodik man tillimpat 1 huvudsak
fungerade som forvintat. Planen ir att resultaten frdn undersok-
ningen ska offentliggéras viren 2024 (preliminirt 1 mars).

Kompletterande unders6kningar

Férutom undersékningar som genomférs av Skolverket, Skolinspek-
tionen och SCB genom{ér dven andra myndigheter, bland annat Folk-
hilsomyndigheten och Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhil-
lestrigor (MUCF) &terkommande nationella enkitundersékningar
vilka kan belysa viktiga aspekter av skolsituationen f6r barn och
elever med funktionsnedsittning.

Skolbarns hilsovanor

Folkhilsomyndighetens undersokning Skolbarns hélsovanor ir en
internationell enkitundersékning som har genomférts vart fjirde ar
sedan 1985/86. Den senaste undersékningen dgde rum ar 2021/22 da
cirka 50 linder 1 Europa, Nordamerika och Asien deltog. Under-
sokningen genomférs bland barn i1 8ldrarna 11, 13 och 15 &r, mot-
svarande drskurs 5, 7 och 9 1 grundskolan i Sverige. Skolbarns hélso-
vanor genomfors 1 syfte att 6ka kunskapen om de livsvillkor och
levnadsvanor som ir viktiga f6r barns hilsa, att f6lja utvecklingen 6ver
tid och att jimfoéra resultaten med andra linders resultat. Under-
sokningen belyser bdde psykiska och fysiska aspekter pd hilsa och
den sociala miljén som barnen befinner sig 1.%

Skolbarns hélsovanor ir en befolkningsstudie och resultaten frin
undersoékningen ir 1 forsta hand avsedda att presenteras pd aggrege-
rad nivé, det vill siga f6r barn och unga som grupp. Vidare kan resul-

82 Statistiska centralbyrin (2022b).
8 Folkhilsomyndigheten (2023b).
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taten uppdelat pd olika grupper av barn, till exempel flickor respek-
tive pojkar, barn i olika 3ldrar, barn med svensk respektive utlindsk
bakgrund, barn med olika socioekonomiska forutsittningar och barn
med respektive utan funktionsnedsittning.

Enkiten ir frivillig att delta 1, den besvaras anonymt 1 klassrum-
met och innehéller inga identitetsuppgifter.

I Skolbarns hélsovanor far eleverna ange om de har en langvarig
sjukdom, funktionsnedsittning eller annat lingvarigt hilsoproblem,
faststilld av likare. De far dven svara pd om de tar medicin f6r den
lingvariga sjukdomen, funktionsnedsittningen eller [ingvariga hilso-
problemet samt om funktionsnedsittningen paverkar nirvaron och
deltagandet i skolan.

Under hosten 2021 och viren 2022 genomférdes den tionde data-
insamlingen inom studien Skolbarns hélsovanor. Fler skolor dn tidigare
bjéds in for att resultaten skulle kunna presenteras for varje region.
Vid undersokningstillfillet (&r 2021/22) medverkade 41 946 elever vid
2 329 skolor. De flesta frigor i enkiten ir desamma vid varje data-
insamling. Det stills frigor om bakgrund och levnadsvanor, vardags-
rutiner, hilsa, sociala relationer, sex, fysiska aktiviteter, miende,
skolan, stress, mobbning, tobak, alkohol, droger, internet och sociala
medier och om att studera vidare pd gymnasiet. I enkiten dr 2021/22
stilldes nya frigor om skolstress, elev- och lirarrelationer, skolpre-
stationer och psykisk hilsa. Aven frigor om hur covid-19-pandemin
har pdverkat livet stilldes. Nya frigor om relationer och sexualitet
stilldes till 15-3ringar.

LUPP-undersckningen

Myndigheten fér ungdoms- och civilsamhillestrigor (MUCF) genom-
for kontinuerligt den sd kallade LUPP-undersikningen (Lokal upp-
f6]jning av ungdomspolitiken), en enkit f6r kommuner och regioner
som vill f4 kunskap om hur unga har det, hur de mir och vad de
tycker om att leva pd sin bostadsort. De frigor som ingdr i undersok-
ningen rér omridena: fritid, skola, familjen, hilsa, trygghet, samhille
och demokrati, arbete samt framtid. Enkiten finns {or tre olika 8lders-
grupper: 13-16 &r, 16-19 3r och 19-25 4r. Enligt uppgift frin MUCF
innehéller enkiten personuppgifter och ett avtal tecknas med del-
tagande kommuner om personuppgiftshantering. Eftersom under-
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sokningen genomférs 1 samarbete med kommuner/regioner varierar
antalet deltagare mellan dren, men en majoritet av landets kommuner
har vid ngot tillfille deltagit 1 undersékningen. I LUPP-undersik-
ningen stills en frdga om funktionsnedsittning.**

LUPP ir ett verktyg som ir framtaget for att spegla den natio-
nella ungdomspolitiken. Den ska passa s manga som mojligt, kom-
muner och regioner dver hela landet, stora som sma4, storstad och
glesbygd. Tanken dr att man i efterhand inte bara kan f6lja utveck-
lingen 1 sin egen kommun eller region utan ocksd jimféra resultatet
med andras. Enkiten dr dirfor till stora delar standardiserad.

Gymnasieungdomars studieintresse

Statistikmyndigheten SCB har genomfort enkitundersékningar om
gymnasieungdomars studieintresse sedan lisdret 1992/93. Fram till
lisdret 2003/04 genomfoérdes undersékningen drligen. Direfter har
den genomférts vartannat &r.”

Undersoékningen ir en stratifierad urvalsundersokning. Den senaste
undersokningens rampopulation utgjordes av personer som gick 1
drskurs 2 pd gymnasieskolan lisiret 2020/21 enligt Skolverkets register
over elever 1 gymnasieskolan. Statistiken redovisas pd typ av gym-
nasieprogram, region, forildrars utbildningsnivd samt om elever ir
fodda 1 Sverige eller utrikes fodda. All statistik redovisas uppdelat pa
kon dir det dr mojligt. Uppgifter om gymnasieprogram och region
inhimtas frin Skolverkets elevregister. Uppgifter om forildrars ut-
bildningsnivd inhimtas fran Utbildningsregistret och uppgifter om
fodelseland inhimtas fran registret éver totalbefolkningen.

Undersékningens syfte ir att undersoka intresset hos elever 1
gymnasieskolan for att borja studera pd universitet och hogskola
inom de nirmaste tre dren och vad som kan tinkas vara orsaker till
att elever planerar eller inte planerar vidare studier. For elever med
studieplaner undersoks dven vad de onskar studera, omfattningen
och lingd av studier samt om de har ett specifikt lirosite 1 dtanken
och 153 fall varfor. Jimfoérelser gors utifrdn gymnasieprogram, kén,
forildrarnas utbildningsniva, f6dd 1 Sverige/utrikes f6dd, region. Det
stills inga frdgor om funktionsnedsittning 1 undersékningen.

8 Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillefrigor (2019).
8 Statistiska centralbyrdn (2022a).
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7.3.3  Forskning

Utover de uppgifter som samlas in via myndigheter och organisa-
tioner, data som 1 huvudsak inte sirskiljer barn och elever med funk-
tionsnedsittning och deras villkor, finns vissa funktionshindersre-
laterade kunskaper baserade pi forskningsstudier. Inom ramen for
utredningens tid och resurser har det inte funnits méjlighet att gora
en systematisk sammanstillning av den vetenskapliga kunskapen.
Men det kan konstateras att det bland annat rider brist pi3
longitudinella studier som till exempel kan analysera effekter av
stddinsatser, pedagogiska arbetssitt eller orsakssamband mellan
olika faktorer. Det saknas ocksd studier med representativa urval
vars resultat kan generaliseras till hela populationen och det kan
konstateras att det finns ett storre forskningsintresse for vissa barn-
och elevgrupper och skolformer dn andra.

I avsnitt 3.6 nimns ndgra exempel pd forskningsstudier som har
relevans for frigan om barn och elever med funktionsnedsittning
och deras villkor i skolvisendet. Till den bilden kan liggas studier som
fokuserar pa en sirskild grupp eller sirskilda frigor (som till exempel
fokus pd en viss grupps firdigheter i lisforstdelse eller matematik, p&
specifika stodinsatsers betydelse, effekter av sirskilda pedagogiska
arbetssitt, olika gruppers relationer med skolkamrater, en mindre
grupps erfarenheter och upplevelser av skolsituationen, med mera)
och de dr viktiga kunskapsbidrag. Men for att {8 ett mer heltickande,
tillforlitligt och nyanserat kunskapsunderlag for sdvil politik som
praktik beh6évs mer kvalificerad uppféljning och forskning.

I avsnitt 10.5 redogors for utredningens forslag att komplettera
statistikinsamlingen om kunskapsresultat, stodinsatser och de be-
rordas egna erfarenheter med en sirskild satsning pd longitudinell
forskning, sirskilda férdjupade forskningsstudier om specifika gruppers
villkor och systematiska kunskapsoversikter.

7.4 Erfarenheter fran de nordiska landerna

Som en del av utredningens arbete har vi tagit del av hur man i andra
linder arbetar med de frigor som stdr 1 fokus fér vir utredning.
I samarbete med Nordens Vilfirdscenter anordnade vi ett expert-
seminarium i Képenhamn den 12—13 april 2023 kring frigan hur man
i de nordiska linderna samlar in och organiserar information/data
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om barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet. Vid
detta seminarium medverkade ett tjugotal experter, dir flertalet var
verksamma vid organisationer som pa olika sitt arbetade med att
sammanstilla statistik om barn och elever med funktionsnedsitt-
ning. Med detta gav seminariet en god 6verblick 6éver hur man 1 de
nordiska linderna organiserat arbetet med att samla in och samman-
stilla information om barn och elever med funktionsnedsittning i
skolvisendet.

De viktigaste erfarenheterna frin seminariet ir redovisade 1 en
bilaga till betinkandet (se bilaga 5). Hir ska endast tas upp de punk-
ter som har direkt relevans f6r var fortsatta diskussion.

Bland de som deltog vid seminariet ridde en bred samstimmighet
om att det ir angeliget att f3 en 6kad kunskap om villkoren f6r barn
och elever med funktionsnedsittning, och att detta ir ett omrdde dir
kunskapsluckorna ir betydande. Erfarenheterna frin flera linder ir
att detta dr ett omrdde som alltfor ofta “faller mellan” utbildnings-
politikens respektive funktionshinderspolitikens ansvarsomriden.

Inte 1 ndgot av de medverkande linderna hade man utvecklat ndgon
sammanhallen modell som skulle kunna ligga till grund for en syste-
matisk uppféljning av den aktuella gruppen barn och elever. P3 lik-
nande sitt som i Sverige genomférs olika enskilda studier och kart-
liggningar, men den sammanfattande bilden ir ind4 att kunskapen
ir ofullstindig och/eller fragmentarisk.

En skillnad mellan Sverige och 6vriga nordiska linder syntes vara
att medan man i Sverige 1 hog grad forlitat sig pd olika nationella
enkit-/surveyundersdkningar for att skaffa sig en bild av villkoren
for barn och elever med funktionsnedsittningar, har man 1 6vriga
nordiska linder 1 hégre grad prévat olika sitt att anvinda befintliga
registerdata. Av sirskilt intresse f6r svenska forhillanden framstod
en pilotstudie som genomférts 1 Danmark.
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I de diskussioner som fordes vid seminariet rddde ocksd en enig-
het om att detta omrade utgor ett filt som vil limpar sig for nordiskt
samarbete, och en gemensam bedomning var att Nordiska minister-
ridet kan ha en viktig roll att spela 1 detta avseende.
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3 Sarredovisningen
| Pisaundersdkningen

I direktiven anges att utredningen ska “analysera och féresld hur upp-
gifter om exkluderade elever kan sirredovisas 1 Pisaundersékningen”.
Detta mot bakgrund av den kritik som Riksrevisionsverket (Riks-
revisionen) har riktat mot regeringen med anledning av den redovis-
ning som Statens skolverk (Skolverket) genomférde under Pisaunder-
sokningen 2018." Sedan utredningen inledde sitt arbete sommaren
2022 har riksdag och regeringen agerat utifrin Riksrevisionens kritik
och med Skolverkets férindrade bedémning har behovet att ytter-
ligare utreda dessa frigor bortfallit. Regeringen hinvisade till det upp-
drag som Skolverket fitt att férstirka sina insatser f6r att sikerstilla
ett hogt deltagande 1 enlighet med OECD:s gillande riktlinjer 1 Pisa-
undersékningen 2022 och Skolverkets redovisning av uppdraget. Med
hinvisning till att Skolverket dirav anpassat redovisningen av Pisa-
undersékningen for att undanréja den brist som Riksrevisionen pekade
pa har vi valt att inte vidare hantera den frigan. I detta kapitel redo-
gors mer utforligt f6r grunden f6r denna bedomning.

8.1 Vad ar Pisaundersékningen?

Kunskapsundersokningen Programme for International Student
Assessment (Pisa), den s kallade Pisaundersékningen, ir en interna-
tionell urvalsstudie som undersoker 15-8ringars kunskaper inom lis-
forstielse, matematik och naturvetenskap och som genomfors vart
tredje ar. Sverige har deltagit sedan starten dr 2000, och &r 2018 skrev
etturval av 5 500 15-3riga elever frin 207 grundskolor och 16 gymnasie-
skolor proven och besvarade tillhérande enkit.?

! Riksrevisionen (2020).
2 Skolverket (2019b), s. 9.
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Sveriges resultat frin Pisaundersékningen 2015 indikerade att en
neditgiende kurva hade vint. Resultaten 1 alla tre imnesomriden for-
bittrades. Resultaten i undersokningen dr 2018 bekriftade denna bild
med resultat i linje med dem frin &r 2015.> Nir resultaten frdn Pisa-
undersdkningen 2018 publicerades hosten 2019 ifrdgasattes emeller-
tid dessa, bland annat av ett antal forskare, som menade att ett alltfor
stort antal svenska elever hade exkluderats. OECD:s riktlinje ir att
exkluderingarna inte bor 6verstiga mer dn 5 procent av milpopula-
tionen. Andelen exkluderade svenska elever uppgick dock till drygt
11 procent, vilket hade godkints av OECD inom ramen f6r den gransk-
ning som gors enligt regelverket. Foretridare for regeringen bad d,
1 samrdd med Skolverket, OECD att gora en ny granskning av det
svenska genomférandet av Pisaundersékningen.

I september ar 2020 stillde sig en majoritet 1 riksdagens utbild-
ningsutskott bakom ett utskottsinitiativ om att riksdagen 1 ett till-
kinnagivande skulle uppmana regeringen att tillsitta en oberoende
utredning kring Sveriges deltagande 1 PISA 2018.* Riksdagen avslog
dock detta initiativ med motiveringen att OECD redan hade blivit
ombedd att gora en férnyad granskning av de svenska resultaten.

I OECD:s nya rapport konstaterades att det stora antalet exklude-
rade elever troligen kunde forklaras med det stora flyktingmottagan-
det dren fore 2018, vilket dven var Skolverkets bedémning. OECD:s
slutsats var att Sveriges deltagande och resultat i PISA var korrekta.

Riksrevisionen bedémde dock att det fanns anledning att ifriga-
sitta delar av OECD:s rapport och beslot dirfor om en egen gransk-
ning, med fokus pa frigan om exkluderingar och bortfall (f6r defini-
tion av begreppen, se nedan).

Skolverket och regeringen fick faktagranska och bemota iaktta-
gelserna 1 revisionens rapport. Riksdagen 6verlimnade den slutliga
granskningsrapporten till regeringen i april manad 2021. Skolverkets
generaldirektor med flera informerade utbildningsutskottet 1 maj
2021 och ansvarigt statsrdd och foretridare fér departementet gjorde
samma manad detsamma. Regeringen gav samtidigt Skolverket i upp-
drag att forstirka sina insatser f6r att sikerstilla ett hogt deltagande
i PISA 2022.° Skolverket redovisade detta uppdrag till regeringen i
november 2021.° Regeringens skrivelse om de dtgirder man vidtagit

? Skolverket (2018b).
* Riksdagen (2020).
> Regeringen (2021d).
¢ Skolverket (2021).
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och kommer att vidta med anledning av Riksrevisionens granskning
overlimnades till riksdagen i oktober 2021. Utbildningsutskottets for-
slag om att ligga regeringens skrivelse till handlingarna, men med tre
tillkinnagivanden till regeringen, lades till grund f6r ett riksdagsbeslut
i1irendetifebruari 2022. Antalet tillkinnagivanden reducerades av riks-
dagen till ett: regeringen skulle sikra tillforlitligheten 1 genomféran-
det av internationella kunskapsmitningar 1 den svenska skolan samt
genomfora en analys av hur fértroendet for PISA kunde dterupprittas.

Samtliga inblandade instanser har varit eniga om att Skolverket
foljde OECD:s regelverk vid genomférandet av Pisaundersékningen
2018, men ocks3, att Skolverket och regeringen kunde ha gjort mer
for att f6lja upp det hoga antalet exkluderade elever. Det tycks ocksd
rdda enighet om att uppféljningen skulle ha underlittats om delta-
gande skolor hade kunnat sirredovisa de elever som exkluderats frin
provet pa grund av funktionsnedsittningar respektive de som exklu-
derats till 16]jd av bristfilliga sprakkunskaper. P4 grund av Skolver-
kets tolkning av regelverket om personuppgiftsbehandlingar enligt
dataskyddsférordningen (se avsnitt 11.2) sker sedan &r 2016 ingen
sidan sirredovisning. Detta har OECD, som tv8 gdnger granskat och
godkint Sveriges genomférande och resultat 1 Pisaundersékningen
2018, inte invint mot.

8.2 Hur gar Pisaundersokningen till?

Genomforandet av undersdkningen sker 1 olika faser som bestdr av
flera pa forhand specificerade moment och tidsramar. Overgripande
kan man beskriva genomférandet i fyra faser. Den forsta bestdr av for-
beredelsearbete, dir det bland annat ingdr att ta fram provuppgifter,
oversittning, rekrytera personal och pdbérja urval av skolor och elev-
underlag inf6r forstudien. Den andra fasen bestdr av en férstudie.
Forstudien ir en viktig del for att testa provirigor, dversittning,
metoderna for att samla in och analysera data och att utbilda invol-
verad personal. Fasen mojliggor f6r linderna att uppticka problem i
genomférandet som kan rittas till infér huvudstudien. Eventuella
avvikelser frn regelverket ska godkinnas av OECD innan huvud-
studien genomfoérs. Huvudstudien inkluderar liknande moment som
torberedelsefasen, men med ett storre urval av skolor och elever.
I den sista fasen analyseras data och OECD tar fram en internationell
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rapport. Varje elev ska gora tvd delprov och besvara en enkit. En-
kiten bestdr bland annat av frigor om elevens bakgrund, elevens lirande
och engagemang och motivation att lira sig imnena. Aven rektorerna
pa de utvalda skolorna besvarar en enkit om hur undervisningen orga-
niseras.

8.2.1 Ansvarsfordelningen i urvalsprocessen

PISA genomférs utifrdn regler och riktlinjer som OECD bestim-
mer. OECD har tagit fram manualer som beskriver riktlinjerna och
genomfor utbildningar kring dessa for de nationella center som genom-
for Pisaundersokningen i de deltagande linderna. I Sverige dr Skol-
verket sedan dr 2015 det nationella centret. Det ir en av rektor utsedd
skolsamordnare som identifierar vilka elever som uppfyller OECD:s
regler for exkludering.

I Skolverkets roll ingdr bland annat att utbilda och ge stéd till
skolsamordnarna i vilka regler som giller f6r urval, exkludering och
bortfall. Skolverket ska ocksa sikerstilla att reglerna tillimpas samt
forse skolsamordnarna med relevanta manualer f6r hur proven ska
genomforas. I Skolverkets ansvar ingdr dven att 6versitta och anpassa
de manualer som OECD beslutat om si att de blir anvindbara i den
svenska kontexten och att informera vdrdnadshavare om PISA. T den
manual som OECD beslutat {or nationella projektledare framgér
dven att Skolverket ska sikerstilla att de elevlistor som samlas in frin
varje deltagande skola héller hog kvalitet.

8.2.2  Hur gar urvalet till?

Urvalet av elever som ska géra proven sker i flera steg. Inledningsvis
listas alla skolor som &ret innan genomforandet har elever 1 ritt dlder
14rskurs 7 eller hogre. I Sverige dr det en hel drskohort som ingir
1 milpopulationen, det vill siga elever f6dda mellan 1 januari och
31 december det aktuella dret. For Pisaundersokningen 2018 var det
elever fodda ar 2002. Specialskolor och anpassade grund- och gym-
nasieskolor ir markerade och exkluderas innan urvalet gors och rik-
nas med i exkluderingsgraden. OECD gor sedan ett stratifierat slump-
missigt urval av skolenheter som ska delta. Skolsamordnarna ombeds
av Skolverket att fylla 1 en elevlista med alla elever i1 skolan fédda det
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aktuella &ret och d& dven ange vilka elever som behéver ndgon form
av extra stdd 1 sin undervisning. Det finns olika koder beroende pd
vilken form av stéd eleven har, till exempel f6r fysiska eller psykiska
funktionsnedsittningar, eller extra sprikundervisning. I Sverige kodas
alla elever med behov av ndgon form av extra stod med samma kod,
vilket OECD inte har framfért ndgra synpunkter p. Nir elevlistorna
kommit in till Skolverket importeras dessa in 1 en programvara som
OECD tillhandahiller. T programvaran gors ett slumpmissigt urval
av elever som ska delta 1 PISA pd de utvalda skolorna. I varje land ska
urvalet omfatta ett visst antal skolor och elever per skola. I Sverige
var det dr 2018 minst 150 skolor och 37 elever frin varje skola. Om
en skola inte hade 37 elever skulle alla elever pa skolan viljas. I skolor
dir det gick fler dn 37 elever 1 korrekt drskurs och dldersgrupp gjordes
ett slumpmaissigt urval av elever. Efter att skolsamordnarna fitt veta
vilka elever som valts ut till proven skulle de fylla i ett elevprotokoll och
dir ange vilka elever som 1 enlighet med riktlinjerna skulle exkluderas.

8.2.3 Varfor och nar elever kan exkluderas

Kriterierna f6r exkludering av elever 1 PISA har varit oférindrade
sedan undersokningens start &r 2000. De forsta exkluderingarna gors
redan genom att specialskolor och anpassade grund- och gymnasie-
skolor exkluderas. Men bara for att en elev har ndgon form av sirskilt
stdd dr det inte sikert att eleven ska exkluderas. Sammanlagt far ex-
kluderingarna enligt OECD:s regelverk inte 6verstiga 5 procent av
mélpopulationen, det vill siga inklusive de exkluderade skolorna.

OECD har foljande riktlinjer for nir en exkludering ska fa goras,
med avsikten att exkluderingarna ska minimeras:

e FElevens virdnadshavare tilliter inte att barnet deltar 1 Pisaunder-
sokningen.

e Eleven har en méttlig till svir permanent fysisk funktionsnedsitt-
ning (till exempel synnedsittning) som gor att eleven inte kan delta
vid provet.

o Eleven har en kognitiv, beteendemissig eller emotionell funktions-
nedsittning som, bedomd enligt en person som ir professionellt
sakkunnig pd omridet, gor att eleven inte kan delta 1 Pisaunder-
sokningen. Funktionsnedsittningen ska vara s3 allvarlig att eleven
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inte kan tillgodogéra sig de allmidnna instruktionerna till provet,
eller;

o Eleven uppfyller samtliga tre nedanstiende kriterier
— har inte svenska som modersmail
— har begrinsade kunskaper i svenska

— har fitt mindre dn 1 &rs undervisning i svenska.

Till provtillfillet forvintas alltsd 37 elever fran respektive skola, med-
verka. De elever som inte deltar pd provdagen redovisas som bortfall.
Om en elev inte svarat pd ett tillrickligt antal av frigorna riknas inte
provet, utan redovisas som bortfall.

8.3 Riksrevisionens granskning
och hur denna tagits emot

Riksrevisionens dvergripande iakttagelser var att den héga andelen
exkluderade elever 1 Pisaundersokningen 2018 inte kunde férklaras
av ett okat antal nyanlinda elever. Enligt Riksrevisionen hade de flesta
elever som kom till Sverige 1 samband med flyktingkrisen ar 2015
varit for linge 1 svensk skola vid tidpunkten for Pisaundersékningen
2018 for att kunna exkluderas enligt OECD:s kriterier. Riksrevisio-
nen hittade inte heller nigon annan forklaring till den héga andelen
exkluderade elever.

Riksrevisionen konstaterade att Skolverket hade genomfort de
kvalitetssikringsmoment som OECD krivt, men att f6r lite hade
gjorts for att f6lja upp hur skolsamordnarna uppfattat kriterierna och
hur de faktiskt hade exkluderat elever. Riksrevisionen bedémde att
for manga elever hade exkluderats pa felaktiga grunder.

Skolverket hade vidare, enligt Riksrevisionen, inte pd ett trovirdigt
sitt utrett tveksamheterna kring exkluderingarna i Pisaundersékningen
2018. Upptoljningen av exkluderingar hade enligt Riksrevisionen fér-
svarats av att Skolverket &r 2016 gjort en ny tolkning av den di gil-
lande personuppgiftslagen (1998:204), s& att exkluderingar f6r funk-
tionsnedsittningar och sprakbegrinsningar sedan dess samredovisas.
Detta var, enligt Riksrevisionen, en frdga som Skolverket hade kunnat
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lyfta till regeringen for att eventuellt dstadkomma en forfattnings-
indring.

Vad gillde regeringens ansvar angav revisionen att regeringen inte
hade sikerstillt att Pisaundersokningen 2018 genomférdes pd ett till-
forlitligt sitt nir det giller exkluderingar och bortfall av elever och
att regeringen inte pd ett trovirdigt sitt hade utrett tveksamheterna
kring exkluderingarna i Pisaundersékningen 2018. Detta berodde en-
ligt Riksrevisionen inte nédvindigtvis pd att regler eller processer var
felaktigt utformade, utan pd att regeringen i den hir frigan inte hade
fullfoljt sitt ansvar att se till att underlydande myndigheter bedriver
sin verksamhet enligt de krav som grundlagen stiller. En rimlig &t-
gird frin regeringen hade, enligt Riksrevisionen, varit att ta kontakt
med myndigheten och be om en férklaring till de motstridiga upp-
gifterna. P4 liknande sitt borde regeringen ha uppmirksammat att
OECD:s rapport inneholl felaktiga antaganden.

8.3.1 Regeringens bedémning och bemétanden
av Riksrevisionens iakttagelser

Regeringens beddmning av Riksrevisionens kritik rérande exkluder-
ingarna var att iven om det inte enbart utifrdn den nationella stati-
stiken gick att sld fast en exakt niv8 for andelen elever som skulle ha
exkluderas pd grund av bristande sprikkunskaper, sd visade Riksrevi-
sionens granskning att det fanns oklarheter avseende exkluderingen
av vissa elever 1 Pisaunders6kningen 2018. Det kunde enligt regeringens
mening ha forekommit att elever har exkluderats frén att delta 1 Pisa-
undersokningen 2018 pd ett sitt som inte var forenligt med OECD:s
riktlinjer. Regeringen instimde 1 huvudsak 1 Riksrevisionens iakt-
tagelse att Skolverket inte 1 tillricklig utstrickning hade f6ljt upp den
hoga andelen exkluderade elever eller andelen bortfall. Regeringen
delade ocksd Riksrevisionens bedémning att uppféljningen av exklu-
deringar hade forsvirats genom att exkluderingar fér funktionsned-
sittningar och sprakbegrinsningar samredovisas.

Vad gillde regeringens uppfoljningsansvar ansig man sig, genom
sin kommunikation med Skolverket, ha agerat och vidtagit adekvata
dtgirder for att forsikra sig om att Pisaresultaten var tillforlitliga.
Det interna arbetsmaterial som tagits fram inom Utbildningsdeparte-
mentet hade utgjort underlag for regeringens kommunikation med
Skolverket. Aven den omstindigheten att Riksrevisionen inte sig
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ndgon grund att ifrigasitta att Skolverket gjort och genomfort alla
de moment som OECD kriver 8beropades som stdd for att reger-
ingen skulle anses ha fullgjort sitt uppféljningsansvar. Regeringen
hinvisade till det uppdrag som Skolverket fatt att forstirka sina in-
satser for att sikerstilla ett hogt deltagande i enlighet med OECD:s
gillande riktlinjer i Pisaundersékningen 2022 och Skolverkets redo-
visning av uppdraget. I och med den sistnimnda skrivelsen ansdg reger-
ingen att revisionens rapport var slutbehandlad.

8.3.2 Riksdagens beslut och tillkdnnagivande

Riksdagen lade regeringens skrivelse med anledning av Riksrevisio-
nens kritik mot hur exkluderingen av elever till Pisaundersékningen
2018 till handlingarna med ett tillkinnagivande att regeringen skulle
sikra den fortsatta tillforlitligheten i genomférandet av internatio-
nella kunskapsmitningar 1 den svenska skolan och genomféra en analys
av hur fértroendet f6r PISA kunde dterupprittas. I 6vriga delar bifolls
reservationer som grundades 1 att regering och Skolverket redan hade
paborjat ett arbete, och att tillkinnagivandena dirfér inte behovdes.

8.4 Skolverkets beslut med anledning
av Riksrevisionens kritik

Med anledning av det stora samhillsintresse som de internationella
kunskapsmitningarna har tillsammans med det statistiska indamaélet
bedémde Skolverket att det finns grund f6r omprévning av den tidi-
gare praxisen kring redovisning av exkluderingskriterier.” I den tidi-
gare beddmningen ansdg Skolverket att det inte var mgjligt att regi-
strera elever utifrin kategorier som kan definieras som hilsoaspekter,
eftersom det ir kiinsliga personuppgifter (se avsnitt 11.2). Den nya
bedémningen grundar sig framfér allt pd att insamlingen sker inom
ramen for statistiksekretessen enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) och 7 § offentlighets- och sekretesstérord-
ningen (2009:641). Personuppgifterna fir inte anvindas i andra sam-
manhang och hanteringen av dem sker efter tydliga arbetsordningar.
Vidare behandlas uppgifterna pd personnivd endast hos Skolverket

7 Skolverket (2023k).
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och gallras efter internationella kunskapsmitningens genomférande.
Dirigenom fullfoljde Skolverket det arbete som inleddes av reger-
ingen 1 och med den kritik som Riksrevisionen gav med anledning av
den sirredovisning som skedde 1 och med Pisaundersékningen 2018.
Regeringen och dess férvaltningsmyndighet Skolverket har dirmed
vidtagit nodvindiga dtgirder for att exkluderingen av elever i Pisa-
undersdkningen ska ske enligt gillande ritt. Mot den bakgrunden lim-
nar vi frigan utan vidare 8tgird.
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9 Utredningens 6vervaganden

I detta kapitel redovisas utredningens 6vergripande 6verviganden,
det vill siga de slutsatser respektive stillningstaganden som ligger till
grund for de konkreta forslag som redovisas 1 kapitel 10.

9.1 Viktiga etiska argument fér behovet
av mer kunskap

For att pd ett bittre sitt kunna hivda och tillgodose barn och elever
med funktionsnedsittnings rittigheter, behov och intressen 1 skol-
visendet beh6vs mer och bittre kunskap om dessa barns och elevers
villkor. Behovet av bittre kunskap handlar sdvil om gruppens studie-
resultat som om deras sociala situation i skolvisendet 1 6vrigt, liksom
de insatser gruppen fir del av.

Kunskapen om barns och elevers situation 1 skolvisendet ir gene-
rellt relativt god, men nir det giller barn och elever med funktions-
nedsittning ir kunskapen fragmentarisk och otillricklig. Den ir inte
heller av den karaktiren att forindringar 6ver tid kan avlisas eller
sammanstillas och analyseras. Dessutom behéver kunskaperna bade
breddas och férdjupas. Det ir utredningens uppfattning att det dirfér
finns goda argument f6r att 6ka kunskapsambitionerna genom att
sirredovisa denna grupp 1 statistik och systematiskt samla in de be-
rordas erfarenheter samt 6ka det vetenskapligt baserade kunskaps-
underlaget.

Med mer kunskap om barn och elever med funktionsnedsittnings
villkor i skolvisendet blir det mojligt att pa ett betydligt bittre sitt in
1 dag systematiskt f6lja upp, uppmirksamma och utforma situationen
i forskola och skola utifrdn barnens och elevernas behov. Underlaget
for att fordela resurser och att frimja likvirdiga méjligheter till lirande
och utveckling férbittras liksom underlaget for att motverka konse-
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kvenser som funktionsnedsittningen kan medfora. Detta ir viktiga och
grundliggande etiska argument f6r att systematiskt samla in uppgifter
over tid om denna grupps villkor. En 6kad kunskap om hur skolvisen-
det ur olika perspektiv fungerar for barn och elever med funktions-
nedsittning ligger 1 linje med savil skollagen som FN:s funktions-
hinder- och barnkonvention. Det bidrar till att synliggéra denna grupp
och deras villkor, nigot som dven skapar férutsittningar fér att utveckla
bittre insatser och effektivare stéd 1 skolvisendet samt genomféra an-
passningar av pedagogik och lirmiljé f6r denna grupp.

Det finns emellertid dven etiska argument som talar mot en upp-
giftsinsamling. Ett sdant argument ir att uppgifter om funktionsned-
sittning dr att betrakta som kinsliga personuppgifter, och att insamling
av denna typ av uppgifter riskerar utgéra ett intrdng 1 den enskildes
integritet. Ett annat argument ir att en insamling av uppgifter om
enskilda individer riskerar férskjuta intresset, frin hur férskolans och
skolans verksamhet dr organiserad och utformad till det enskilda bar-
nets och elevens funktionsférmdga. Det som 1 sjilva verket dr brister
1 skolvisendets sitt att fungera riskerar att bli betraktat som den
enskildes problem. Dessa aspekter ir, vid sidan av behovet av att
synliggéra denna grupps situation, ocksg viktiga att beakta.

Utredningen menar att de kritiska etiska argumenten inte kan
utgora tillrickliga skil f6r att inte uppmirksamma gruppens villkor
och behov. Sammantaget 6verviger de frimjande etiska argumenten
for inforande av ett systematiskt, robust och héllbart uppféljnings-
system nir det giller villkoren for barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet, men de kritiska argumenten maste beaktas
vid utformandet av forslagen.

En utgdngspunkt f6r de forslag utredningen valt att g fram med
ir den relativa synen pd funktionshinder, det vill siga att funktions-
hinder uppstar 1 samspelet mellan en individ med funktionsnedsitt-
ning och en icke-anpassad omgivning. En ¢vergripande mélsittning
ir att vi sokt utforma férslagen si att intring 1 enskilda personers
integritet sd lingt som mojligt begrinsas och att virdet av mer kun-
skap overviger nackdelar.
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9.2 Noédvandigt att tydliggéra ansvariga myndigheters
ansvar for uppfoéljning av barn och elever
med funktionsnedsattning i skolvasendet

Ett flertal myndigheter —1 férsta hand Skolverket, men ocksa Special-
pedagogiska skolmyndigheten och Skolinspektionen — arbetar pa olika
vis for att huvudminnen i skolvisendet ska upptylla sina skyldig-
heter. Det sker bland annat genom allminna rdd, insamling av verk-
samhetsstatistik, inspektioner av skolhuvudminnens verksamheter,
intervjuer med pedagogisk personal, barn och elever inom forskolan
och skolan och deras vdrdnadshavare och enkiter riktade till dessa
aktorer.

Det finns 1 dag en tydlig ansvarstordelning nir det giller att folja
upp barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet, men
som beskrivits pd olika stillen 1 betinkandet (se 1 férsta hand kapi-
tel 7) har uppféljningen inte svarat mot de behov som finns.

Mot bakgrund av att det finns en tydlig ansvarsférdelning for och
mellan olika myndigheter inom detta omride ser utredningen inte
ndgot sjilvklart behov av ny férfattning med materiellt innehall f6r
att folja gruppen barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet, men diremot bedémer vi att det finns behov av tydliggorande
och att styrningen av myndigheternas arbete med gruppen barn och
elever behover stirkas.

I den sd kallade férvaltningspolitiska propositionen bedémde reger-
ingen att styrningen av myndigheterna skulle utvecklas.! Den enhetliga
verksamhetsstrukturen 1 regleringsbreven togs bort och den arliga
styrningen av myndigheterna bytte fokus fér att 1 stillet riktas mot
verksamhetens resultat utifrin uppdragen i myndighetens instruktion.
Enligt svensk foérvaltningstradition avgér myndigheterna sjilva hur
de uppfyller sina uppdrag.

Mot denna bakgrund bedémer utredningen att arbetet med barn
och elever med funktionsnedsittning och uppféljning av deras villkor
iskolvisendet bor fértydligas i instruktionerna, 1 forsta hand fér Skol-
verket men dven for Skolinspektionen. Att Skolverket 1 sin roll som
sektorsansvarig myndighet har en central roll 1 detta sammanhang ir
sjilvklart, men vi bedémer att dven Skolinspektionen 1 sin tillsyns-
verksamhet har tillgdng till visentlig kunskap om villkoren f6r barn
och elever i skolvisendet, och att det dr rimligt att denna kunskap ut-

! Prop. 2009/10:175.
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gor en del av uppféljningen av villkoren f6r barn och elever med funk-
tionsnedsittning.

Av dessa skil foreslar vi tlligg i instruktionerna om respektive
myndighets ansvar att systematiskt samla in uppgifter om de villkor
som giller for barn och elever med funktionsnedsittning inom skol-
visendet. Detta forslag redovisas 1 avsnitt 10.1.

9.3 Viktigt félja upp barn och elever med olika typer
och grad av funktionsnedsattning, samt deras
studieresultat, sociala villkor och stodinsatser

For att det ska vara mojligt for ansvariga myndigheter att pd ett bittre
sitt ska kunna fullgéra sitt uppféljningsuppdrag behover de ocksd
bittre underlag i form av funktionshindersrelaterad statistik, mer in-
giende redogorelser for barn och elever med funktionsnedsittnings
villkor och kvalificerade forskningsstudier. Det gérs 1 dag undersok-
ningar som bland annat syftar till att belysa gruppen barn och elevers
villkor i skolvisendet (se kapitel 7), men enligt utredningens bedém-
ning ir de alltfor begrinsade 1 sin nuvarande utformning. Det ir exem-
pelvis omojligt eller svdrt att urskilja gruppen med funktionsned-
sittningar och dirmed inte mojligt att jimféra denna grupps villkor 1
skolvisendet med andras. Sammantaget ir dagens bild av villkoren
for dessa barns och elevers situation 1 skolvisendet bade ofullstindig
och fragmentarisk. Det finns dirfér behov av att komplettera undersok-
ningar med ett gemensamt funktionsnedsittningsmatt for att kunna
sirskilja gruppen barn och elever med funktionsnedsittning och dess
huvudgrupper, kunna relatera olika undersékningars resultat till var-
andra, for att kunna gora jimforelser mellan olika grupper och att f6lja
utvecklingen 6ver tid.
I direktiven f6r utredningen utskiljs flera frigestillningar:

1. Hur gir det kunskapsmissigt f6r barn och elever med funktions-
nedsittning 1 férskolan och skolan?

2. Hur upplever och virderar barn och elever med funktionsnedsitt-
ning férskolan och skolan? Hur uppfattar och virderar deras vard-
nadshavare férskolan och skolan?

3. Vilket stod/vilka resurser fir barn och elever med funktionsned-
sittning 1 férskolan och skolan del av?
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4. Vad ir resultatet av det stod/de resurser som barn och elever med
funktionsnedsittning far del av? Vad kan vi siga om orsakssamband
och olika insatsers effekter?

Dessa fyra frigestillningar fingar sdvil “objektiva” faktorer, som kun-
skapsresultat och tillging till stodinsatser, som subjektiva” faktorer
som barnens och elevernas, och/eller deras virdnadshavares, erfaren-
heter och virderingar av skolsituationen. Gemensamt for de fyra frige-
stillningarna ir att de ska besvaras med data som gér det mojligt att
urskilja barn och elever med olika typer (och grad) av funktions-
nedsittning och att uppgifterna ocksd innehiller information om
andra faktorer, som till exempel kén och socioekonomisk bakgrund
sd att det ir mojligt att gora relevanta jimférelser med andra grupper
i befolkningen. Uppgifter behéver ocksd samlas in kontinuerligt for
att utvecklingstendenser och monster kan identifieras.

I avsnitt 6.3 fors en diskussion om olika former av uppféljning.
Utredningen konstaterar att olika former av uppfdljning svarar mot
olika syften. En form av uppféljning ir verksambetsuppfoljning. Genom
den sammanstiller man uppgifter om verksamhetens resurstorbruk-
ning respektive prestationer. En annan uppféljning genomférs 1 form
av enkdter eller intervjuundersékningar bland den aktuella mlgruppen
eller ett urval i befolkningen. Aven olika register kan anvindas for upp-
foljning. Registeruppfoljning ir en vanlig metod f6r att f6lja upp hilso-
och sjukvarden. Slutligen kan ocksa forskning bidra till att belysa frigor
som ir angeligna att f6lja upp.

I och med att olika former av uppféljning bidrar med olika former
av kunskap finns starka skil att inte forlita sig endast pd ndgon en-
skild killa till kunskap. I stillet dr det viktigt att utnyttja flera olika
datakillor, och att kombinera resultat frin dessa for att fi en samlad
och nyanserad bild.

9.4 Ett resurseffektivt utnyttjande,
och en utveckling, av befintliga system

Behov av mer kunskap i1 férhéllande till utredningens uppdrag giller
sdvil hur skolvisendet fungerar for gruppen barn och elever med funk-
tionsnedsittning, som hur dessa barn och elever uppfattar situationen
1 forskola och skola.
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Ett sitt att ligga grunden f6r en forstirkt kunskap om villkoren for
barn och elever med funktionsnedsittning i férskolan och skolan vore
att tillskapa ett skolbaserat register, liknande de hilsodata- eller kvali-
tetsregister som finns inom hilso- och sjukvirden. Ett sddant register
skulle kunna innehilla uppgifter om enskilda barn och elever med
funktionsnedsittning och deras studieresultat respektive sociala situa-
tion, och de insatser de (eventuellt) fir del av.

En sddan 16sning skulle dock vara férenad med en visentligt 6kad
administrativ belastning fér skolpersonalen och dven med betydande
kostnader ocksd i andra avseenden, samtidigt som vi bedémer att det
skulle vara mycket svart att skapa ett register med uppgifter av sidan
kvalitet att det motiverar dessa 6kade kostnader. Utredningen ligger
dirfor 1 stillet fram olika forslag som tillsammans ger relevanta kun-
skaper av god kvalitet. Genom att ge ett tydligare uppdrag till de
myndigheter som 1 dag p3 olika sitt samlar in och sammanstiller in-
formation om barn och elever i skolvisendet skapas forutsittningar
for att villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning upp-
mirksammas pd ett bittre sitt.

Med ett tydligare uppdrag tor de myndigheter som féljer upp skol-
visendet kan dessas aktiviteter och verksamheter nyttjas bittre. Redan
befintliga datakillor kan utvecklas f6r ett mer triffsikert resultat och
dirigenom ge en bittre bild av villkoren f6r barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 férskolan och skolan. Det pigir utredningsarbeten
som 1 framtiden kan komma att innebira bittre forutsittningar for
en skolbaserad registerldsning for 6kad kunskap om dessa barns och
elevers situation.” Men mot bakgrund av utredningens uppdrag har
regeringen bedomt att det dr angeliget att ligga forslag pd detta omride
nu. Det bor ocksd understrykas att de férslag som redovisas skapar
forutsittningar f6r en insamling av kunskap som 1 viktiga avseenden
gir utover den kunskap som kan fis via en registerldsning; framfér alle
handlar det om att vi ocks3 foreslar sitt att systematiskt samla in barn
och elevers respektive vdrdnadshavares egna erfarenheter och en be-
tydande forskningssatsning.

2§ 2022:04, Utredningen om sekundiranvindning av hilsodata resp. S 2023:02, Utredningen
om hilsodataregister.
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9.5 Battre uppféljning av studieresultat
och av tillgang till stod

Det finns outnyttjade méjligheter att anvinda befintliga register pd
ett bittre sitt och som skulle innebira betydande ¢kad kunskap. Redan
i dag samlar Skolverket in uppgifter om sivil elevers studieresultat,
som om olika former av sirskilt stéd. Det dr dock inte méjligt att
urskilja (barn och) elever med funktionsnedsittning, och dirmed kan
vi till exempel inte se i vilken man dessa (barn och) elever fir del av
nigra sirskilda stodinsatser. Hir skulle det vara mojligt att, genom
samkorning med andra befintliga register, identifiera denna grupp och
dirmed 6ka kunskapen om s&vil studieresultat som 1 vilken mén de
far del av olika stodinsatser.

En s8dan modell har utvecklats och provats i Danmark (se bilaga 5),
dir man anvint det danska patientregistret for att identifiera barn och
elever med funktionsnedsittning. Man har samkort uppgifter om dia-
gnoser frdn patientregistret med personnummerbaserade uppgifter frin
danska skolmyndigheter om elevers studieresultat respektive insatser
1 form av sirskilt stod.

P3 liknande sitt skulle man i Sverige kunna anvinda en modell
som den danska, vilket 1 s3 fall gér det mojligt att f6lja kunskapsresultat
och tllging till (eventuellt) stdd for gruppen (barn och) elever som
har en i patientregistret registrerad funktionsnedsittning. P3 detta
sitt skulle vi 13 tillgdng till bdde nuligesbilder, som méjligheter att
folja utvecklingen over tid. Detta f6rslag redovisas 1 avsnitt 10.2.

I detta sammanhang ir det viktigt att notera att insamlingen av vilka
former av individdata som samlas in 1 olika skolformer varierar, och
det innebir att den uppfoljning som kan géras kommer att vara olika
detaljerad f6r olika skolformer. I de fall viktiga data saknas ir detta ett
utvecklingsomride f6r framtiden; ett exempel pd ett sdant omride ir
uppgifter om sirskilt stdd 1 gymnasieskolan dir man i dag inte samlar
in nigra uppgifter.
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9.6 Bittre redskap for att fanga upp barns
och elevers respektive vardnadshavares
egna erfarenheter

Det ir centralt att barn och elever med funktionsnedsittning sjilva
respektive yngre barns virdnadshavare kommer till tals om sina vill-
kor och sin situation i forskolan och skolan. Att de som ir berérda
ska f8 mojlighet att delge sina erfarenheter och virderingar utgér en
mycket viktig del i ett seriést uppfoljningssystem. I detta ir olika exi-
sterande nationella enkitundersékningar viktiga instrument. Utred-
ningen ligger dirfér fram f6rslag om att dterkommande enkitunder-
sokningar ska forstirkas och utvecklas s8 att de kan ligga till grund
for en regelbunden rapportering av hur barn och elever med funk-
tionsnedsittning och deras vdrdnadshavare uppfattar villkoren 1 f6r-
skolan och skolan, tillgdngen till st6d och den sociala situationen.
Detta forslag redovisas 1 avsnitt 10.3.

9.7 Ett gemensamt och standardiserat matt
sa att olika kartlaggningar blir jamforbara

For insamlingar av information om barns och elevers funktionsned-
sittningar bor ett gemensamt och standardiserat métt anvindas. P3
detta sitt kan gruppen barn och elever med funktionsnedsittning,
och dess huvudgrupper, identifieras och sirskiljas 1 statistik och under-
sokningar och resultaten frdn olika datakillor jimforas samt olika del-
studier bidra till en samlad och fordjupad bild. Utredningen ligger
dirfor fram forslag om framtagandet av ett sddant métt. Detta f6rslag
redovisas 1 avsnitt 10.4.

9.8 En forskningssatsning pa longitudinella
uppféljningsstudier och férdjupade analyser

Behoven av kunskap nir det giller villkoren f6r barn och elever med
olika typer och grader av funktionsnedsittningar relaterat till olika
skolformer ir betydande. Utredningens 6évriga forslag kommer dock
inte kunna besvara samtliga fragor pa férskolans och skolans omride
for barn och elever med funktionsnedsittning. Det dr dessutom fler
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omstindigheter dn funktionsnedsittning som har betydelse i samman-
hanget, till exempel genus, socioekonomi, etnicitet med mera. Ett om-
rdde som inte sirskilt beaktas 1 utredningen ror elevers frinvaro, och
anledningen ir att dessa frigor belyses 1 ett annat utredningssamman-
hang.

Villkoren fér barn och elever med funktionsnedsittning skapas
genom och 1 samspel mellan minga olika faktorer i ett komplext
sammanhang. Det krivs dirfor sirskilda studier for att kunna belysa
och analysera komplexiteten pad ett nyanserat sitt. Utdver de reguljira
informationsinsamlingar vi féreslar, férordar utredningen dirfor ocksa
en sirskild forskningssatsning pa longitudinella studier och p4 forsk-
ningsprojekt for att mojliggora en fordjupad kunskap om 13ngsiktig
utveckling, orsakssammanhang, effekter av olika insatser samt situa-
tionen for sirskilda grupper. Detta forslag redovisas 1 avsnitt 10.5.

9.9 Ett tydligt ansvar for samlad
analys och rapportering

De forslag utredningen gir fram med bedéoms sammantaget leda till
en visentligt bittre kunskap pa nationell nivd om de kunskapsmissiga
och sociala villkoren f6ér barn och elever med funktionsnedsittning
i skolvisendet samt det st6d de erhéller. Uppgifterna som samlas in
bor ocksd kunna redovisas efter kommuntyp, men vir bedémning ir
att det av integritetsskil inte d&r mojligt att redovisa uppgifter pa enskild
kommun- eller skolnivi. Genom att bygga vidare pd det uppféljnings-
arbete som 1 dag bedrivs av olika myndigheter, och genom att ut-
veckla och forstirka den nuvarande informationsinsamling, bedomer
utredningen att det finns foérutsittningar att skapa ett system som pd
ett systematiskt sitt samlar in uppgifter om olika relevanta aspekter,
och som ocks3 dr robust och héllbart (vilket dr en férutsitening for att
man ska kunna f6lja eventuella férindringar och utvecklingen éver tid).

Sammantaget ger en kunskapsinsamling av det slag utredningen
foreslar Skolverket (som sektorsansvarig myndighet, och 1 samverkan
med andra myndigheter) visentligt bittre férutsittningar att géra en
dterkommande och samlad analys av villkoren f6r barn och elever med
funktionsnedsittning 1 skolvisendet, och dirmed upptoljning av sdvil
utbildningspolitiska som funktionshinderspolitiska mal. Vi féreslar
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att detta ansvar, som en del av Skolverkets sektorsansvar, ytterligare
tydliggors. Detta forslag redovisas 1 avsnitt 10.6.

[ utredningens direktiv angavs att utredningen skulle analysera och
foresld hur uppgifter om exkluderade elever kunde sirredovisas 1 Pisa-
undersokningen. Sedan vi sommaren 2022 inledde vért arbete har
emellertid Skolverket fattat ett nytt beslut. Med den nya bedémningen
att sirredovisning av exkluderade elever kan ske har skilen att ytter-
ligare utreda dessa fragor bortfallit (och vi redogdr mer utférligt for
grunden f6r denna bedémning i kapitel 8).

Med hinvisning till detta har utredningen bedémt frdgan om sir-
redovisning 1 Pisaundersékningen som besvarad och vi har sdledes inte
gatt vidare med denna del av utredningens ursprungliga uppdrag.

9.10 Ett samlat forslag for att synliggéra villkoren
for barn och elever med funktionsnedsattning
i skolvdasendet

Genomfoérande av de férslag om mer kunskap och bittre uppféljning
som utredningen presenterar innebir ett stort steg framdt for att
synliggéra villkoren for barn och elever med funktionsnedsittning.
Kunskapen om hur barn och elever med funktionsnedsittning har
det socialt och kunskapsmissigt och deras tillgdng till st6d har under
l8ng tid varit bristfillig och fragmentarisk, ett férhdllande som gjort
villkoren nist intill osynliga. Det har drabbat malgruppen d3 det inte
funnits tillforlitligt underlag for effektiva reformer och insatser. Med
en 6kad kunskap och bittre kontinuerlig uppféljning, som synliggor
savil kunskapsresultat och sociala villkor som stédinsatser, far sam-
hillet ett systematiskt och robust underlag f6r att férverkliga alla
barns och elevers ritt till lirande och utveckling, motverka funktions-
nedsittningars konsekvenser samt bittre uppviga skillnader 1 barnens
och elevernas forutsittningar att tillgodogora sig utbildningen. Det
finns sdledes starka etiska och rittviseskil for att som utredningen
foresldr synliggora villkoren fér barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet.

Med de férslag utredningen ligger fram gors bedomningen att de
utgdr en rimlig balans mellan respekten for den enskildas integritet
och det samhilleliga kunskapsintresset. Forslagen riktar intresset mot
en grupp vars villkor behover uppmirksammas och mer och bittre
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kunskap dr en forutsittning for att sikerstilla att de fir del av den
kvalitativa utbildning de har ritt till. Dessutom ger f6rslagna kunskaper
om sdvil individuella som omgivningsfaktorer, vilket ligger 1 linje med
ett relationellt synsitt pd funktionshinder.

Utredningens system f6ér uppféljning ir ett betydande steg mot
mer och bittre kunskap. Systemet ir tinkt att fungera under ling tid
och den mest anvindbara och intressanta kunskapen ligger 1 den lang-
siktiga uppféljningen och mojligheterna att se utvecklingsmonster
och tendenser. Samtidigt ir utredningen medveten om att férindringar
ofrinkomligen kommer att ske och att systemet kommer behéva kom-
pletteras och utvecklas 1 takt med lagférindringar, internationella kon-
ventioner och si vidare. Dessutom, som berdrs i avsnitt 6.4, kan imple-
mentering av forslag frdn andra utredningar, ge nya méjligheter till
kompletterande uppféljningar.
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10 Utredningens forslag

I kapitlet liggs utredningens forslag for okad kunskap om den kun-
skapsmissiga och sociala situationen for barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet och 1 vilken mén de erhéller st6d-
insatser. Dirutover ligger vi f6rslag rorande de sekretess- och data-
skyddsfrigor som vira forslag aktualiserar.

Forslagen om okad kunskap kan beskrivas utifrdn tre birande ut-
gdngspunkter:

Den forsta utgdngspunkten handlar om att det finns ett behov att
tydliggdra och skirpa ansvariga myndigheters ansvar for att f6lja upp
villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet
1 syfte att motverka konsekvenser av funktionsnedsittningar. Skol-
huvudminnen har ett ansvar enligt 3 kap. 2 § skollagen (2010:800)
att motverka konsekvenser av funktionsnedsittningar hos barn och
elever 1 skolan, och mot den bakgrunden foresldr utredningen att
instruktionerna fér Statens skolverk (Skolverket) och Statens skol-
inspektion (Skolinspektionen) dndras for att fértydliga att myndig-
heterna ska folja upp huvudminnens arbete med detta (se av-
snitt 10.1).

Den andra utgdngspunkten handlar om att det finns ett behov av
bittre verktyg for att kunna bedriva ett utvecklat uppféljningsarbete.
Hir gir utredningen fram med f6rslag om samkorning av olika stati-
stikkillor f6r att mojliggora en bittre upptoljning av skolresultat re-
spektive olika former av std f6r barn och elever med funktionsnedsitt-
ning (se avsnitt 10.2), om utvecklade enkit- och surveyundersokningar
for att finga upp barn och elevers respektive vdrdnadshavares egna
erfarenheter (se avsnitt 10.3), om ett standardiserat mitt pd funktions-
nedsittning att anvinda i olika undersokningar f6r att dessa ska kunna
vara jimforbara (se avsnitt 10.4) samt om ett f6rstirke stdd till forsk-
ning om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet (se
avsnitt 10.5).
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Den tredje utgdngspunkten slutligen, handlar om ett fértydligat
ansvar for Skolverket att géra en samlad analys och redovisning av
de olika kunskapskillor som utgor delar av uppféljningen (se av-
snitt 10.6).

De forslag som foljer av dessa tre utgdngspunkter utgér komplet-
terande delar sd att de #2llsammans bildar en helhet och en samman-
hillen uppfoéljningsmodell.

10.1 Instruktionerna for Statens skolverk
och Statens skolinspektion andras

Utredningens forslag: Forordningen (2015:1047) med instruktion
for Statens skolverk dndras s att det framgir att myndigheten
inom ramen for sin verksamhet systematiskt ska samla in upp-
gifter for att motverka de konsekvenser barns och elevers funk-
tionsnedsittningar medfér genom att regelbundet bidra med kun-
skapsunderlag.

Forordningen (2011:556) med instruktion for Statens skol-
inspektion indras si att det framgar att myndigheten inom ramen
for sin verksamhet systematiskt ska samla in uppgifter for att mot-
verka de konsekvenser barns och elevers funktionsnedsittningar
medfor genom att regelbundet bidra med kunskapsunderlag.

Statens skolverk (Skolverket) ir sektorsansvarig myndighet for sitt
verksamhetsomride skolvisendet. Vi har i kapitel 7 beskrivit inne-
borden av detta ansvar. Sektorsansvaret innebir bland annat att Skol-
verket har ett ansvar f6r funktionshindersfrdgor och inom ramen f6r
detta ansvar ir samlande, stodjande och padrivande 1 férhillande till
ovriga berorda parter.

Skolverkets verksamhetsomride regleras av olika férfattningar, tll
exempel skollagen (2010:800). En del av Skolverkets uppdrag ir att
ansvara for nationell uppféljning, det vill siga Skolverket foljer inte
upp enskilda skolverksamheter (se vidare avsnitt 3.2). Och en huvud-
man for utbildning eller annan verksamhet som ir f6remal f6r natio-
nell uppféljning och utvirdering till Skolverket ska darfér limna sidana
uppgifter om verksamheten och sddan verksamhetsredovisning som
behévs t6r upptoljningen och utvirderingen. Det berér exempelvis
huvudminnens skyldighet att till elever som till {6]jd av en funktions-
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nedsittning har svart att uppfylla de olika betygskriterier eller kriterier
for bedomning av kunskaper som giller, ge st6d som syftar till att s&
ldngt som mojligt motverka funktionsnedsittningens konsekvenser
(se vidare avsnitt 3.1). Regeringen och riksdagen kompletterade &r 2014
skollagen med denna regel. Det innebar inte ndgon 4dndring 1 sak, utan
syftade enbart till att fortydliga vad som d& redan gillde — nimligen
att den som har en funktionsnedsittning som medfor svarigheter att
nd kunskapskraven inte enbart ska ges tillrickligt stod for att nd den
ligsta godtagbara kunskapsnivén, utan for att nd s3 lingt som méjligt.
I férarbetena konstaterades det ocksa att det redan fore 2014 4rs tilligg
ska elever ges stod och stimulans s att de utvecklas sd 1angt som mojligt
och att en strivan ska vara att uppviga skillnader 1 elevernas forut-
sittningar att tillgodogéra sig utbildningen (se vidare avsnitt 3.1). Vi
anser att Skolverket for att kunna kontrollera att huvudminnen i detta
syfte arbetar f6r att motverka olika konsekvenser av funktionsned-
sittningar 1 skolvisendet ska underséka denna grupps villkor och
situation genom sin nationella uppféljning. Dirfér har vi lagt forslag
om utveckling av Skolverkets undersékningar om elevers och virdnads-
havares erfarenheter av och attityder till férskola och skola (10.3.1). Vi
bedémer att det dr nodvindigt att 1 denna del dven fortydliga 1 Skol-
verkets instruktion att denna uppféljning ska géras 1 myndighetens
reguljira arbete med att inom sitt verksamhetsomride félja upp att
huvudminnen verkar f6r att motverka konsekvenser av funktions-
nedsittningar hos barn och elever med funktionsnedsittning enligt
vart forslag.

Statens skolinspektion (Skolinspektionen) har tillsyn 6ver skol-
visendet, sirskilda utbildningsformer och annan pedagogisk verk-
samhet enligt skollagen, se vidare kapitel 7. Med tillsyn avses bland
annat en sjilvstindig granskning som har till syfte att kontrollera om
den verksamhet som granskas uppfyller de krav som féljer av lagar
och andra foreskrifter. Av férordningen (2011:556) med instruktion
for Statens skolinspektion framgdr att Skolinspektion genom gransk-
ning av huvudmin och verksamheter ska verka for att alla barn och
elever fir tillgdng till en likvirdig utbildning och annan verksamhet
av god kvalitet 1 en trygg miljé. Myndigheten ska bidra till goda for-
utsittningar f6r barnens utveckling och lirande samt forbittrade kun-
skapsresultat f6r eleverna. Inom ramen fér detta ska myndigheten
frimja en stirkt likvirdighet mellan skolor och mellan férskolor (1 §).
Skolinspektionen ska dven samverka med Statens skolverk, Special-
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pedagogiska skolmyndigheten och Skolforskningsinstitutet i syfte att
nd de utbildnings- och funktionshinderspolitiska mélen inom skol-
omradet (8 §). Vianser att Skolinspektionen for att kunna kontrollera
att huvudminnen i detta syfte arbetar f6r att motverka olika konsekven-
ser av funktionsnedsittningar 1 skolvisendet, ska undersdka barn och
elever med funktionsnedsittnings situation. Dirfor har vi lagt f6rslag
om utveckling av Skolinspektionens undersékningar om elevers och
virdnadshavares erfarenheter och bedémningar av villkoren i sko-
lan (10.3.2). Vi bedomer att det ir nédvindigt att i denna del dven for-
tydliga 1 instruktion for Skolinspektionen att denna uppféljning ska
goras i myndighetens reguljira arbete med att inom sitt verksamhets-
omrade folja upp att huvudminnen verkar fér att motverka konse-
kvenser av funktionsnedsittningar hos barn och elever med funktions-
nedsittning enligt vért f6rslag och dirigenom frimja likvirdigheten.

10.2  Forstarkt uppféljning av kunskapsresultat
och stodatgérder

Utredningens forslag: Regeringen skairegleringsbrevet ge Statens
Skolverk (Skolverket) 1 uppdrag att &rligen med stod av Statistiska
Centralbyrin (SCB) samkoéra de individbaserade uppgifter Skol-
verket, genom SCB, tar in enligt Skolverkets féreskrifter (SKOLFS
2011:142) om uppgiftsinsamling frdn huvudminnen inom skol-
visendet m.m. gillande kunskapsresultat och olika former av stod-
atgirder for elever 1 férskoleklass, grundskola, anpassad grundskola,
specialskola, sameskola, gymnasieskola och anpassad gymnasie-
skola och kommunal vuxenutbildning med uppgifter frén Social-
styrelsens patientregister. Syftet ir att systematiskt och 6éver tid
for att motverka konsekvenser av funktionsnedsittningar hos
elever 1 skolan, félja kunskapsresultat och férekomst av sirskilda
stodatgirder for elever med 1 patientregistret rapporterad funktions-
nedsittning. Resultaten ska i férsta hand redovisas 1 de grupper av
olika typer av funktionsnedsittning som anges 1 10.4.

Skolverket ska samverka med Socialstyrelsen f6r att nirmare
bestimma vilka variabler 1 patientregistret som ir relevanta for 1
forhillandet till syftet med samkoérningen. Enbart dessa uppgifter
ska fér samkoérningen limnas 6ver av Socialstyrelsen till SCB.
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Skolverket ska ta stillning till om uppgifterna frin skolvisendets
huvudmain ska ingd i den officiella statistiken eller utgéra annan
statistik.

Foérordningen (2001:100) om den officiella statistiken dndras
sd det for framstillning av statistik éver Skolvisende och barn-
omsorg fér personuppgifter enligt 8 § samma férordning och
som avser hilsa for elever dven kan goras for elever 1, férskole-
klass, grundskola och gymnasieskola. Det ger Skolverket och SCB
mojligheter att behandla kinsliga personuppgifter om elever i de
skolformer som liggs till 1 férordningen.

Skolverket och SCB fir fordela ansvaret for personuppgifts-
ansvaret 1 enlighet med sidan 6verenskommelse som redan gors
nir SCB tar fram statistik p8 uppdrag av Skolverket.

Det finns ett betydande behov av bittre kunskap om skolvisendets
olika insatser f6r barn och elever med funktionsnedsittning och om
barnens och elevernas kunskapsresultat.

Forutom att Statens skolverk (Skolverket) sammanstiller statistik
over betyg och resultat pa nationella prov, ssmmanstiller man ocks
bland annat uppgifter om hur manga elever som far sirskilt stod 1
form av enskild undervisning, sirskild undervisningsgrupp eller an-
passad studiegdng.! Men statistiken inneh2ller ingen information om
elever med funktionsnedsittning och deras kunskapsresultat eller
om de fir del av sirskilt stod. I vart uppdrag ligger att skapa forut-
sittningar for att kunna “utvirdera om de insatser som gors inom
forskola och skola far avsedd effekt” (se dir. 2022:73). Vi bedomer
att det dirfor dr nédvindigt att skapa mojlighet f6r att samkéra upp-
gifter om enskilda individer med data om stédinsatser och om kun-
skapsmissiga prestationer. Det skulle ge férutsittningar att folja ut-
vecklingen dver tid och att bittre utvirdera om insatserna i skolan fir
avsedd effekt.

En mojlighet att skapa foérutsittningar for effektutvirderingen
vore att utveckla ett kvalitetsregister av det slag som finns inom hilso-
och sjukvdrden, vilket hypotetiskt skulle gora det mojligt att f6lja upp
barn och elever pd individnivd och utvirdera resultaten av de insatser
de far del av. Ett sddant register skulle dock forutsitta att man lokalt,
pa varje enskild skola, kunde identifiera och klassificera de barn och

! Skolverkets féreskrifter (SKOLFS 2011:142) om uppgiftsinsamling frén huvudminnen inom
skolvisendet m.m.
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elever som skulle utgéra mélpopulationen f6r ett sddant register. Ut-
redningens bedémning ir att denna klassificering inte skulle vara
tillricklige tillforlitlig och inte heller ge data av tillricklig kvalitet.
Det skulle ocksd innebira en visentligt 6kad administrativ belastning
for skolornas personal. Sammantaget menar vi att ett sidant forslag
skulle vara forenat med betydande ekonomiska respektive admini-
strativa kostnader, samtidigt som det potentiella virdet av ett sddant
register skulle vara hogst begrinsat.

Detta stillningstagande har ocksd gjorts utifrdn att utredningen
bedémer att det finns mojligheter att utnyttja befintliga register for
dessa andamil. Ritt utformat kan viktig kunskap sammanstillas pd
ett kvalitativt godtagbart sitt som dven innebir sdvil visentligt ligre
kostnader respektive mindre administrativ belastning.

Utredningen foreslar 1 stillet att Sverige infor en modell f6r denna
typ av kunskapsproduktion och analyser liknande den som utvecklats
1 Danmark dir man samkért individbaserade utbildningsdata med
patientregistret (se avsnitt 7.3.1). Med denna modell anvinds patient-
registret for att identifiera grupper av barn och elever med funktions-
nedsittning, och kopplas till uppgifter om skolresultat och stédinsatser.

En liknande 16sning som i Danmark ir mojlig att genomfora i
Sverige genom att anvinda Socialstyrelsens patientregister. Det kan,
som vi foresldr, ske genom att Skolverkets individuellt kopplade
uppgifter om betyg, resultat pd nationella prov och olika stodinsatser
samkors av Statistiska centralbyrdn (SCB) med patientregistret. P2
s& vis kan SCB identifiera elever med funktionsnedsittnings studie-
resultat och sirskilda stodinsatser.

I patientregistret dterfinns f6r vissa funktionsnedsittningar endast
en diagnos medan for andra finns ett flertal. Som exempel kan nimnas
att det finns 12 olika diagnoser f6r intellektuell funktionsnedsittning.
Det innebir att det forst krivs ett arbete att féra samman olika dia-
gnoser for samma funktionsnedsittning och sedan sammanstilla eller
klustra de olika diagnoserna i grupper. Genom att i férsta hand klustra
diagnoserna i grupper motsvarande de som anges i det funktionsned-
sittningsmatt vi foresldr 1 10.4 kan resultaten relateras till andra kun-
skapskillor som anvinder samma matt.

En liknande 16sning som 1 Danmark ir mojlig att genomfora i Sverige
genom att anvinda Socialstyrelsens nationella patientregister. Det kan,
som vi alltsd foreslar, ske genom att Skolverkets individuellt kopplade
uppgifter om betyg, resultat pd nationella prov och olika stodinsatser
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av SCB samkors med patientregistret. P4 sd vis kan SCB urskilja olika
grupper av elever, och jimfora olika gruppers studieresultat respektive
de (eventuella) stodinsatser de far del av. Denna uppdelning bor dock
inte goras pa diagnosnivd, utan vi foreslar att individuppgifterna be-
handlas och redovisas ("klustras”) utifrin sex huvudgrupper av funk-
tionsnedsittningar, motsvarande de som kan urskiljas med hjilp av
frigorna 1 Washington Group Short Sett (WG-SS) (se avsnitt 5.2 re-
spektive 10.4). Det dr framfor allt tvd skil som gor att vi menar att
en sddan klustring bér genomféras. Dels skulle en redovisning av
uppgifterna pd diagnosnivd pd ett oacceptabelt sitt 6ka risken for att
enskilda individer skulle kunna identifieras, dels innebir en sidan
klustring att resultaten blir jimforbara med resultat fr&n andra under-
sokningar respektive kartliggningar som vi féreslir ska anvinda mot-
svarande métt.

Som beskrivits 1 avsnitt 7.3.1 forutsicter detta ett utvecklings-
arbete, vilket behover ske 1 samverkan mellan Socialstyrelsen och Spe-
cialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) och SCB. Samkérningen
bor ske drligen si att utvecklingstendenser avseende till exempel be-
tygsresultat eller tillgdng till st6d skyndsamt kan uppmirksammas.

Patientregistret har i dag en god eller mycket god tickning avseende
ett flertal funktionsnedsittningar, men det finns vissa brister 1 tick-
ningen f6r ndgra funktionsnedsittningar — som intellektuell funktions-
nedsittning, dyslexi och tal- och sprdkstérning. Det ir trots dessa
brister meningsfullt att samkora men f6r att ge en mer heltickande
kunskap om villkoren fér barn och elever med funktionsnedsittning
behover patientregistret byggas ut, s8 att det dven innefattar uppgifter
fran primirvirden. Detta ir en friga som ir foremadl for en sirskild
utredning som ska vara klar 1 juni 2024 (se avsnitt 6.4.2).

Hur de uppgifter som samkérs ska redovisas dr en viktig frga. Vi
bedémer ocksd att redovisningen av samkorningen ska ske pd agg-
regerad nationell nivd frdn SCB till Skolverket. Skolverket far efter
att ha gett SCB 1 uppdrag att genomfoéra samkérningen tillbaka ett
avidentifierat resultat pd gruppniva. Det bor vara mojligt att gora be-
skrivningar och analyser av data pd kommuntypsniva, enligt den grupp-
indelning Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har gjort.

Med en samkérning av det slag som hir beskrivits blir det mojligt
att kartligga studieresultat for och sirskilt stod till elever med funk-
tionsnedsittning (och att jimféra dessa med andra grupper av elever),
i1 vilken mé&n det finns skillnader mellan elever med olika huvudtyper
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av funktionsnedsittning samt eventuella férindringar 6ver tid nir
det giller dessa férhillanden. Det blir ocksd mojligt att (p& gruppnivd)
undersoka samband mellan studieresultat och de sirskilda stédin-
satser dessa elever (eventuellt) fir del av.

Nedan redogér vi for vilka uppgifter samkérningen omfattar och
de sekretess- och integritetshinsyn som maste tas for att samkor-
ningen ska kunna genomféras. Utgdngspunkten dr sammanfattningsvis
att Skolverket enligt lagen (2001:99) om den officiella statistiken for
skolomradet ir statistikansvarig myndighet fér skolomridet samtidigt
som SCB enligt dessa forfattningar dr behorig att behandla person-
uppgifter och kinsliga personuppgifter. Skolverket fir ta stillning till
om uppgifterna utgér officiell statistik eller annan statistik. Social-
styrelsen fir dirutéver, med stdd av offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400; OSL), under vissa férutsittningar limna ut uppgifter
ur Patientregistret som behovs for statistikindamal. De av Social-
styrelsen utlimnade uppgifterna stannar inom SCB, som dir dessutom
handhas f6r detta enbart av ett fital direkt behériga personer.

10.2.1 Skolverkets uppgifter for samkorningen

Skolverket ir statistikansvarig myndighet fér skolvisendet. SCB ir
central férvaltningsmyndighet for den officiella statistiken och annan
statlig statistik. Detta styrs huvudsakligen av lagen (2001:99) om den
offentliga statistiken och av férordningen (2001:100) om den offent-
liga statistiken.

Informationsférsérjningen pa skolomradet sker 1 stor utstrickning
inom ramen f6r Skolverkets sirskilda verksamhet med framstillning
av statistik (se avsnitt 7.1.1 om statistikansvar). P4 uppdrag av Skol-
verket samlar SCB in vissa uppgifter om barn, elever och personal.
Det ror bade officiell statistik och annan statik. Skolverket och SCB
har en 6verenskommelse om uppdrag av produktion av statistiken.
Overenskommelsen tecknas varje dr. Bakgrund till uppdraget ir att
Skolverket svarar f6r att information tas fram som underlag fér den
nationella styrningen av skolvisendet. Skolverket svarar ocks3 for
utvirdering och resultatredovisning inom dessa omrdden och for att
forse riksdag, regering och de olika skolhuvudminnen med infor-
mation om liget inom sina ansvarsomrdden. SCB har sedan &r 1992
haft Skolverkets uppdrag att framstilla statistik. Overenskommelsen
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omfattar bide officiell och annan statistik. SCB kan oberoende av hur
statistiken kategoriseras behandla den om férutsittningarna f6r detta
ir uppfyllda. Det giller bland annat frdgor om integritet och dataskydd.

SCB ansvarar f6r och produktion av officiell statistik, for statistik
som ir sektorévergripande eller f6r sddan statistik som saknar en en-
tydig huvudanvindare. Det innebir att hilla samman, bevaka och ut-
veckla den officiella statistiken, stddja andra statistikansvariga myndig-
heter, informera om systemet samt ansvara for internationellt statistiskt
samarbete och centrala databaser. Statliga myndigheter ska limna upp-
gifter till den officiella statistiken.?

Virt forslag gillande samkorningen omfattar uppgifter som SCB
redan samlar in pd Skolverkets uppdrag. Uppgifterna samlas in enligt
Skolverkets foreskrifter (SKOLFS 2011:142) om uppgiftsinsamling
frdn huvudminnen inom skolvisendet m.m. Inhimtningen av uppgif-
terna gors med stdd av 25 kap. 26 § skollagen. Bestimmelsen reglerar
en skolhuvudmans skyldighet att infér en nationell uppféljning och
utvirdering till Skolverket limna sddana uppgifter om verksamheten
och sddan verksamhetsredovisning som behévs. Den samkérning som
vi foresldr giller olika skolformer i skolvisendet (se 1 kap. 1 § skol-
lagen) och uppgifter som skolvisendets huvudmin rapporterar pd indi-
vidnivd 1 det syfte som hir beskrivs:

For forskoleklass giller det insamlade elevuppgifter med person-
nummer eller motsvarande om beslut om dtgirdsprogram.

For grundskola giller det insamlade elevuppgifter med person-
nummer eller motsvarande om beslut om 3tgirdsprogram. Det ror
ocksd i vilken form sirskilt stod ges. Det kan vara enskild under-
visning, sirskild undervisningsgrupp och anpassad studieging. Det
giller dven insamlade elevuppgifter med personnummer eller mot-
svarande om betyg i drskurserna 6 och 9 samt resultat i nationella prov
1 arskurserna 3, 6 och 9.

Foér anpassad grundskola giller det insamlade elevuppgifter med
personnummer eller motsvarande om beslut om &tgirdsprogram. Det
ror ocksd 1 vilken form sirskilt stod ges. Det kan vara enskild under-
visning, sirskild undervisningsgrupp och anpassad studieging.

For specialskola giller det insamlade elevuppgifter med person-
nummer eller motsvarande om beslut om atgirdsprogram. Det ror
ocksd 1 vilken form sirskilt stod ges. Det kan vara enskild under-
visning, sirskild undervisningsgrupp och anpassad studiegdng. Det

2 Prop. 2000/01:27.
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giller dven insamlade elevuppgifter med personnummer eller mot-
svarande om betyg i rskurs 10.

For sameskola giller det insamlade elevuppgifter med person-
nummer eller motsvarande om betyg 1 &rskurs 6 och om nationella
prov i drskurserna 3 och 6.

For gymnasieskola giller det insamlade elevuppgifter med person-
nummer eller motsvarande om:

— betyg,

— gymnasieintyg {or de elever som avslutat gymnasieskolans intro-
duktionsprogram eller utdrag ur betygskatalog fér de elever som
avbrutit sin utbildning pd ett introduktionsprogram,

— examensbevis f6r de elever som avslutat gymnasieskolans nationella
program eller vidareutbildning i form av ett fjirde tekniskt ar,

— studiebevis for de elever som avslutat gymnasieskolans nationella
program, och

— utdrag ur betygskatalogen f6r elever 1 gymnasieskolan som inte
erhdllit examensbevis, studiebevis eller gymnasieintyg, och

— nationella prov.

For kommunal vuxenutbildning gors en sammanstillning 6ver elever
med insamlade elevuppgifter med personnummer eller motsvarande
over:

— Kursdeltagare,

— antal genomforda verksamhetspoing pa kursen (for aktuellt halvér),
betyg pd avslutad kurs eller orsak till saknat betyg for kursen,

— nationella prov, och

— gymnasieexamen: Uppgifter som ingdr i: gymnasieexamen 1 form
av yrkesexamen inom kommunal vuxenutbildning pd gymnasial
nivd. Gymnasieexamen i form av hogskoleférberedande examen
inom kommunal vuxenutbildning pd gymnasial niva.

Om statistiken ir officiell statistik eller annan statistik avgors av Skol-
verket som har att forhilla sig till statistikens kvalitet (se vidare av-
snitt 7.1.1), med stdd av de riktlinjer SCB ger ut. Vissa delar av in-
taget enligt Skolverkets foreskrifter om uppgiftsinsamling frin hu-
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vudminnen inom skolvisendet m.m. utgér del av den officiella stati-
stiken. Det har betydelse for vilka bestimmelser som tillimpas 1
lagen (2001:99) om den officiella statistiken och den tillhérande f6r-
ordningen (2001:100) om den officiella statistiken.

10.2.2 Socialstyrelsens uppgifter fér samkorningen
och mdéjligheten att lamna ut uppgifterna till SCB

Patientregistret ir ett nationellt register med uppgifter om patienter
som vardats inom den slutna hilso- och sjukvarden och patienter som
har behandlats av likare inom den specialiserade 6ppenvirden. For
varje vardkontakt ska uppgift om patientens namn, personnummer,
huvuddiagnos, relevanta bidiagnoser, vardatgirder, i vissa fall yttre
orsaker och andra medicinska och administrativa uppgifter finnas.
Patientregistret ger dirmed underlag for statistik om sjukdomar och
behandlingar 1 den svenska specialistvirden (se vidare avsnitt 6.3.3).
Syftet med patientregistret och statistiken ir att folja hilsoutveck-
lingen 1 befolkningen 6ver ling tid f6r att forbattra mojligheterna att
forebygga och behandla sjukdomar, bidra till hilso- och sjukvardens
utveckling och folja kvaliteten pd hilso- och sjukvirdens verksamhet.
Detta 6kar mojligheterna f6r att resurserna till hilso- och sjukvirden
fordelas rittvist, att vdrden ges pd lika villkor, hiller god kvalitet och
ir siker for patienterna.

Patientregistret ligger till grund for officiell och annan statistik om
den svenska specialistvirden. Registret dr ocksd en viktig killa for
forskning samt f6r underlag som Socialstyrelsen tar fram till reger-
ingen. Detta kan till exempel vara utvirderingar, produktivitetsjim-
forelser och 6ppna jimférelser.

Foér kodning av huvud- och bidiagnos och yttre orsak anvinder
Socialstyrelsen klassifikationen ICD-10-SE, som innehéller cirka
12 500 diagnoser.

Sarskilt stdd f6r Socialstyrelsen att forvalta patientregistret finns
1lagen (1998:543) om hilsodataregister och 1 férordningen (2001:707)
om patientregister hos Socialstyrelsen, dir statistik ir ett av de tilldtna
dndamadlen.

Socialstyrelsen har stéd for utlimnandet till SCB fér statistik-
indamal 1 24 kap. 8 § 3 stycket OSL. Det foreligger ingen risk for
skada eller men eftersom samma skydd giller hos mottagande myn-
dighet, 1 det hir fallet SCB enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och
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sekretesslagen (OSL). Inte heller sekretessen enligt 21 kap. 7 § OSL
hindrar utlimnandet av uppgifterna eftersom SCB har st6d f6r sin
behandling i 14 och 15 §§ lagen om den officiella statistiken. Om
Skolverket beslutar att nu aktuell statistik ska vara officiell kan
Socialstyrelsen till SCB limna ut uppgifterna med stod av 6 § f6r-
ordningen om den officiella statistiken.

10.2.3 SCB:s samkoérning och den enskildas integriteten

SCB begir redan in de i forslaget aktuella uppgifter frin skolvisen-
dets huvudmin p& uppdrag av Skolverket. SCB tar sedan, med stod
av uppgifterna, fram statistik it Skolverket och redovisar den pd
aggregerad nivd (se vidare avsnitt 10.2.4). Utredningens f6rslag inne-
bir att SCB ska samkora dessa uppgifter med Socialstyrelsens patient-
register, for att pa si sitt urskilja elever med funktionsnedsittning
och koppla dem till kunskapsresultat och férekomst av sirskilda stod-
dtgirder. Genom dterkommande samkorningar av detta slag blir det
mdjligt att f6lja elever med funktionsnedsittnings studieresultat och
1 vilken mén dessa elever fir del av sirskilda stédinsatser 1 skolan.
Det blir ocksd mojligt att jimfora dessa uppgifter med de som giller
for 6vriga grupper av barn och elever. Dessa kunskaper ir viktiga for
att 6ka forstdelsen f6r gruppen barn och elever med funktionsned-
sittning och deras villkor 1 skolan kopplat till deras kunskapsresultat
och de sirskilda stédinsatser som faktiskt ges for att motverka kon-
sekvenserna av funktionsnedsittningen.

I och med att samkérningen med patientregistret enbart syftar till
att identifiera gruppen barn och elever med funktionsnedsittning ir
det endast uppgifter om registrerad huvuddiagnos och bidiagnos
som kommer att anvindas. Uppgifterna kommer att redovisas for
Skolverket pd gruppniva, 1 klustrad form utifrdn de sex huvudgrupper
av funktionsnedsittningar som kan urskiljas med hjilp av Washington
Group Short Set (WG-SS). En sjunde grupp kan utgoras av de som
har flera funktionsnedsittningar samtidigt. Klustringen dr en teknik
for att sammanfora statistiska uppgifter med hog detaljeringsgrad, till
exempel pd individnivd, till storre grupper — 1 det hir fallet 1 forsta
hand tll sex undergrupper baserade pd de grupper som urskiljs 1
WG-SS (se avsnitt 5.2.1 respektive 10.4). Det ir alltsd dessa huvud-
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grupper som anvinds 1 den aggregerade redovisning av de statistiska
uppgifterna som av SCB kommer att tillstillas Skolverket.

Den grundlagsskyddade integriteten

I avsnitt 11.1 beskrivs att var och en har ett grundlagsskydd 1 reger-
ingsformen gentemot det allminna mot betydande intring i den per-
sonliga integriteten. Den samkorning utredningen foreslar kan dirfor
bara ske 1 den sirskilda ordning som féreskrivs i regeringsformen.
Det innebir att begrinsningar i skyddet av den personliga integriteten
ska ske 1 férfattning och mot en sd kallad proportionalitetsbedém-
ning. Den bedomningen ska géras med hinsyn till dtgirdens omfatt-
ning, arten av intrang, indamal och andra omstindigheter, uppgifternas
karaktir och omfattning och samhillsvirderingar vid varje tidpunkt.
I friga om det betydande intrdnget i den personliga integriteten tittar
man pd dtgirdens faktiska effekt.

Som framgitt ovan ska SCB samla in uppgifterna och de skyddas
dirfor av sekretessen hos SCB enligt 24 kap. 8 § OSL. Skolverket far
inte tillgdng till elevernas personnummer eller annat data pa individniva.

I och med att samkérningen med patientregistret syftar till att iden-
tifiera gruppen “elever med funktionsnedsittning” ir det endast upp-
gifter om registrerad diagnos eller bidiagnos som kommer att be-
handlas. Dessa uppgifter kommer, pa liknande sitt som gjorts 1 den
studie som genomférts av Vive 1 Danmark (och som beskrivits 1 av-
snitt 7.3.1), att ligga till grund fér att klustra sex eller sju huvud-
grupper av elever med funktionsnedsittning, och det ir dessa huvud-
grupper som anvinds 1 den aggregerade redovisning av de statistiska
uppgifterna som kommer att tillstillas Skolverket.

Utredningen bedémer att omfattningen och arten av intringet dr
tillrickligt begrinsade genom att enbart SCB har tillgdng till person-
uppgifterna och att resultatet redovisas f6r Skolverket pa aggregerad
nivé. Det finns genom SCB:s sekretess ocksa ett starkt skydd hos SCB
for uppgifterna. Samkérningen gors med stdd av forfattning genom
lagen om den officiella statistiken och férordningen om den allminna
statistiken. Atgirden stéds ocksd av ndringen i instruktionen for
Skolverket (se avsnitt 10.1) Det ir enbart de personer som direkt inom
SCB som arbetar med uppgifterna som har tillging till dem. Det finns
dessutom en stor efterfrdgan och behov av kunskap om barn och
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elever med funktionsnedsittning kopplade till deras situation 1 skol-
visendet, bade frin skolhuvudmin, myndigheter, olika intresseorgani-
sationer som representerar gruppen och frdn regering och riksdag. Det
finns heller i den delen ndgon ytterligare besvirande omstindighet.

Behandlingen av kéinsliga personuppgifter

Den samkérning som féreslis med uppgifter frin skolhuvudminnen
och med patientregistret ror olika personers diagnoser och dirfor
olika personers hilsa. Eftersom uppgifterna som SCB pa Skolverkets
uppdrag tar in frdn skolhuvudminnen rér olika personers stodatgirder
1 undervisningssituationen kan de 1 férekommande fall kopplas till
en persons funktionsnedsittningar och dirmed deras hilsa. Sidana
uppgifter dr enligt dataskyddsférordningen kinsliga personuppgift
(se vidare avsnitt 11.2). En behandling av kinsliga personuppgifter
ir férbjuden om den inte dr nddvindig av hinsyn till ett viktigt allmint
intresse eller nir behandlingen ir nédvindig f6r statistiska indamal.
Behandlingen ska 1 sidant fall ocksd std 1 proportion till det efter-
strivade syftet, vara forenligt med det visentliga innehéllet 1 ritten
till dataskydd och innehélla bestimmelser om limpliga och sirskilda
dtgirder for att sikerstilla den registrerades grundliggande rittigheter
och intressen. Vid framstillning av annan statistik in officiell statistik
far kinsliga personuppgifter behandlas enbart om behandlingen ir
noddvindig for statistiska andamal och samhillsintresset av det stati-
stikprojekt dir behandlingen ingdr klart viger 6ver den risk for otill-
borligt intring 1 enskildas personliga integritet som behandlingen kan
innebira (lagen om den officiella statistiken).

Den samkorning utredningen foreslar ir nédvindig for ett viktigt
samhillsintresse for att regeringen och riksdagen ska kunna férvirva
en fordjupad kunskap om barn och elever med funktionsnedsittning
har en likvirdig skola och dessutom 1 vilken grad skolans huvudmin
verkar for att motverka konsekvenser av elevers funktionsnedsittning.
Ansvariga myndigheter har enligt olika bestimmelser 1 svensk forfatt-
ning en skyldighet att med limpliga dtgirder skydda den registrerades
grundliggande rittigheter och intressen (se 11.2).

For att mojliggora f6r SCB att behandla kinsliga personuppgifter
sd som vi foreslar dndras bilagan till férordning om den officiella stati-
stiken s3 att skolformerna forskoleklass, grundskola, sameskola och
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gymnasieskola liggs till. Sedan tidigare omfattas redan skolformerna
anpassad grundskola, specialskola, anpassad gymnasieskola och kom-
munal vuxenutbildning som anpassad utbildning (se Utbildningsde-
partementets promemoria frdn den 6 juli 2018, U2018/03059/GV).

10.2.4 SCB:s redovisning till Skolverket

SCB ska redovisa resultatet av samkorningen till Skolverket. Vi foreslar
att det sker pd aggregerad nationell nivd. De uppgifter som limnar
SCB som ett resultat av samkorningen av Skolverkets uppgifter och
Socialstyrelsens patientregister ska alltsd inte vara personuppgifter,
utan uppgifter om sex huvudgrupper av elever med funktionsned-
sittningar, vilka redovisas pd aggregerad nationell och —1 de fall det
bedéms mojligt med hinsyn till att férhindra s3 kallad bakvigsidenti-
fikation — efter kommuntyp, ej pd enskild kommun- eller skolenhets-
nivd nivd.

Genom att redovisa gruppen elever med funktionsnedsittning
utifrdn de huvudgrupper som motsvarar frigorna 1 WG-SS (se av-
snitt 5.2.2) undviks att det blir méjligt att identifiera enskilda elever
som annars skulle kunna identifieras nir de har mer sillsynta funk-
tionsnedsittningar. Denna redovisning ska 1 férsta hand goras genom
att ssmmanféra (“klustra”) grupper av diagnoser till sex alternativt sju
huvudgrupper, vilka alltsd bor utformas s3 att de motsvarar huvud-
grupperna som urskiljs 1 WG-SS. Detta forutsitter ett initialt utveck-
lingsarbete, vilket behéver genomféras av SPSM/SCB 1 samarbete med
Socialstyrelsen och Skolverket.

10.2.5 Personuppgiftsansvar

Skolverket och SCB har en éverenskommelse bdde om framtagandet
av statistiken kring skolvisendet och hur personuppgiftsansvaret (se
vidare avsnitt 11.4) bor vara férdelat mellan myndigheterna vid det
arbetet. SCB har vanligen personuppgiftsansvar nir de tar fram stat-
istik f6r andra aktorer f6r den behandling de gér nir den myndig-
heten styr 6ver medlen f6r behandlingen — dven om dndamadlet bestims
1 forfattning, eller av den andra statistikansvariga myndigheten. Vid
framtagning av annan statistik in den officiella statistiken finns ett
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stod for att behandla kinsliga personuppgifter under vissa férutsitt-
ningar enligt lagen om den officiella statistiken.

Skolverket och SCB ir ense om att personuppgiftsbehandlingen
for den personuppgiftsbehandling som sker inom det nuvarande upp-
draget att ta fram statistik kring skolvisendet kan delas s att var och
en dr ansvarig for sin del av den behandling som gérs. For den nya
behandling av personuppgifter som krivs fér att genomfora forslaget
om samkorningen att Skolverket och SCB kommer 6verens om per-
sonuppgiftansvaret.

10.3  Utveckling av reguljara enkatundersékningar

Olika myndigheter genomfér nationella undersékningar om situa-
tionen 1 férskola och skola med frigor som bland annat riktar sig till
barn eller deras vrdnadshavare och elever. Undersokningarna ir en
viktig killa till att fnga upp individers egna erfarenheter av och upp-
levelser om situationen i férskola och skola. Utredningen har identi-
fierat undersékningar som ir relevanta i sammanhanget och delat in
dem 1 tre huvudgrupper (se vidare avsnitt 6.3.2). I den forsta huvud-
gruppen ingar Statens skolverks (Skolverkets) och Statens skolinspek-
tions (Skolinspektionens) undersékningar vilka riktar sig direke till
barn eller deras virdnadshavare och elever i skolvisendet. Dessa under-
sokningar ger en férdjupad bild av barns och elevers egna erfarenheter
av respektive attityder till forskola och skola. I undersékningarna stills
bland annat frigor om undervisning och lirande, anpassningar och
stodinsatser, delaktighet och inflytande, trivsel, trygghet, studiero,
krinkningar, stress och krav i skolan. Det ir frdgor som kan belysa
viktiga aspekter av situationen fér barn och elever med funktions-
nedsittning 1 skolvisendet och bidra till att ge en nationell bild av
den pedagogiska och sociala miljon som barnen och eleverna befinner
s1g 1.

I undersékningarna identifieras dock inte funktionsnedsittning.
Resultaten ger dirfor inte alls eller endast 1 begrinsad utstrickning in-
formation om barn och elever med funktionsnedsittnings erfarenheter
och upplevelser. Utredningen foreslar dirfor att Skolverket och Skol-
inspektionen fr i uppdrag att pd ett systematiskt och terkommande
sitt inhimta information om och analysera barn och elever med funk-
tionsnedsittnings (och vdrdnadshavares) attityder till och erfarenheter
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och bedéomningar av trivsel, trygghet och utbildningskvalitet 1 skol-
visendet. I detta ska det standardiserade sjilvskattningsmatt f6r indi-
kation pd funktionsnedsittning som beskrivs 1 avsnitt 10.4 anvindas.

I den andra huvudgruppen av undersékningar som utredningen
har identifierat som relevanta finns Statistiska centralbyrins (SCB:s)
undersékning Barn-ULF som ger en bred bild av levnadsférhllanden
fér barn inom olika vilfirdsomrdden och dir flera frigor stills om barns
och elevers skolsituation. (se avsnitt 10.3.3). Vi foreslir att det stan-
dardiserade sjilvskattningsmatt som beskrivs 1 avsnitt 10.4 ska anvindas
i undersékningen.

I den tredje huvudgruppen finns undersékningar som inte primirt
ir utformade f6r att belysa situationen f6r barn och elever med funk-
tionsnedsittning i skolvisendet men som dnd3 ir angelidgna eftersom
de belyser omriden som ir viktiga for barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 férskola och skola (se avsnitt 10.3.4). For att
resultaten 1 de olika undersokningarna ska vara jimférbara foreslar
vi dirfor att det standardiserade sjilvskattningsmatt for funktions-
nedsittning (som beskrivs 1 avsnitt 10.4) bor anvindas 1 samtliga under-
sokningar som genomférs av olika myndigheter.

10.3.1 Utveckling av Skolverkets undersokningar om elevers
och vardnadshavares erfarenheter av och attityder
till férskola och skola

Utredningens forslag: Regeringen ska i regleringsbrevet ge Statens
skolverk (Skolverket) i uppdrag att vart tredje r inhimta infor-
mation om barn och elever med funktionsnedsittnings och vard-
nadshavares erfarenheter och attityder till situationen 1 férskola
och skola. Information frin elever ska inhimtas 1 drskurs 4-9 i
grundskola, anpassad grundskola, specialskola, sameskola, samt 1
gymnasieskola och anpassad gymnasieskola. Information frin vird-
nadshavare f6r barn ska inhimtas 1 forskola, forskoleklass, fri-
tidshem och drskurs 1-3 1 grundskola, anpassad grundskola, special-
skola och sameskola.

Foér inhimtningen av informationen frdn elever ska undersok-
ningen Attityder till skolan utvecklas. Fér inhimtningen av infor-
mation frdn vrdnadshavare for barn ska Foridldraundersékningen
eller motsvarande utvecklas. Undersékningarna ska kunna anvindas
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for att belysa erfarenheter och attityder fér barn och elever med
funktionsnedsittning i skolvisendet. I detta ska det standardiserade
sjilvskattningsmdtt som beskrivs i avsnitt 10.4 anvindas.

Specialpedagogiska skolmyndigheten bér bistd Skolverket vid
revidering och anpassning av undersékningen for att sikerstilla att
barn- och funktionsrittsperspektivet synliggors.

For att mojliggora for Skolverket att behandla de kinsliga person-
uppgifter som myndigheterna tar in i samband med den systema-
tiska och dterkommande informationsinhimtningen om barn och
elever med funktionsnedsittnings erfarenheter och bedémningar
av skolsituationen dndras 1 bilagan till férordningen (2001:100)
om den officiella statistiken.

Skolverkets undersokning Attityder till skolan

Statens skolverks (Skolverkets) undersékning Attityder till skolan, ir
en viktig kunskapskilla om elevers erfarenheter av och attityder till
skolan, men saknar uppgifter om elever med funktionsnedsittning.
Den ir 1 dagsliget alltfor begrinsad och omfattar dessutom for £8 elever
for att ge en bild av erfarenheter och attityder hos elever med funk-
tionsnedsittning. Dirutdver dr det inte mojligt att urskilja under-
grupper av elever med funktionsnedsittning. Vir bedéomning dr att
undersokningen bér kompletteras 1 detta avseende dels genom anvind-
ning av ett standardiserat sjilvskattningsmatt gillande indikation pd
funktionsnedsittning som gor det mojligt att identifiera den aktuella
gruppen elever (se avsnitt 10.4), dels genom att 6ka undersékningens
urvalsstorlek.

Med undersokningen Attityder till skolan belyser Skolverket olika
gruppers syn pd och upplevelser av skolan. Kompletteringen av ett
standardiserat sjilvskattningsmatt gillande funktionsnedsittning méj-
liggor en jimforelse mellan elever med och utan funktionsnedsitt-
ning om deras upplevelser och erfarenheter av och attityder till skolan.
Attityder till skolan ir en dterkommande undersokning, vilket dven
medger uppfoljning av malgruppen éver tid. Undersékningen komplet-
terar Skolverkets nationella uppféljning och utvirdering av svensk
grund- och gymnasieskola och resultaten presenteras pa riksniva.
Forslaget hir gir dirmed 1 linje med utredningens uppdrag f6r en stirkt
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nationell uppféljning av hur det svenska skolsystemet fungerar for
barn och elever med funktionsnedsittning.

Innehadllet i undersékningen Attityder till skolan svarar bland annat
pa frigor om trivsel, stdd, motivation, lirande, krav, stress och for-
troendet for olika aktorer 1 skolsystemet. Kompletteringen med ett
standardiserat sjilvskattningsmatt gillande funktionsnedsittning méj-
liggér virdefull information om hur elever med funktionsnedsittning
upplever sin skolgdng och erfarenheter av hur skolan kompenserar
for olika funktionsnedsittningar nir det giller trygghet, trivsel och
utbildningskvalitet. Genom att méjliggora sirskiljning av upplevelser
som barn och elever med funktionsnedsittning har, ges foérutsitt-
ningar fér jimforelser med 6vriga elevers upplevelser och erfaren-
heter.

Undersokningen Attityder till skolan riktar sig i nuliget till elever
1 drskurs 4-9 1 grundskolan och till elever 1 gymnasieskolan. Var
bedémning ir att undersdkningen bor rikta sig till samtliga elever,
det vill siga dven till 1 elever 1 specialskolan, 1 drskurs 4-10, sameskolan,
1 drskurs 4-6 och anpassad grundskola, i rskurs 4-9 samt anpassad
gymnasieskola, vilket skulle bidra till likvirdig insamling av informa-
tion om elevers upplevelser av trygghet, trivsel och utbildningskvalitet.
Undersékningen, som ir en enkit, bor anpassas och tillgingliggoras
for att sikerstilla att alla elever fir mojlighet att besvara enkiten. An-
passningar av enkiten kan till exempel goras genom bildstéd och litt-
list bearbetning.

Specialpedagogiska skolmyndigheten bor bistd Skolverket vid revi-
dering och anpassning av undersokningen fér att sikerstilla att barn-
och funktionsrittsperspektivet synliggérs.

De skolformer som ingdr i vdrt forslag

Viforeslar att féljande skolformer ska ingd i undersékningen Attiryder
till skolan: grundskola &rskurs 4-9, anpassad grundskola drskurs 4-9,
specialskola &rskurs 4-10 sameskola drskurs 4-6, och samtliga drskurser
1 gymnasieskola och anpassad gymnasieskola.
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Vilka uppgifter som samlas in i den nuvarande undersékningen

Uppgifter som samlas in via undersékningen som eleverna svarar pd
handlar om 3lder, kén, svensk eller utlindsk bakgrund, skolform,
samt elevers erfarenheter och upplevelser av undervisning och lirande,
digital teknik, anpassning efter elevens behov, grundliggande virden
och inflytande, trygghet och studiero. Férutom de uppgifter som sam-
las in via undersékningen genom elevernas svar, himtas uppgifter om
huvudman och skolenhetskod frin Skolverkets skolregister.

Det standardiserade mdtt som ingdr i vart forslag

Virt forslag gillande att inféra det standardiserade mitt for funk-
tionsnedsittning (som anges 1 avsnitt 10.4) 1 undersékningen Attityder
till skolan innebir en utdkad behandling av individuppgifter s3 till
vida att det blir mgjligt att urskilja barn och elever med funktions-
nedsittning i form av sex huvudgrupper inom denna population.
Behandlingen av individuppgifter ir dock endast aktuell i samband
med urval och insamling, medan den redovisning som ska goras ska
ske 1 aggregerad form (det vill siga pd nationell nivd och efter kom-
muntyp enligt Sveriges Kommuners och Regioners kommuntyps-
indelning).

Skolverkets Fordldraundersokning

Enkitundersokningar som genomférs till barn och elever i skolan riktar
sig vanligtvis inte till yngre barn eller elever 1 férskoleklass och 13g-
stadium. Det finns svirigheter med att stilla enkitfrdgor som passar
yngre barn varfér datainsamling for den gruppen kriver andra tillviga-
gingssitt. Det vanligaste dr att deras virdnadshavare svarar pa barnets
vignar. Dirfér ingdr heller inte barn under 11 4r 1 Skolverkets under-
sokning Attityder till skolan, Statens skolinspektions (Skolinspek-
tionens) undersokning Skolenkdten och till exempel Statistiska central-
byrans (SCB:s) undersékning Barn-ULF eller Folkhilsomyndighetens
undersokning Skolbarns héilsovanor. Ett sitt att inhimta information
om yngre barns och elevers erfarenheter och upplevelser av trygghet,
trivsel och utbildningskvalitet 1 férskola och skola dr sdledes att stilla
frigor till vdrdnadshavare. Det gor att det dels indirekt gir att 3 in-
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formation om barnets erfarenheter och upplevelser genom virdnads-
havaren, dels att det samlas in viktig information om vardnadshavares
egna erfarenheter och upplevelser av barnets skolsituation.

I Skolverkets senaste undersokning Attityder till skolan ar 2018
stilldes inga frigor till virdnadshavare. Det gjordes det diremot &r 2012,
di det stilldes frigor till virdnadshavare med barn 1 grundskola och
gymnasieskola. Skolverket har dven tidigare genomfért en systema-
tiskt dterkommande enkitundersokning till virdnadshavare som har
barn 1 dldrarna 1-12 &r genom Fordildraundersikningen. I den under-
sokte Skolverket bland annat virdnadshavares val och instillning till
och erfarenheter av forskola och fritidshem. Fér att inhdmta infor-
mation om virdnadshavares erfarenheter och bedémningar av och
attityder till situationen 1 forskola och skola f6r barn och elever med
funktionsnedsittning foreslar vi dirfor att Skolverket systematiskt
och dterkommande ska inhimta information frin virdnadshavare i
forskola och fritidshem genom att &teruppta och revidera Forildra-
undersokningen eller motsvarande. I en férnyad version av undersok-
ningen ska Skolverket anvinda det standardiserade sjilvskattningsmatt
for funktionsnedsittning som beskrivs 1 avsnitt 10.4.

Skolformer som ingdr i vrt forslag

Vi foreslar att virdnadshavare till barn och elever 1 férskola, forskole-
klass, fritidshem och &rskurs 1-3 1 grundskola, anpassad grundskola,
specialskola och sameskola ska ing8 i undersokningen.

Vilka uppgifter samlades in i Forildraundersikningen

Uppgifter som samlats in via frigeblanketten till vdrdnadshavare ir:
verksamhetsform, barnets alder, civilstdnd, hogsta utbildning, fédelse-
land, region, sysselsittning, inkomst, frgor om bland annat nojdhet
och 6nskemil med verksamheten 1 férskola och fritidshem, barnet
vistelsetid, kinnedom om liroplanen for férskolan och fritidshemmet.
Uppgifterna gir inte att koppla till nigon individ.
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Det standardiserade mdtt som ingdr i vdrt forslag

Virt forslag gillande att infora det standardiserade matt for indikation
pa funktionsnedsittning (som anges 1 avsnitt 10.4) 1 en virdnadshavar-
undersékning (Fordldraundersikningen) innebir att det blir mojligt
att urskilja vdrdnadshavare till barn och elever med funktionsned-
sittning, och sex huvudgrupper inom denna population. Behand-
lingen av individuppgifter ir dock endast aktuell 1 samband med urval,
insamling och behandling, medan den redovisning som ska géras sker
1aggregerad form, det vill siga pd nationell nivd och efter kommuntyp
enligt Sveriges och kommuners kommuntypsindelning.

Personuppgifter och sekretess

De skil for att begrinsa integriteten, behandla kinsliga personupp-
gifter, sekretesskydd och personuppgiftsansvar gillande forslaget om
samkorning 1 avsnitt 10.2 giller for vart forslag hir om undersok-
ningarna Attityder till skolan och Forildraundersokningen. 1 kapitel 11
har vi 6vergripande redogjort for foérutsittningarna for att kunna
gora en begrinsning 1 integriteten av det slag vi nu foreslar. Bdda for-
slagen innefattar behandling av personuppgifter som rér funktions-
nedsittningar och dirfér hilsa och dirmed kinsliga personuppgifter
1 den mening som avses 1 dataskyddsférordningen. Vi bedémer att
begrinsningen av integriteten ir proportionerlig, att det finns férstirke
forfattningsstod f6r den genom férslaget om dndring av instruktionen
for Skolverket (10.1) och att den enskildes rittigheter kan tillgodoses.
Det giller ocksd intresset av efterfrigan pd kunskapen som kommer
ut av dtgirderna, bide hos malgruppen i skolan, lagstiftaren och reger-
ingen. Den behandling som vi hir foresldr ir n6dvindig for ett viktigt
samhillsintresse for att regeringen och riksdagen ska kunna skaffa sig
en férdjupad kunskap om barn och elever med funktionsnedsittnings
egna erfarenheter och bedémningar av trygghet, trivsel och utbild-
ningskvalitet 1 skolan. Det medfér ocksd virdefull information om hur
skolan kompenserar for olika funktionsnedsittningar inom dessa
omriden. Det kan i sin tur bidra till att ge en nationell bild av den
pedagogiska och sociala miljo som barn och elever med funktions-
nedsittning befinner sig i. Den dndring som vi foreslar ska goras 1
bilagan till fé6rordningen (2001:100) om den officiella statistiken 1
avsnitt (se avsnitt 10.2). Den myndigheten ska ocksa félja de regler som
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giller for personuppgiftsbehandling. Utdver det vi 1 avsnitt 10.2 har
beskrivit om integritetsskydd, dataskydd och sekretess framfor vi
foljande.

Fordldraundersokningen 2012 genomfordes med utskick av blan-
ketter till barnets (urvalspersonens) vdrdnadshavare med post. Den
oversattes till fem sprdk, nimligen arabiska, bosniska/kroatiska/-
serbiska, engelska, persiska och somaliska. Om bida virdnadshavarna
var fodda utomlands och hade invandrat till Sverige efter september
dr 2007 s3 skickades bide en svensk blankett samt ett informations-
brev ut med kort information pd de fem spriken om mojligheten att
bestilla SCB:s blankett pd nigot av de fem sprdken. Totalt skickades
cirka 9 000 informationsbrev ut. Det fanns dven méjlighet f6r forild-
rarna att fylla i enkiten pd webben med hjilp av medféljande inlogg-
ningsuppgifter.

Undersokningen Attityder till skolan bestar av flera separata frige-
formulir med delvis olika insamlingsmetoder. Viren 2018 anvindes
tre enkiter till olika respondentgrupper. En enkit vinde sig till elever
1 drskurs 4-6 som besvarade enkiterna under lektionstid. Elever 1
drskurs 7-9 1 grundskolan och elever 1 gymnasieskolan fick ett annat
frigeformulir och blev telefonintervjuade eller besvarade frigorna
via en webbenkit eller per post. Den tredje enkiten besvarades av
lirare 1 grundskola och gymnasieskola via webben eller per post.

Enkit tv8 och tre innehdller personuppgifter. Dessa stannar dock
hos SCB, som utf6ér undersokningen p& uppdrag av Skolverket. En
avidentifierad datafil levereras till Skolverket frin SCB. SCB har gjort
en intern sekretessprévning for utlimnandet av data p& mikroniva.
Dessutom har information om sekretesskydd skickats till Skolverket
med avseende pd hur det avidentifierade datamaterialet f&r hanteras.
Behandlingen av individuppgifter ir endast aktuell i samband med
urval och insamling, medan den redovisning som ska goras ska ske 1
aggregerad form (det vill siga pd nationell nivd och efter kommuntyp
enligt Sveriges Kommuner och Regioners kommuntypsindelning).
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10.3.2 Utveckling av Skolinspektionens undersokningar
om elevers och vardnadshavares erfarenheter
och upplevelser av skolan

Utredningens forslag: Regeringen skairegleringsbrevet ge Statens
skolinspektion (Skolinspektionen) i uppdrag att pd ett systema-
tiskt och dterkommande sitt inhimta information om elever med
funktionsnedsittnings och virdnadshavares erfarenheter och be-
démningar av situationen i skolan. Information frin elever ska
inhimtas i grundskola, anpassad grundskola, specialskola, sameskola
samt gymnasieskola och anpassad gymnasieskola. Information fran
vardnadshavare ska inhimtas 1 foérskoleklass, fritidshem, grund-
skola, anpassad grundskola, specialskola och sameskola. For detta
syfte ska undersékningen Skolenkiten utvecklas, s att den kan
anvindas for att belysa elever med funktionsnedsittnings och vard-
nadshavares erfarenheter och bedémningar av situationen 1 skolan.
I detta ska det standardiserade sjilvskattningsmitt som beskrivs
1 10.4 anvindas.

Specialpedagogiska skolmyndigheten ska bistd Skolinspektionen
vid revidering och anpassning av enkiten for att sikerstilla att
barn- och funktionsrittsperspektivet synliggérs.

Férordningen (2011:556) med instruktion fér Statens skolin-
spektion dndras s& att det framgdr att Skolinspektionen syste-
matiskt och dterkommande ska inhimta information om barn och
elever med funktionsnedsittnings erfarenheter och bedémningar
av skolsituationen.

I skollagen (2010:800) inférs en nu bestimmelse som gor det
mojligt f6r Skolinspektionen att samla in uppgifter om hilsotill-
stand 1 sin verksamhet f6r att enligt 2 kap. 3 § andra stycket samma
lag motverka konsekvenser av funktionsnedsittning hos barn och
elever (26 kap. 202 §).

I offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) infoérs en ny
bestimmelse for sekretess hos Skolinspektionen f6r personupp-

gifter om hilsa som myndigheten med anledning av detta forslag
(23 kap. 7 c§).
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Skolinspektionens undersokning Skolenkiten

Statens skolinspektion (Skolinspektionen) granskar regelbundet all
skolverksamhet 1 hela landet. Mélet 4r att bidra till en god och lik-
virdig utbildning i en trygg milj6 f6r alla barn och elever. For detta
tar Skolinspektionen fram Skolenkiten. Dess syfte ir att utgora under-
lag till dessa granskningar och avser att mita hur skolan upplevs av
elever, undervisande lirare och virdnadshavare.

For skolorna ir det obligatoriskt att delta 1 undersékningen och
uppgifter samlas in utifrin huvudminnens uppgiftsskyldighet vid till-
syn (se vidare avsnitt 3.2). Skolenkdten genomfors &rligen och skolorna
deltar vartannat ar.

Enkiternas innehdll utgdr frn kraven i skollagen och liroplanerna
for forskoleklassen, grundskolan, anpassade grundskolan, fritidshem-
met och gymnasieskolan, men begrinsas till det som finns beskrivet
av Skolinspektionens bedémningsgrunder som fastslir vad som ska
granskas. Sirskilt fokus har lagts pd omrdden som kan vara svira att
fi information om via andra killor, till exempel om trygghet och
studiero.

Skolenkdten riktas till elever 1 drskurs 5 och 8 1 grundskolan, till
gymnasieskolans r 2, till undervisande lirare 1 grund- och gymnasie-
skola och till vdrdnadshavare f6r barn 1 férskoleklass, grundskola och
anpassad grundskola.

Ett omrdde som granskas regelbundet ir ritten till extra anpass-
ningar och sirskilt stod. Det ir insatser som kan ha relevans for ele-
ver med funktionsnedsittning. I Skolenkdten stills bland annat frigor
om stdd, sirskilt stod och tillgdng till elevhilsa till de olika respon-
dentgrupperna. I analysen av frigorna gors jimforelser mellan elevers,
undervisande lirares och virdnadshavares uppfattningar om stéd och
hjilp och jimférelser 6ver tid. I Skolenkiten stiller iven Skolinspek-
tionen frigor om stimulans, kritiskt tinkande, bemotande av lirare
och elever, inflytande, studiero, trygghet och om atgirder att forhindra
krinkningar.

Vir bedémning ir att en forstirkning av Skolenkditen med det
standardiserade sjilvskattningsmatt f6r indikation pa funktionsned-
sittning som beskrivs 1 avsnitt 10.4 skulle ge virdefull information
for att kunna gora jimforelser om skolsituationen mellan elever med
och utan funktionsnedsittning. Den ger ocksd information om hur
elever 1 olika grupper av funktionsnedsittningar upplever det stod
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och de anpassningar de fir 1 skolan. En férstirkning med det stan-
dardiserade sjilvskattningsmattet skulle dven ge virdefull information
om hur elever med funktionsnedsittning 1 6vrigt upplever sin skol-
ging och hur skolan kompenserar f6r olika funktionsnedsittningar
nir det giller trygghet, trivsel och utbildningskvalitet jimfért med
ovriga elever. Det mojliggor ocksd jamforbarhet mellan olika typer
av enkitundersékningar utifrdn perspektivet funktionsnedsittning i
skolan och méjlighet att f6lja milgruppen 6ver tid. Utredningens
bedémning ir att det mot den bakgrunden ir av storsta vike att ut-
veckla Skolinspektionens undersékning Skolenkdten pd det sitt vi
beskriver for att systematiskt kunna samla in nédvindig kunskap om
elever med funktionsnedsittnings situation 1 de olika skolformerna.

Det finns ekonomiska och administrativa skil for forstirkningen
som vi foresldr for att utgd fran och utveckla Skolenkditen. Det med-
for besparingar av resurser jimfort med att ta fram en helt ny under-
sokning, men iven legitimitet {6r enkiten hos malgruppen genom
att den redan ir accepterad och férvintad av sdvil elever, vrdnads-
havare och lirare som av administrativ personal pa skolor. Det minskar
enligt vdr bedémning dessutom respondentbérdan och motverkar
dirmed risk for dalande svarsfrekvenser f6r undersékningen.

Undersokningen Skolenkdten riktar sig 1 nuliget till elever 1 ars-
kurs 5 och 8 i grundskolan och ar 2 i gymnasieskolan. Vir bedém-
ning ir att undersdkningen bor rikta sig till samtliga elever, det vill
siga dven till elever 1 specialskolan, 1 drskurs 5 och 8, 1 sameskolan i
rskurs 5, 1 anpassad grundskola 1 rskurs 5 och 8 och 1 8r 2 1 anpassad
gymnasieskola. Det skulle bidra tll likvirdig insamling av infor-
mation om elevers upplevelser av trygghet, trivsel och utbildnings-
kvalitet. Undersokningen bor dven anpassas och tillgingliggoras for
att sikerstilla att alla elever fir mojlighet att besvara enkiten. Anpass-
ningar av enkiten kan till exempel géras genom bildstéd och littlist
bearbetning.

Specialpedagogiska skolmyndigheten bor bistd Skolinspektionen
vid revidering och anpassning av undersékningen for att sikerstilla
att barn- och funktionsrittsperspektivet synliggors.
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Skolformer som ingdr i vdrt forslag

Vi foreslar att undersokningen Skolenkdten vinder sig till elever 1 f61-
jande skolformer: grundskola drskurs 5 och 8, anpassad grundskola
drskurs 5 och 8, specialskola drskurs 5 och 8, sameskola arskurs 5,
gymnasieskola dr 2 och anpassad gymnasieskola ar 2.

Vi foreslr att undersdkningen Skolenkdten vinder sig till vard-
nadshavare med barn 1 f6ljande skolformer: forskoleklass, grundskola,
anpassad grundskola, specialskola och sameskola samt i fritidshem

Vilka uppgifter som samlas in i den nuvarande undersokningen

Origo Group genomf{6r datainsamlingen 3t Skolinspektionen. Brutto-
listan 6ver samtliga grundskolenheter, anpassade grundskolenheter
och gymnasieskolenheter himtas av Origo Group frin Skolverkets
skolenhetsregister. Ett urval gors av skolenheter som ska delta 1
undersokningen. Ett informationsbrev skickas ut till deltagande huvud-
min och deltagande skolenheter registrerar kontaktuppgifter samt
antal elever och undervisande lirare i verksamheten som sedan ligger
till grund for datainsamlingen. Elever besvarar Skolenkditen med indi-
viduella (anonyma) inloggningsuppgifter. I grundfilerna finns person-
uppgifter men dock ej direkt hinforliga (det vill siga namn och per-
sonnummer saknas), men individer kan bakvigsidentifieras. Enkiterna
ir kopplade till vilken skolenhet eleven hor till (iven uppgifter om
huvudman, kommun, driftsform, totalt antal elever och klass). Upp-
gifter som samlats in via frageblanketten till elever ir frigor om: elevers
erfarenheter och upplevelser av undervisning och lirande, stimulans
och stod, kritiskt tinkande, bemétande av lirare, bemétande av elever,
grundliggande virden och inflytande, trygghet och studiero, férhind-
rande av krinkningar och tillging till elevhilsa.

Virdnadshavare besvarar enkiten med en kod som ir unik for
skolenheten. I grundfilerna finns personuppgifter men de ir inte direkt
hianforliga till en individ genom att namn och personnummer saknas.
Men individer kan bakvigsidentifieras. Enkiterna ir dock kopplade
till aktuell skolenhet. Det handlar om huvudman, kommun, drifts-
form och totalt antal elever. Uppgifter som samlats in via frigeblan-
ketten till vdrdnadshavare ir frdgor om: barnets &rskurs samt kon,
vardnadshavares erfarenheter och upplevelser av stimulans, anpassning
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efter elevens behov, bemétande av lirare, bemétande av elev, trygghet
och studiero samt frigor om fritidshem.

Det standardiserade madtt som ingdr i vart forslag

Behandlingen av individuppgifter enligt virt forslag gillande Skol-
enkdten ir enbart aktuell 1 samband med insamling av uppgifterna.
Nir dessa uppgifter, efter genomférd insamling, redovisas av det in-
samlade foretaget fér Skolinspektionen kan endast urskiljas sex
huvudgrupper av elever med funktionsnedsittning. Efter att denna
klustring genomférts ska de individuella uppgifterna om indikation
pd funktionsnedsittning raderas, och redovisningen som ska goras
ska ske 1 aggregerad form — det vill siga pd nationell nivd och efter
kommuntyp enligt Sveriges Kommuners och Regioners kommuntyps-
indelning. Vart forslag innebir emellertid att det 1 vissa fall blir méj-
ligt att genom bakvigsidentifikation urskilja elever med funktions-
nedsittning och dennes virdnadshavare. Det till exempel om det dr
sm3 grupper eller rér sig om en ovanlig funktionsnedsittning. Dirfor
behover Skolinspektionen sikerstilla att deras redovisningsprinciper
for kvalitet och anonymitet fungerar.

Personuppgifter och sekretess

Viredogor i1 kapitel 11 dvergripande for vad som giller for personlig
integritet, dataskydd och sekretess. Vart f6rlag att Skolinspektionen
1 sin undersokning Skolenkidten ska tillimpa det sjilvskattningsmatt
vi har beskrivit 1 avsnitt 5.2 innebir att myndigheten féreslds behandla
kinsliga personuppgifter 1 det avseende som beskrivs 1 dataskydds-
forordningen. Det hinger samman med att uppgifter om enskilda
elevers funktionsnedsittning ir uppgifter som hilsa och bedémts
sirskilt skyddsvirda. Mot bakgrund av att Skolinspektionen inte ir
statistikansvarig myndighet for skolvisendet eller har ett generellt
uppféljningsansvar, utan 1 sitt huvudsakliga uppdrag har att utova
tillsyn 6ver skolhuvudmin stiller det sirskilda krav vad giller data-
skydd. For att behandlingarna av dessa kinsliga personuppgifter ska
vara lagliga for Skolinspektionen méiste de vara nédvindiga pd grund
av en rittslig forpliktelse eller att behandlingarna ir nédvindiga for
att utfora en uppgift av allmint intresse eller som ett led i Skolinspek-
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tionens myndighetsutévning. Behandlingen ska vara faststillda 1 uni-
onsritten eller i den nationella ritten. Med anledning av det ska detta
manifesteras 1 svensk foérfattning, det vill siga i lag eller f6rordning.
Dirutéver ska intresset vara proportionellt mot det legitima méil som
efterstrivas.

I skollagen (2010:800) inférs en ny bestimmelse som gor det méj-
ligt f6r Skolinspektionen att samla in uppgifter om hilsotillstdnd 1
sin verksamhet f6r att enligt 2 kap. 3 § andra stycket samma lag mot-
verka konsekvenser av funktionsnedsittning hos barn och elever
(26 kap. 20 a §). Andringen gérs med anledning av det lagkrav som
finns 12 kap. 20 § 2 regeringsformen for begrinsningar av den person-
liga integriteten.

Vi anser att begrinsningen ur grundslagsperspektiv ir proportio-
nerlig enligt samma skil som vi anfért for forslaget 1 10.2. Lagstodet
gor att den ir av allmint intresse. For denna friga giller ocksd den
efterfrigan hos olika intressenter av kunskapen som vi beskrivit 1 10.2,
bide hos mélgruppen f6r Skolenkditen, lagstiftaren och regeringen.
Den behandling som vi hir foreslar ir dirutover nédvindig for ett
viktigt samhillsintresse for att regeringen och riksdagen ska kunna
skaffa sig en f6rdjupad kunskap om barn och elever med funktions-
nedsittnings egna erfarenheter och bedémningar av trygghet, trivsel
och utbildningskvalitet i skolan. Det medfor ocksd virdefull infor-
mation om hur skolan kompenserar for olika funktionsnedsittningar
inom dessa omrdden. Det kan 1 sin tur bidra ull att ge en nationell
bild av den pedagogiska och sociala miljé som barn och elever med
funktionsnedsittning befinner sig 1.

I offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) inférs en ny be-
stimmelse for sekretess hos Skolinspektionen f6r personuppgifter
om hilsa som myndigheten med anledning av detta forslag.

Med dndringen i instruktionen f6r Skolinspektionen som vi fére-
slar 1 avsnitt 10.1 blir det tydligt for myndigheten att den 1 sin verk-
samhet ska motverka konsekvenser av funktionsnedsittning hos barn
och elever genom att bidra med kunskap om villkoren fér denna grupp,
till exempel direkt genom Skolenkdten.
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10.3.3 Utveckling av unders6kningar om barns och elevers
levnadsforhallanden (Barn-ULF)

Utredningens forslag: Regeringen ska ge Statistiska centralbyrin
iuppdrag att &r 2026 och direfter vart tredje r genomfora under-
sokningen om barns levnadsférhillanden (Barn-ULF). I detta
ska det standardiserade sjilvskattningsmdtt som beskrivs 1 av-
snitt 10.4 anvindas.

Barn-ULF ir en viktig killa till kunskap om villkoren f6r barn och
elever generellt men ocks3 for de med funktionsnedsittning. Under-
sokningen ger mojlighet till jimforelser 6ver tid, liksom mellan olika
grupper 1 befolkningen och mellan olika vilfirdsomriden, inklusive
utbildning.

Som beskrivits 1 avsnitt 5.3.2 genomférs under hésten 2023 en
féornyad Barn-ULF, med en delvis ny metodik som syftar till att mé;-
liggora en forbittrad svarsfrekvens. Det dr viktigt att denna metodik
utvirderas och att dessa erfarenheter ligger till grund f6r ett fortsatt
utvecklingsarbete nir det giller denna undersékning.

Utredningens bedémning ir att det dr angelidget att Barn-ULF
genomférs kontinuerligt (minst vart tredje dr) och att undersdkningen
har ett tillrickligt stort urval for att gruppen barn och elever med
funktionsnedsittning ska kunna sirredovisas. Vidare dr det viktigt
att man 1 Barn-ULF anvinder det mitt (se avsnitt 10.4) som gor det
mojligt att identifiera sex olika grupper av barn med funktionsned-
sittning och att resultaten 1 undersékningen dirmed kan relateras till
andra nationella undersokningar.

Utredningen anser dirfér att Statistiska Centralbyrin (SCB) genom
regleringsbrevet f6r myndigheten gillande &r 2025 ska {4 i uppdrag
att inom befintligt anslag vart tredje dr och framéver, med samma
periodicitet, genomfoéra Barn-ULF enligt vart férslag. SCB samlar in
uppgifterna genom en webb-enkit och det ir barn 6ver 12 &r som
svarar pa frigorna i1 enkiten. Svaren dr kopplade till respektive barns
personnummer, men resultaten ska redovisas avidentifierat pd grupp-
nivd — till exempel barn med funktionsnedsittning/barn utan funk-
tionsnedsittning, olika huvudgrupper av barn och unga med funk-
tionsnedsittning, flickor /pojkar. Detta gors redan 1 dag av SCB. Dirfor
bedémer vi att det saknas anledning att utéka regleringen gillande
sekretess och dataskydd for detta férslag.
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Eftersom SCB ir en statistikmyndighet kirvs inga sirskilda ind-
ringar i férfattning gillande den personliga integriteten, dataskydd
och sekretess for att genomféra forslaget utéver de indringar vi fore-
sldr 1 férordningen (2001:100) om den offentliga statistiken (se av-
snitt 10.2).

10.3.4 Utveckling av kompletterande undersékningar

Forutom undersékningar som genomférs av Statens skolverk (Skolver-
ket) och Statens skolinspektion (Skolinspektionen) (se avsnitt 10.3.1
och 10.3.2) och Statistiska centralbyrdn (SCB) (se avsnitt 10.3.3)
genomfor dven andra myndigheter, bland annat Folkhilsomyndig-
heten, Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillestrigor (MUCF)
och SCB &dterkommande nationella enkitundersokningar vilka kan
belysa viktiga aspekter av situationen 1 skolvisendet fér barn och elever
med funktionsnedsittning. Dessa undersékningar ir inte primirt ut-
formade for att belysa villkoren for barn och elever med funktions-
nedsittning, men de ir ind3 viktiga eftersom de belyser omrdden som
ir betydelsefulla for denna grupp barn och elever. Det kan handla om
hur barn och elever mér, hur de har det hemma, levnadsvanor, livssitua-
tion, hur de trivs pd sin bostadsort och intresse f6r fortsatta studier.
D3 man 1 de olika undersékningarna anvinder olika métt for funktions-
nedsittning eller inte identifierar funktionsnedsittning foreslar vi att
myndigheterna som genomfor undersékningarna ska infoéra det stan-
dardiserade mitt f6r funktionsnedsittning som anges i avsnitt 10.4.
Utredningen ligger inga f6rslag till myndigheterna men goér bedém-
ningen att det standardiserade mittet for funktionsnedsittning som
anges 1 avsnitt 10.4 bér anvindas 1 de olika undersékningarna.
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Undersokningar om elevers hilsa, delaktighet och studieintresse

Utredningens bedomning: Folkhilsomyndigheten bor inféra det
standardiserade sjilvskattningsmatt som beskrivs 1 avsnitt 10.4 1 sin
undersdkning Skolbarns hilsovanor.

Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfragor bor infora
det standardiserade sjilvskattningsmdtt som beskrivs 1 avsnitt 10.4
1sin undersékning Lokal uppféljning av ungdomspolitiken (LUPP).

Statistiska centralbyrdn bér inféra det standardiserade sjilvskatt-
ningsmatt som beskrivs 1avsnitt 10.4 1 sin undersékning Gymnasie-
ungdomars studieintresse.

Folkhdlsomyndighetens undersékning Skolbarns hélsovanor

I Folkhilsomyndighetens undersékning Skolbarns hélsovanor om-
gdng 2021/22 deltog ett tillrickligt stort antal elever f6r att ge ett bra
underlag f6r att urskilja grupper, till exempel elever med funktions-
nedsittning. I undersokningens resultat kunde man se hur eleverna
mar, hur de har det 1 skolan och hemma och deras levnadsvanor.
Undersékningen ir internationell och méjliggér uppdelning efter kon,
familjesituation, fodelseland, familjens socioekonomiska situation och
om eleven har en funktionsnedsittning. Med enkiten kan elever med
och utan funktionsnedsittning jimféras utifrin olika livsvillkor som
paverkar varandra. Sambandet mellan elevers hilsa och lirande 1
skolan ir vildokumenterat i forskning och beskrivs som dubbelriktat.
Det innebir att elevers fysiska och psykiska hilsa ir viktiga faktorer
for deras forutsittningar i lirandet. Om elever mir bra s3 ir det littare
att lira sig och nir elever lir sig kan det bidra till hilsa och vilbefin-
nande. Folkhilsomyndigheten har i den senaste omgingen dessutom
utokat frigor om skolstress, elev- och lirarrelationer, skolprestationer
och psykisk hilsa.

Vi bedomer att det dr bdde 6nskvirt och mojligt att infora det
standardiserade sjilvskattningsmatt for funktionsnedsittning (som
anges 1 avsnitt 10.4) 1 Skolbarns héilsovanor som alternativ eller kom-
plement till nuvarande funktionsnedsittningsvariabel. Varje deltagande
land 1 undersékningen viljer vilka férdjupningsfrdgor som ska ingd i
enkiten.
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Om Skolbarns hilsovanor torstirks med det standardiserade sjilv-
skattningsmadtt (som anges i avsnitt 10.4) ger det mojlighet till jim-
forbarhet mellan olika andra enkitundersokningar. Det ger ytterligare
information som mojliggér analyser av olika grupper av sjilvskattad
funktionsnedsittning 1 férhillande till hur elever upplever att de maér,
hur de har det 1 skolan och hemma och deras levnadsvanor. Det mo;-
liggor ocksd jimforelser mellan elever med och utan upplevd funk-
tionsnedsittning och mojlighet att f6lja milgruppen éver tid.

Folkhilsomyndigheten ir en statistikmyndighet och stiller 1 dag
frdgor om funktionsnedsittning i sin enkitundersékning och behandlar
dirfor redan kinsliga personuppgifter fér gruppen. Var bedémning
ir att det standardiserade sjilvskattningsmadtt f6r funktionsnedsittning
som anges 1avsnitt 10.4, bor anvindas s att Folkhilsomyndighetens
undersékning blir jimférbar med andras. Vi bedémer att det saknas
anledning att utdka regleringen gillande den personliga integriteten,
sekretess och dataskydd for detta, utdver virt forslag gillande forord-
ningen (2001:100) om den offentliga statistiken.

MUCEF:s undersokning Lokal uppfolining av ungdomspolitiken
(LUPP)

Myndigheten for ungdoms- och civilsamhillesfrigors (MUCF) under-
sokning Lokal uppféljning av ungdomspolitiken (LUPP) riktar sig
till unga 1 dldrarna 13-25 &r. MUCEF undersoker dven omrdden som
ir relevanta for att beskriva unga med funktionsnedsittnings livssitua-
tion, deras mdende och vad de tycker om att leva pd sin bostadsort.
LUPP ir ett viktigt verktyg f6r kommuner och regioner f6r kunskap
om sina unga invénare. Till kommunernas stdd 1 arbetet med LUPP-
undersokningen erbjuder MUCEF information, erfarenhetsutbyte och
det webbaserade analysverktyget Lupportalen. MUCEF stiller genom
LUPP redan en friga om funktionsnedsittning. Frigan skiljer sig dock
frén till exempel Folkhilsomyndighetens fraga 1 Skolbarns hilsovanor,
vilket belyser ett genomgdende problem 1 att man 1 de olika under-
sokningarna inte identifierar funktionsnedsittning pd ett lika sitt.
Resultaten kan dirfor endast i begrinsad utstrickning ge information
relaterad till funktionsnedsittning som idr jimforbara.

Vir bedomning ir att om LUPP-undersokningen forstirks med
det standardiserade sjilvskattningsmadtt for funktionsnedsittning (som
anges 1 avsnitt 10.4), ger det mojlighet till jimférbarhet mellan olika
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enkitundersokningar. Det ger ocks3 ytterligare information som moj-
ligg6r analys av olika grupper av upplevd funktionsnedsittning i for-
hillande till hur de unga upplever sin livssituation, sitt m3ende och
hur de trivs dir de bor. Det mojliggér dven jimforelser mellan unga
med och utan upplevd funktionsnedsittning samt mojlighet att f6lja
maélgruppen 6ver tid. Resultatet frin LUPP-undersikningen bér redo-
visas pd nationell nivd (eller eventuellt kommuntyp).

MUCEF stiller 1 dag frigor om funktionsnedsittning i sin enkit-
undersékning och behandlar dirfér redan kinsliga personuppgifter
for gruppen. Var bedémning ir att det standardiserade sjilvskattnings-
mitt for funktionsnedsittning som anges 1 avsnitt 10.4, bér anvindas
s& att MUCF:s undersokning blir jimférbar med andras. Vi bedomer
att det saknas anledning att utdka regleringen gillande personlig inte-
gritet, sekretess och dataskydd for detta.

SCB:s undersokning Gymnasieungdomars studieintresse

Statistiska centralbyrdns (SCB:s) enkitundersékning Gymnasieung-
domars studieintresse ir en viktig killa till kunskap om intresset for
hogskolestudier bland elever 1 gymnasieskolans &r 3 och orsaker till
att elever planerar eller inte planerar att studera vidare. SCB stiller 1
dagsliget inte frdgor om funktionsnedsittning i undersékningen. Det
ir av hog relevans att ta fram information baserat pd det standardi-
serade sjilvskattningsmadttet f6r funktionsnedsittning (som anges 1
avsnitt 10.4) f6r att kunna gora jimforelser mellan elever med och
utan funktionsnedsittning och till exempel kunna studera funktions-
nedsittningens paverkan pd om eleven viljer att studera vidare eller
inte. Eftersom uppgifterna frin enkitundersokningarna sparas finns
ocksd mojligheten att f6lja upp elevernas planer i efterhand. Det blir
mdjligt genom Universitets- och hogskoleregistret éver studerande
pa hogskolan. P4 sd vis kan registeruppgifter om faktiska studier kopp-
las samman med elevernas attityder och planer i gymnasieskolan. Om
undersokningen Gymnasieungdomars studieintresse forstirks med
det standardiserade sjilvskattningsmadtt f6r funktionsnedsittning (som
anges 1 avsnitt 10.4) s8 blir det mojligt att identifiera gruppen elever
med funktionsnedsittning pd ett sitt som inte ir mojligt 1 dag. Det
ger ocksd mojlighet till jimférbarhet mellan olika andra enkitunder-
sokningar. Det ger ytterligare information som méjliggér analyser av
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olika grupper av upplevd funktionsnedsittning 1 férhillande till intres-
set for hogskolestudier och orsaker till att studera vidare eller inte.
Det mojliggdr ocksd jimforelser mellan unga med och utan upplevd
funktionsnedsittning och méjlighet att f6lja malgruppen éver tid.

SCB ir en statistikmyndighet och stiller i dag frdgor om funk-
tionsnedsittning 1 sin enkitundersokning och behandlar dirfor redan
kinsliga personuppgifter f6r gruppen. Vi bedémer att det saknas an-
ledning att utdka regleringen gillande den personliga integriteten,
sekretess och dataskydd for detta, utover vért forslag gillande for-
ordningen (2001:100) om den offentliga statistiken.

10.4 Ett standardiserat matt for att identifiera
barn och elever med funktionsnedsattning
i skolvasendet

Utredningens forslag: Regeringen ska ge Specialpedagogiska skol-
myndigheten 1 uppdrag att senast den 30 juni 2025 slutféra arbetet
med att ta fram ett forslag till standardiserat sjilvskattningsmatt
gillande funktionsnedsittning. Mattet ska anvindas 1 undersok-
ningar om villkor {6r barn och elever med funktionsnedsittningar
for att motverka dess konsekvenser. Arbetet ska ske 1 samverkan
med Statistiska centralbyrdn och i samrdd med de myndigheter
som ska anvinda detta mitt 1 sina undersékningar (se forslagen i
avsnitt 10.3).

Det genomférs 1 dag ett antal olika nationella undersokningar som
ger viktig kunskap om villkoren for barn och elever 1 forskola och
skola (se avsnitt 7.3.2) men var och en av undersékningarna har be-
grinsningar nir det giller barn och elever med funktionsnedsittning.
Det innebir att det finns betydande begrinsningar — och 1 vissa avse-
enden luckor, 1 vdr kunskap om villkoren f6r barn och elever 1 for-
skola och skola. Sverige har dessutom 1 begrinsad utstrickning kunskap
om ivilken grad funktionsnedsittningar innebir ett hinder 1 forskola
och skola och dirmed inte en samlad bild av de kunskapsmissiga och
sociala villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning. Vi
beddémer att olika undersékningar kan kompletteras och utvecklas for
att tillsammans ge en visentligt bittre kunskap om barns och elevers
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upplevelser och erfarenheter av i vilken man, och hur, skolgdngen pa-
verkas av att ha en funktionsnedsittning. Det kan vara nodvindigt
att anvinda olika mitt 1 olika sammanhang, men mélsittningen méste
vara att 1 sd stor utstrickning som mojligt anvinda ett och samma
matt sd att det blir méjligt att relatera resultaten frin olika under-
sokningar till varandra.

Om man 1 olika undersokningar anvinder ett gemensamt maitt
blir det mojligt att teckna en bittre och mer tickande bild av villkoren
1 férskola och skola fér barn och elever med funktionsnedsittning,
samtidigt som det ger kunskap om villkoren for olika grupper av barn
och elever med funktionsnedsittning samt mojliggor jimforelser
med barn och elever utan funktionsnedsittning. Ett sddant mitt bor
knyta an till internationell standard, sd att resultaten fran olika natio-
nella undersékningar kan ligga till grund f6r den internationella rap-
portering Sverige férbundit sig att svara for samt mojliggora internatio-
nella jimforelser.

Sedan ett antal &r har Statistiska centralbyrdn (SCB), pa regeringens
uppdrag, bedrivit ett utvecklingsarbete med mélsittningen att ta fram
relevanta métt for funktionsnedsittning som bland annat ska kunna
anvindas i undersokningarna om levnadsférhallanden. Ar 2021 inledde
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) ett utvecklingsarbete for
att ta fram ett standardiserat sjilvskattningsmatt gillande indikationer
pd funktionsnedsittning f6r att anvindas i undersékningar av barn
och ungdomars villkor. I detta arbete har man tagit sin utgingspunkt
1 Washington Group Short Set (WG-SS), med ambitionen att anpassa
detta mitt f6r barn och ungdomar, liksom beaktat mojligheterna att
anvinda den friga Folkhilsomyndigheten anvinder 1 undersé6kningen
Skolbarns hilsovanor.

Utredningen anser att en anpassad version av WG-SS ir det alterna-
tiv som bist limpar sig for att anvindas 1 undersokningar av villkoren
for barn och elever med funktionsnedsittning i férskola och skola. M3l-
sittningen med detta matt dr att det ska kunna anvindas 1 olika natio-
nella undersékningar och statistik frin och med &r 2025 (se avsnitt 10.3).

En mélsittning f6r arbetet med méttet bor vara att det ska kunna
anvindas for att ge en bild av gruppen barn och elever med funk-
tionsnedsittning som helhet, men dven att det ska kunna ge kunskap
om olika huvudgrupper av barn och elever med funktionsnedsitt-
ning. De mojligheter som WG-SS skapar att urskilja olika huvud-
grupper av funktionsnedsittningar och grad av funktionsnedsittning
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ir viktiga att ta tillvara, men det kan ocksd finnas skil att préva om
det dr relevant att komplettera WG-SS med en dikotom friga om den
svarande har funktionsnedsittning eller ej, liknande den som férordats
av bland andra SCB.

Regeringen ska ge uppdraget till SPSM genom regleringsbrevet
for myndigheten. SPSM ska 1 detta arbete samverka med SCB nir
det giller den nirmare utformningen av méttet, for att pd detta sitt
ta tillvara de erfarenheter SCB gjort i sitt tidigare utredningsarbete
nir det giller dessa fragor. Dirutéver ska SPSM samrdda med de myn-
digheter som ska anvinda méttet for att dessa myndigheter ska kunna
anvinda méttet pd ett effektivt och rittssikert vis, 1 forsta hand Skol-
verket respektive Skolinspektionen. Utvecklingen av ett mitt for att
identifiera barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet
pa det sitt som hir foreslds innebir 1 sig inte ndgon behandling av indi-
viduppgifter. Om madttet anvinds f6r behandling av aggregerade data
pa nationell- eller kommuntypsniva innebir detta inte nigon behand-
ling av individuppgifter, utan denna blir aktuell f6rst dd mittet anvinds
1 samband med insamling och/eller behandling av data om enskilda
individer.

Av detta skil redovisas utredningens integritetsanalys 1 anslutning
till de forslag som aktualiserar insamling och/eller behandling av data
om enskilda individer (se avsnitt 10.2 respektive 10.3).
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10.5 Longitudinella forskningsstudier,
forskningsoversikter och kunskapsodversikter

10.5.1 Stod for genomforandet av longitudinella studier
och sarskilt riktade fordjupningsstudier

Utredningens forslag: Regeringen ska ansl3 240 miljoner kronor
under en tiodrsperiod till Forte f6r utlysningar av forsknings-
anslag riktade mot omrddet barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet. De medel som foreslds administreras av
Forte ska férdelas inom ramen f6r tv8 omgingar ansdkningar. Av
anslaget bor 180 miljoner kronor avsittas fér sammanlagt fyra
longitudinella studier och 60 miljoner kronor f6r sammanlagt tio
projekt.

De forslag pa forbittringar av statistik och andra former av kunskaps-
underlag som foreslds 1 betinkandet kommer att ge visentligt bittre
mdjligheter att beskriva och f6lja villkoren for barn och elever med
funktionsnedsittning 1 skolvisendet. Men dven med dessa forslag
kommer kunskapen att ha vissa begrinsningar. Dels handlar det om
att statistiska 6gonblicksbilder ger begrinsade mojligheter att pd ett
tillforlitlige sitt utréna orsakssamband, som om till exempel tidiga
specialpedagogiska insatser medfor att enskilda eller grupper av elever
senare erhdller godkinda betyg, eller om trivseln i skolan stirks eller
forsvagas av en sirskild pedagogisk inriktning. Dels handlar det om
att redovisningen sker pa klustrad gruppniva vilket innebir att enskilda
funktionsnedsittningar inte blir synliga liksom att vissa funktionsned-
sittningar ir s3 pass sillsynta att dessa grupper aldrig ”fangas upp” i
statistiken. P4 liknande sitt kan det finnas viktiga frigestillningar som
ir alltfor specifika f6r att kunna belysas 1 olika reguljira statistik-
undersokningar. For att svara mot dessa mer kvalificerade kunskaps-
behov krivs kompletterande insatser 1 form av forskningsstudier, dels
nir det giller longitudinella studier, dels nir det giller sarskilt riktade
fordjupningsstudier.
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Longitudinella analyser

For att erhdlla kunskaper om sirskilda funktionsnedsittnings-/dia-
gnosgruppers villkor och situation, identifiera orsakssamband och
kunna se effekter av olika typer av insatser 6ver tid krivs longitudi-
nella studier dir samma personer (en panel) {6ljs 6ver tid. Genom att
f6lja en grupp barn eller elever med en viss typ av funktionsnedsittning
over tid och géra upprepade undersdkningar/mitningar med samma
personer kan man spéra férindringar och identifiera s&vil framgangar
som problem, vilka inte ir mojliga att finga 1 enstaka 6gonblicks-
bilder/tvirsnittsstudier.

I longitudinella prospektiva studier, kan férindringar 1 villkor
over tid, langsiktiga effekter/konsekvenser av insatser och orsaks-
samband pd bide individ- och gruppnivd beskrivas och analyseras.
Denna typ av studier, som bor pdgd under minst 7-8 ar, kriver nog-
granna forberedelser och rutiner si att man stegvis miter samma
faktorer pd samma sitt for att mojliggora jaimftorelser. Sirskilt defi-
nitionen av urvalet av studiepopulationen ir viktigt, liksom rekry-
tering, representativitet och s vidare. Samtidigt bor designen av en
longitudinell studie innehdlla ett visst métt av flexibilitet eftersom
det under studiens ging kan identifieras faktorer/fenomen som visar
sig vara visentliga men som inte fanns med i berikningen frin bérjan.
Det bor d3 finns 6ppenhet f6r att samla in data som inte var moti-
verad vid studiens planering. Metodologiskt kan longitudinella studier
med férdel kombinera olika slags datainsamlingsmetoder, som inter-
vjuer, enkiter och observationer.

Longitudinella studier kan med fordel anvinda s3 kallade mixed
methods och dra nytta av de register och databaser som finns och de
kunskaper som utredningens andra férslag avser att ge. Under dren
kring millennieskiftet skedde 1 Sverige en betydande satsning pd en
uppbyggnad av longitudinella databaser och register f6r forsknings-
indamadl, och bland annat utvecklade Statistiska centralbyrin under
dessa dr ett antal databaser som bidrog till denna utveckling. I den
forskningspolitiska proposition som 2005 $verlimnades till riksdagen
konstaterades ocksd att Sverige “har en vil upparbetad struktur for
olika databaser och register som innehéller mycket virdefullt, ibland
unikt, longitudinellt material. Olika imnesomrades databaser och regis-
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ter kan pd ett effektivt sitt berika varandra och 6ka det mangveten-
skapliga samarbetet”.’

Fér att kunna genomféra kontinuerliga longitudinella analyser av
villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet,
ticka in olika typer av funktionsnedsittningar och analysera orsaks-
samband och effekter, gér vi beddmningen att det finns goda férut-
sittningar att genom sirskilda forskningsstudier ta betydande steg mot
okad kunskap om komplexa forhéllande, bland annat genom att bygga
vidare pd den tradition av longitudinella studier som under senare ar

utvecklats 1 Sverige.

Sarskilt riktade f6rdjupningsstudier

Vissa typer av funktionsnedsittningar har mycket lig prevalens (andel
av befolkningen som har tillstdndet), men det sammanlagda antalet
personer som till exempel lever med ett sillsynt hilsotillstind ir inte
forsumbart; Riksférbundet Sillsynta diagnoser uppger att det handlar
om ungefir fem procent av befolkningen.

Totalt finns ett hundratal olika typer av funktionsnedsittningar
och inom gruppen med sillsynta hilsotillstind finns 1 sin tur ett
70-tal olika diagnosforbund. Det faktum att det ibland dr 3 individer
som har en och samma typ av funktionsnedsittning innebir att
personer med de mindre vanligt férekommande funktionsnedsitt-
ningar sillan eller aldrig kommer att bli synliga i olika nationella enkit-
undersokningar. Dirmed finns en risk att de svérigheter som ir fore-
nade med att vissa typer av funktionsnedsittningar osynliggérs och/eller
att deras sirskilda problematik inte uppmirksammas pé det sitt som
vore dnskvirt. For att belysa dessa personers villkor krivs dirfér sir-
skilda studier, dir man tillimpar en metodik som gér det mojligt att
identifiera dessa grupper och att belysa de sirskilda frigor som ir vik-
tiga for dem.

Sirskilda fordjupningsstudier (forskningsprojekt) kan férutom att
rikta sig mot sirskilda typer eller grader av funktionsnedsittningar
eller sirskilda grupper av barn och elever med funktionsnedsittning
(utifrdn faktorer som till exempel dlder, hbtq+ eller bostadsortstyp)
ocksd handla om andra typer av funktionshinderrelaterade fenomen
eller aspekter som till exempel organisering av undervisning for elever

* Prop. 2004/05:80.
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med funktionsnedsittning, effekter av pedagogiska strategier och s3
vidare.

Frigor som forutsitter forstirkta forskningsinsatser

Den bedémning utredningen gor ir att dessa tvd typer av studier;
longitudinella analyser respektive sirskilt riktade férdjupningsstudier,
ir av sddant slag att det handlar om forskningsstudier som bér bedrivas
vid akademiska lirositen. Ett huvudskail till detta dr att det ror sig
om studier dir de metodologiska och etiska dvervigandena ir sd pass
kvalificerade att de férutsitter forskarkompetens. Om medel f6r dessa
studier fordelas 1 konkurrens genom ansokningsférfarande via ett
forskningsrdd kommer detta ocksd att innebira en automatisk kvali-
tetsgranskning av potentiella projekt.

Ansvaret for forskning om barn och elever
med funktionsnedsittning

Enligt férordningen (2007:1431) med instruktion for Forskningsrddet
for hilsa, arbetsliv och vilfird (Forte) har Forte ett ansvar att sam-
ordna forskningen om barn och ungdomar (diribland barns och
ungdomars hilsa) respektive funktionshinder. I detta samordnings-
ansvar ligger att skapa en 6verblick 6ver forskningen inom de olika
samordningsomridena, identifiera kunskapsluckor och bidra till att
forskningsresultaten kommer samhillet till nytta nir det giller den
forskning som har koppling till forskningsrddets 6vergripande om-
raden: hilsa, arbetsliv och vilfird. Man arbetar ocksa for att 6ka sam-
verkan mellan olika aktérer med koppling till olika samordningsom-
riden, till exempel forskarsamhillet, forskningsfinansiirer, myndigheter
och brukarorganisationer. Vi bedémer att det finns ett betydande
behov av att komplettera den insamling av olika uppgifter som utred-
ningen foreslar ska ske pd reguljir basis med kvalificerade forsknings-
studier, och att det finns ett sirskilt behov av longitudinella studier
som bland annat gor det mojligt att analysera orsakssamband. Dirtill
ser vi ett behov av férdjupande analyser som kan belysa speciella
gruppers villkor och/eller sirskilda aspekter som ir viktiga fér barn
och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet. For att mojliggora
en sidan forskning bedémer vi att staten behover tillskjuta sirskilda
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medel, och vi menar att dirfér att Forte bor ges 1 uppdrag att fordela
medel f6r longitudinella analyser respektive sirskilt riktade fordjup-
ningsstudier.

Genomférandet av longitudinella studier och sirskilt riktade for-
djupningsstudier kan komma att innebira behandling av personupp-
gifter, men dessa férutsitts genomga sedvanlig etikprovning och utred-
ningens bedomning ir att detta ir tillrickligt for ate sikerstilla att
integritetsaspekterna beaktas pd ett tillfredsstillande sitt. Av detta
skil redovisas ingen integritetsanalys 1 anslutning till detta forslag.

10.5.2 Kunskapsodversikter over skolsituationen for barn
och elever med funktionsnedsattning i férskola och skola

Utredningens forslag: Regeringen ska ansld 10 miljoner till Skol-
forskningsinstitutet och ge institutet 1 uppdrag att goéra regel-
bundna och dterkommande kunskapsoversikter dver olika aspekter
av skolsituationen f6r barn och elever med funktionsnedsittning
for att motverka funktionsnedsittningens konsekvenser. Vid ge-
nomfoérandet av uppdrag ska Skolforskningsinstitutet samrdda med
Specialpedagogiska skolmyndigheten och Statens skolverk.

Skolforskningsinstitutet har bland annat 1 uppgift att géra systematiska
oversikter och andra forskningssammanstillningar och presentera resul-
taten pd ett anvindbart sitt f6r de verksamma inom skolvisendet.
Var bedémning ir att Skolforskningsinstitutet bor gora regelbundna
och dterkommande systematiska kunskapsoversikter 6ver skolsitua-
tionen och pedagogiska frigor for barn och elever med funktions-
nedsittning 1 forskola och skola. Resultaten av kunskapséversikterna
kan underlitta tolkningen av resultat frin andra datainsamlingskillor
och genom jimforelse skapa en tydligare nationell helhetsbild 6ver
barnens och elevernas skolsituation 1 forskola och skola. Resultaten
kan ocks8 anvindas av de verksamma inom skolvisendet. Utredningen
bedémer att det saknas anledning att utéka regleringen gillande sek-
retess och dataskydd for detta forslag.
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10.5.3 Annan kunskapssammanstéllning om barn och elever
med funktionsnedsattning i skolvdasendet

Utredningens beddmning: Statens skolinspektion bér genomfora
regelbundna tematiska kvalitetsgranskningar av situationen fér barn
och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet fér att mot-
verka konsekvenser av funktionsnedsittning.

Specialpedagogiska skolmyndigheten bor pd ett systematiskt sitt
ta fram kunskap och information om de stédbehov 1 skolsitua-
tionen for barn, elever och vuxenstuderande med funktionsnedsitt-
ning i skolvisendet som myndigheten kommer 1 kontakt med.

Skolinspektionens kvalitetsgranskningar
om barn och elever med funktionsnedsittning

En av Statens skolinspektions (Skolinspektionens) inspektionsformer
bestdr av tematisk kvalitetsgranskning dir ett visst omrdde studeras
mer ingdende. Inspektionen resulterar 1 en rapport f6r den enskilda
skolan och en 6vergripande rapport med generella resultat. Skolinspek-
tionen stravar efter att fler rektorer och huvudmin ska kunna dra
nytta av de positiva erfarenheterna frén inspektionen. En tematisk
kvalitetsgranskning/tematisk tillsyn p skolenhetsnivd kan handla om
undervisning i ett specifikt imne, betyg, lirarbehérighet, tidiga stod-
insatser, hur skolan arbetar med kontroversiella frigor, nationella prov
och klagomalshantering och sd vidare. Det finns dirmed en stor varia-
tion av genomfoérandet och av den informationsinhimtning som be-
gars 1n.

Skolinspektionen kan i regleringsbrev frin regeringen 3 uppdrag
att genomfora tematisk kvalitetsgranskning inom ett visst omrade.
Ett exempel dir det genomférs en tematisk kvalitetsgranskning dr
omridet extra anpassningar och sirskilt stdd. Skolinspektionen kan
ocksd i regleringsbrev 8 uppdrag att redogéra for erfarenheter och
insatser inom ett specifikt tema. Skolinspektionen genomfor dven egna
behovsanalyser f6r att den tematiska kvalitetsgranskningen ska riktas
mot relevanta omriden. Utredningens bedémning ir att barn och
elever med funktionsnedsittning ofta har en sirskild utsatthet 1 for-
skola och skola och dirfér bor Skolinspektionen genomfora regel-
bundna tematiska kvalitetsgranskningar om skolsituationen f6r barn
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och elever med funktionsnedsittning. Resultaten frin rapporterna kan
underlitta tolkningen av resultat frin andra studier och genom analys
pa riksniva skapa en tydligare nationell funktionshindersrelaterad hel-
hetsbild 6ver barnens och elevernas villkor 1 férskola och skola. Resul-
taten kan ocks anvindas for skolutveckling pa skolenhets- och huvud-
mannanivd. Vi bedémer att det saknas anledning att utéka regleringen
gillande sekretess och dataskydd fér detta.

Specialpedagogiska skolmyndighetens kunskap
om stddbehov i skolsituationen fér barn, elever
och vuxenstuderande i skolvisendet

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) erbjuder specialpeda-
gogiskt stdd till alla skolverksamheter 1 landet 1 alla skolformer frin
forskola till kommunal vuxenutbildning. Under &r 2022 hade SPSM
sammanlagt cirka 3 700 pigdende och avslutade rddgivningsirenden
vilka dokumenteras 1 SPSM:s drendehanteringssystem. Ridgivnings-
irendena kategoriseras i dialog med verksamheten utifrin bestimda
funktionsnedsittningsomrdden. SPSM har stor kunskap om behov
av stod 1 specialpedagogiska frigor och hur stédet ir utformat pd
huvudmannanivd. SPSM har ocksd kunskap om funktionsnedsittningar
och dess konsekvenser {6r barns, elevers och vuxenstuderandes utveck-
ling och lirande.

Vir bedémning dr att SPSM bér systematiskt och dterkommande
sammanstilla kunskap och information om stédbehov 1 skolsitua-
tionen for barn, elever och vuxenstuderande med funktionsnedsitt-
ning. Det kan till exempel ske ur myndighetens drendehanterings-
system for specialpedagogisk ridgivning. Denna information, som bade
ir kvantitativ och kvalitativ, kan underlitta tolkningen av resultat frén
andra studier och genom jimforelser skapa en tydligare nationell hel-
hetsbild 6ver barnen, elevernas och de vuxenstuderandes situation 1
forskola och skola. Vi bedomer att det saknas anledning att utoka
regleringen gillande sekretess och dataskydd for detta.
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10.6 Sammanhallande ansvar och samverkan
for den samlade analysen

Utredningens forslag: Regeringen ska ge Statens skolverk (Skol-
verket) 1 uppdrag att vara ansvarig f6r och sammanh3llande myn-
dighet f6r uppféljningen och den samlade analysen och redovis-
ningen av villkoren {6r barn och elever med funktionsnedsittning
1 skolvisendet for att motverka konsekvenser av funktionsned-
sittningar. Vid genomforandet av uppdrag ska Skolverket samrida
med Specialpedagogiska skolmyndigheten och Statens skolinspek-
tion.

Utredningens férslag innebir att Statens skolverk (Skolverket) far
forutsittningar f6r att ansvara f6r och vara ssmmanhéllande myndighet
for uppfoljningen och redovisningen av den samlade analysen av vill-
koren f6r barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet.
Utredningens forslag innebir att flera olika typer av datainsamlings-
killor och metoder for kunskapsinsamling anvinds. De ger tillsammans
en relativt ingdende kunskap om villkoren f6r barn och elever med
funktionsnedsittning. For att de olika typerna av data ska bilda en
helhet och villkoren f6r barn och elever med funktionsnedsittning
foljas upp 6ver tid behover resultaten fran alla killor kontinuerligt
sammanstillas, analyseras, jimforas och redovisas pd nationell niva.
Skolverket ska enligt férordningen (2015:1047) med instruktion for
Statens skolverk som férvaltningsmyndighet for skolvisendet verka
for att alla barn och elever far tillgdng till en likvirdig utbildning av
god kvalitet 1 en trygg miljé. Skolverket har som statistikansvarig
myndighet f6r skolvisendet och barnomsorgen ansvar fér att officiell
statistik finns tillginglig som grund for allmin information, utrednings-
verksamhet och forskning. Myndigheten ansvarar dven {6r nationell
uppfoljning och utvirdering av skolvisendet och annan verksamhet
som omfattas av skollagen. Inom detta uppdrag tar Skolverket ocksd
fram annan statistik som inte riknas till Sveriges officiella statistik.
Regeringens nya strategi for systematisk uppféljning av funktions-
hinderspolitiken innebir att Skolverket sirskilt ska folja det priori-
terade omrddet utbildning och livslingt lirande. Myndigheten ska
utveckla sin kompetens och sina uppféljningssystem f6r uppfoljning
inom funktionshindersomrddet och samrdda med berérda myndig-
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heter. Detta sektorsansvar for funktionshinderspolitiken innebir bland
annat att ta hinsyn till malsittningen med funktionshinderspolitiken,
till exempel vid framtagande av kursplaner och nationella prov, vid
uppféljning och utvirdering av skolsystemet eller vid kompetens-
utveckling och forskningsspridning. Skolverket ska ocksd som sek-
torsansvarig myndighet samordna, stddja och vara pddrivande 1 for-
hillande till 6vriga aktorer inom sektorn. Utredningens bedémning
ar att Skolverket mot den bakgrunden ir bist limpad for att ansvara
och vara sammanhillande myndighet for den systematiska uppfél;-
ningen och den sammanhillna analysen av skolsituationen {ér barn
och elever med funktionsnedsittning s att barnens och elevernas
ritt till en likvirdig utbildning av god kvalitet 1 en trygg miljo till-
godoses. Redovisning pd nationell nivd av den sammanhillna analysen
ska ske regelbundet, ej mer sillan dn var vartannat ar.

I uppdraget att vara sammanhéllande myndighet fér uppféljning
och samlad analys av situationen f6r barn och elever med funktions-
nedsittning 1 skolvisendet foresldr utredningen att Skolverket ska
samrdda med Specialpedagogiska skolmyndigheten och Statens skolin-
spektion. Vi féresldr dven att Skolverket etablerar samverkan med
ovriga nordiska linder f6r att ligga en grund f6r ett nordiskt sam-
arbete nir det giller uppféljning och analys av situationen fér barn
och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet (se bilaga 5). Vi
beddmer att det saknas anledning att utdka regleringen gillande sek-
retess och dataskydd for detta forslag.

10.6.1 Barn- och ungdomsrad

Utredningens forslag: Statens skolverk (Skolverket) ska inritta
ett barn- och ungdomsrdd som ska vara delaktigt i upptéljningen
och den samlade analysen av villkoren f6r barn och elever med
funktionsnedsittning 1 skolvisendet. Radet ska bestd av barn och
elever med funktionsnedsittning som representerar funktions-
hindersorganisationerna. Vid genomférandet av uppdrag ska Skol-
verket samrdda med Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Barn och elever med funktionsnedsittning ska goras delaktiga 1 upp-
féljningen och den samlade analysen av hur det fungerar i1 férskolan
och skolan och hur vil verksamheterna méter gruppens férutsitt-
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ningar och behov. Tillgdng till barns och elevers perspektiv, pd vad
som ir virdefullt att f6lja upp, och deltagande i sddan uppféljning, kan
bidra till mer indamaélsenlig kunskap. Som framgatt tidigare kommer
gruppen barn och elever med funktionsnedsittning mer sillan till
tals 4n andra grupper av barn och elever. Gruppen barn och elever
med funktionsnedsittning ir en heterogen grupp och barn- och ung-
domsradet behéver utformas si att det finns en representation dir
olika barn och elever kan delta, till exempel utifrén typ av funktions-
nedsittning, kén och dlder. T arbetet med att 6ka tryggheten i skolan,
skapa studiero och studiemotivation fér barnen och eleverna, s krivs
det att aktivt lyssna pd barnen och eleverna och ta tillvara deras unika
kunskap och kompetens. Var uppfattning ir att barn och elever med
funktionsnedsittning behover vara delaktiga i planering och utform-
ning av skolan p3 alla nivder i skolsystemet. Enligt artikel 3 i barn-
konventionen ska i alla &tgirder som rér barn barnets &sikter och det
som beddms vara barnets bista beaktas (artiklarna 3 och 12). Barns
och elevers kunskaper och erfarenheter kan tillféra nya perspektiv
och bidra till att f6rskolan och skolan 1 hégre grad utformas utifrin
barns och elevers férutsittningar och behov. Vibedémer att det saknas
anledning att utdka regleringen gillande sekretess och dataskydd for
detta forslag.

I bilaga 6 redovisas vilka olika skolformer som utredningens f6r-
slag giller och vilka olika typer av kunskaper som dessa f6rslag bidrar
med. De olika férslagen bildar tillsammans en helhet och en sam-
manhéllen uppféljningsmodell.
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11  Dataskydd och sekretess

Flera av utredningens forslag innebir behandling av personuppgifter.
Det medfér att vi midste ta hinsyn till enskildas ritt till personlig
integritet gentemot olika myndigheters insamlande av personuppgifter
och behandling av dem. Svenska myndigheter och enskilda kan enbart
behandla personuppgifter om det ir lagligt enligt EU-ritten och den
nationella ritten. I kapitlet g&r vi igenom vad som giller f6r den per-
sonliga integriteten 1 friga om den grundlagsfista ritten till personlig
integritet, dataskydd och sekretess i forhillande till behandling av per-
sonuppgifter.

11.1 Integritetsskyddet i grundlagen

Regeringsformen ir en av grundlagarna och en del av den nationella
ritten. Enligt 2 kap. 6 § andra stycket regeringsformen (RF) ir var och
en gentemot det allmiinna skyddad mot betydande intring 1 den person-
liga integriteten, om det sker utan samtycke och innebir évervakning
eller kartliggning av den enskildes personliga forhillanden. Genom be-
stimmelsen regleras forhdllandet mellan den enskilde och det all-
minna. Integritetskrinkande 3tgirder av det slag som anges 1 bestim-
melsen kan enbart géras i den ordning som féreskrivs 1 2 kap. 20—
21 §§ RF. Begrinsningar av den personliga integriteten fir ske genom
lag och mot en s kallad proportionalitetsbedomning. Begrinsningen
far dessutom bara ske for att tillgodose indamal som ir godtagbara i
ett demokratiskt samhalle. Den fér heller aldrig gd utéver vad som ir
noédvindigt med hinsyn till det indamal som har foranlett den och inte
heller stricka sig sd 1dngt att den utgér ett hot mot den fria 3sikesbild-
ningen sdsom en av folkstyrelsens grundvalar. Begrinsningen far dir-
utdver inte goras enbart pd grund av politisk, religios, kulturell eller
annan sddan dskddning. Det finns fyra kriterier for proportionalitets-
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bedémningen gillande betydande intring 1 den personliga integri-
teten. Beddmningen gérs med hinsyn till:

e 3tgirdens omfattning,
e arten av intrdng, indamal och andra omstindigheter,

e uppgifternas karaktir och omfattning,

och sambhillsvirderingar vid varje tidpunkst.

Atgirder som vidtas med enskilds samtycke faller utanfér grund-
lagsskyddet. Vad som sigs om samtycke 1 dataskyddsférordningen ir
vigledande principer dven fér tolkningen av begreppet samtycke i
regeringsformen.

Personliga férhillanden har samma innebérd som 1 tryckfrihetstor-
ordningen och 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Alla upp-
gifter som dr hinforliga till en individ inbegrips dirfor.

I friga om det betydande intrdnget i den personliga integriteten
tittar man pd dtgirdens faktiska effekt.

11.2 Dataskydd vid behandling av personuppgifter

Nir till exempel en myndighet, samlar in, bearbetar och tillhandah3ller
information ir det ofta nédvindigt att behandla personuppgifter, det
vill siga uppgifter som kan knytas till en viss person.

Bestimmelser som reglerar personuppgiftsbehandling finns 1 EU-
férordningen om behandling av personuppgifter, den s kallade data-
skyddsférordningen, ofta férkortad GDPR.' Personuppgifter ir bland
annat upplysning som avser en identifierad eller identifierbar fysisk
person som kan identifieras sirskilt med hinvisning till ett namn, ett
identifikationsnummer, en lokaliseringsuppgift eller onlineidentifika-
torer eller en eller flera faktorer som ir specifika fér den fysiska perso-
nens fysiska, fysiologiska, genetiska, psykiska, ekonomiska, kultu-
rella eller sociala identitet (artikel 4 punkten 1).

Dataskyddsforordningen ir till alla delar bindande och dirfér direke
tillimplig 1 alla EU:s medlemsstater. Férordningens bestimmelser ska
alltsd tillimpas av enskilda och myndigheter som om de vore nationella

! Europaparlamentets och ridets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd fér
fysiska personer med avseende pd behandling av personuppgifter och om det fria flédet av sddana
uppgifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG.
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forfattningsbestimmelser. Ett av férordningens syften ir att skydda
enskildas grundliggande rittigheter och friheter, sirskilt ritten till
skydd av personuppgifter.

Dataskyddsférordningen ir tillimplig pd sddan behandling av per-
sonuppgifter som helt eller delvis sker pd automatisk vig och pd annan
behandling in automatisk av personuppgifter som ingér i eller kommer
att ingd 1 ett register (artikel 2). Grundliggande principer for behand-
ling av personuppgifter, den registrerades rittigheter, personuppgifts-
ansvar, overféring av personuppgifter, tillsyn éver personuppgifts-
behandling och ritten for enskilda att {3 tillgdng till rittsmedel och
sanktioner mot ansvariga som inte lever upp till férordningens krav
regleras i férordningen.

Dataskyddsforordningen ger utrymme fér kompletterande natio-
nella bestimmelser. Mojligheten till kompletterande bestimmelser
giller framfor allt behandling av personuppgifter inom den offent-
liga sektorn i respektive medlemsstat. Medlemsstaterna fir behilla
eller inféra mer specifika bestimmelser f6r att anpassa tillimpningen
av bestimmelserna 1 dataskyddsférordningen, bland annat nir det
handlar om behandling av personuppgifter som sker fér att utféra en
uppgift av allmint intresse eller som ett led i myndighetsutévning
(artikel 6.2).

Med lagen (2018:218) med kompletterande bestimmelser till EU:s
dataskyddsférordning (dataskyddslagen) bide kompletteras data-
skyddsférordningen och fértydligas under vilka férutsittningar per-
sonuppgifter f&r behandlas med st6d av dataskyddsférordningen.

I skilen tll dataskyddsférordningen framgar att personuppgifter
som ror barn ir extra skyddsvirda. Integritetsskyddsmyndigheten har
uttalat sig att barn har svarare att férutse riskerna med att limna ifrin

sig uppgifter som de har.’

11.2.1 Grundldggande krav vid behandling av personuppgifter

De grundliggande krav som madste féljas vid all personuppgifts-
behandling framgar av artikel 5.1 i dataskyddsférordningen:

o Personuppgifter ska behandlas pd ett lagligt, korrekt och 6ppet sitt
1 forhéllande till den registrerade.

2 Prop. 2017/18:105.
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11
De

Uppgifterna ska samlas in for sirskilda, uttryckligt angivna och
berittigade indamal och inte senare behandlas pd ett sitt som ir
oférenligt med dessa indam4l.’

Uppgifterna ska vara adekvata, relevanta och inte f6r omfattande
1 forhdllande till de indamal foér vilka de behandlas (uppgifts-
minimering) och riktiga och om nédvindigt uppdaterade.

Alla rimliga dtgirder ska vidtas for att sikerstilla att person-
uppgifter som ir felaktiga 1 forhdllande till de indamail for vilka
de behandlas raderas eller rittas utan dr6jsmaél (riktighet).

Personuppgifter fir inte férvaras i en form som mojliggor identi-
fiering av den registrerade under lingre tid in vad som ir nédvindigt
med hinsyn till indama3let med behandlingen (lagringsminimering)
och de ska skyddas genom limpliga sikerhetsitgirder (integritet
och konfidentialitet).

Det ir den personuppgiftsansvarige som ska sikerstilla att kraven
foljs vid behandlingen av uppgifterna (artikel 5.2).

.2.2 Rattslig grund for att behandla personuppgifter

t mste finnas en rittslig grund f6r att behandla en personuppgift

(artikel 6.1 1 dataskyddsférordningen). De rittsliga grunderna f6r myn-

dig

heter ir:

samtycke,

avtal,

rittslig forplikeelse,
grundliggande intresse,
allmint intresse samt

myndighetsutévning.

? Ytterligare behandling for arkivindamil av allmint intresse, vetenskapliga eller historiska forsk-
ningsindamadl eller statistiska indamal ska inte anses vara oférenlig med de ursprungliga inda-
mélen.
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Grunderna ir i viss mén 6verlappande och flera rittsliga grunder kan
dirfor vara tillimpliga avseende en och samma behandling (prop. 2017/
18:105 s. 46).

Personuppgiftsbehandlingen ska dven vara nédvindig for ndgot av
dessa indamal {6r att vara laglig, till exempel nédvindig for att utféra
en uppgift av allmint intresse.*

Den rittsliga grunden bér vara tydlig och precis och dess tillimp-
ning férutsigbar for dem som omfattas av den. Det miste bedomas
fran fall all fall, utifrdn behandlingens och verksamhetens karaktir,
vilken grad av tydlighet och precision som krivs i friga om den ritts-
liga grunden fér att en viss behandling av personuppgifter ska anses
vara nédvindig.’

Behandling som utférs med stod av ndgon av de rittsliga grunderna
rittslig forpliktelse (artikel 6.1 ¢) och allmint intresse eller myndig-
hetsutdvning (artikel 6.1 €) miste vara faststilld 1 unionsritten eller
1 nationell ritt 1 enlighet med artikel 6.3. Detta innebir dock inte ett
krav pd att sjilva behandlingen av personuppgifter maste regleras. Det
ar 1 stillet den rittsliga forpliktelsen, uppgiften av allmint intresse re-
spektive myndighetsutévningen som ska ha stéd i rittsordningen.®

Vid behandling av personuppgifter som grundar sig pa en rdttslig
forpliktelse ska syftet med behandlingen framgi av forpliktelsen (arti-
kel 6.3 andra stycket).

Vid behandling av personuppgifter som grundar sig p en uppgift
av allmdént intresse eller myndighetsutdvning ir det tllrickligt att
syftet med behandlingen ir nodvindigt f6r att utfora uppgiften eller
myndighetsutévningen (artikel 6.3 andra stycket).

De rittsliga grunderna riteslig forpliktelse respektive uppgift av
allmint intresse och myndighetsutévning regleras i 2 kap. 1 § respek-
tive 2 § dataskyddslagen.

Alla uppgifter som riksdag och regering gett i uppdrag &t statliga
myndigheter att utféra ir av allmint intresse.

Forvaltningsmyndigheter kan, vid sidan av sina uppgifter och upp-
drag, sigas ha rittsliga forpliktelser. I vissa fall kan en myndighets
uppdrag enligt instruktionen till myndigheten eller ett regleringsbrev
utgora en 1 enlighet med nationell ritt faststilld riteslig forpliktelse
1 dataskyddsférordningens mening, till exempel om myndigheten ges

* Prop. 2017/18:105 s. 47.
> Prop. 2017/18:105 s. 51.
¢ Prop. 2017/18:105 s. 48.
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1 uppdrag att fora ett visst register. I normalfallet bér myndighetens
uppdrag i férsta hand utgéra en rittslig grund f6r behandling av per-
sonuppgifter pd grundval av att uppdraget avser en uppgift av allmint
intresse.”

11.2.3 Behandling av kansliga personuppgifter

Behandling av personuppgifter som avslojar ras eller etniskt ursprung,
politiska dsikter, religios eller filosofisk évertygelse eller medlemskap
1 fackforening eller som ror hilsa, sexualliv eller sexuell liggning ir
som utgdngspunkt forbjuden enligt dataskyddsférordningen. Det-
samma giller behandling av genetiska och biometriska uppgifter (arti-
kel 9.1). Det ir kinsliga personuppgifter. Det finns ett flertal undantag
frin forbudet. Undantag giller bland annat nir behandlingen dr n6d-
vindig av hinsyn till ett viktigt allmint intresse (artikel 9.2 g) och
nir behandlingen ir nédvindig for statistiska andamal (artikel 9.2 j).
Behandlingen ska i sidant fall std 1 proportion till det efterstrivade
syftet, vara forenligt med det visentliga innehéllet 1 ritten till dataskydd
och innehélla bestimmelser om limpliga och sirskilda dtgirder for att
sikerstilla den registrerades grundliggande rittigheter och intressen,
bland annat om ritten till registerutdrag, ritten till rittelser och kom-
pletteringar och om ritten till underrittelse om rittelser och rader-
ingar (artikel 15-18).

Kinsliga personuppgifter far behandlas av en myndighet av hinsyn
till ett viktigt allmént intresse

1. om uppgifterna har limnats till myndigheten och behandlingen
krivs enligt lag,

2. om behandlingen ir nédvindig fér handliggningen av ett drende,
eller

3. 1 annat fall, om behandlingen ir nédvindig med hinsyn tll ett
viktigt allmint intresse och inte innebir ett otillborligt intring 1 den
registrerades personliga integritet.”

7 Prop. 2017/18:105 s. 53.
83 kap. 3 § dataskyddslagen.
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Punkten 3 inte kan liggas till grund f6r att skapa integritetskinsliga
sammanstillningar av kinsliga personuppgifter.’

Personnummer och samordningsnummer utgor inte kinsliga per-
sonuppgifter i dataskyddsférordningens mening, men har ind3 en sir-
stillning genom att medlemsstaterna har mojlighet att infora sirskilda
villkor f6r behandlingen. Medlemsstaterna f&r nirmare bestimma pé
vilka sirskilda villkor ett nationellt identifikationsnummer eller ndgot
annat vedertaget sitt for identifiering fir behandlas. Ett nationellt
identifikationsnummer eller ett annat vedertaget sitt f6r identifiering
ska 1 s3dana fall endast anvindas med iakttagande av limpliga skydds-
tgirder for de registrerades rittigheter och friheter enligt férord-
ningen (artikel 87).

Personnummer och samordningsnummer behandlas utan samtycke
endast nir det dr klart motiverat med hinsyn till indamalet med be-
handlingen, vikten av en siker identifiering eller nigot annat beaktans-
virt skil.'® Vid intresseavvigningen bér omstindigheter som exempel-
vis om det efterstrivade syftet med behandlingen kan uppnis pd
annat sitt, behandlingens omfattning och om den férutsitter sam-
kérning av register tillmitas betydelse.

11.3  Sekretess

Offentlighetsprincipen ir central 1 den svenska rittsordningen. Den
innebir att allminheten, ofta enskilda individer och foretridare for
media, har ritt till insyn 1 och tillgdng till information om statens
och kommunernas verksamhet. Offentlighetsprincipen kommer till
uttryck pd olika sitt 1 Sveriges grundlagar, exempelvis genom ritten
till yttrandefrihet, meddelarfriheten f6r tjinstemin och genom all-
minna handlingars offentlighet. Dessa regler finns 1 tryckfrihetstérord-
ningen och innebir att var och en enligt huvudregeln har ritt att ta
del av allminna handlingar. Med handling avses en framstillning 1 skrift
eller bild (Iimnas ut som papperskopia) eller en upptagning som endast
med tekniska hjilpmedel kan lisas eller avlyssnas eller uppfattas pd
annat sitt (limnas ut elektroniske).

For att en myndighet ska vara férhindrad att limna ut en allmin
handling méste det finnas undantag 1 lag. Uppgiften beliggas dd med

? Prop. 2017/18:105 5. 194 f.
103 kap. 10 § datalagen.
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sekretess med hinsyn till den enskildes behov av personlig integritet,
till exempel for personliga eller ekonomiska férhéllanden.

12 kap. 15 § tryckfrihetsférordningen finns grundliggande bestim-
melser om utlimnande av allminna handlingar. Begrinsningar av ritten
att ta del av allminna handlingar féljer 1 huvudsak av offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400; OSL). En uppgift f6r vilken sekretess
giller enligt offentlig- och sekretesslagen fir inte réjas for enskilda
eller f6r andra myndigheter, om inte annat anges 1 den lagen eller i
lag eller férordning som offentlig- och sekretesslagen hinvisar till
(8 kap. 1 § OSL). Av 10 kap. 28 § forsta stycket OSL féljer att sek-
retess inte hindrar att en uppgift limnas till en annan myndighet, om
uppgiftsskyldighet féljer av lag eller férordning.

11.4 Personuppgiftsansvar och personuppgiftsbitrade

Den som behandlar personuppgifter ir antingen personuppgifts-
ansvarig eller personuppgiftsbitride. Personuppgiftsansvarig ir den
som bestimmer for vilka indam&l uppgifterna ska behandlas och hur
behandlingen ska g3 tll. Personuppgiftsbitride ir den som behandlar
personuppgifter fér den personuppgiftsansvariges rikning. En person-
uppgiftsansvarig eller ett personuppgiftsbitride kan vara en fysisk
eller juridisk person, offentlig myndighet, institution eller annat organ.

Dataskyddsférordningen innehdller sirskilda skyldigheter for de
som behandlar personuppgifter. De som behandlar personuppgifter
miste se till att behandlingen sker i enlighet med dataskyddsférord-
ningen.

Om tv4 eller flera gemensamt bestimmer 6ver en viss behandling
ir de personuppgiftsansvariga tillsammans och méste sinsemellan be-
stimma vem som ir ansvarig for att fullgéra de olika skyldigheterna
1 dataskyddsférordningen.

Vem som ir personuppgiftsansvarig kan ocksd anges 1 lag eller for-
ordning, till exempel 1 sirskilda registerlagar, se till exempel lagen
2001:99) om den offentliga statistiken.

Den som ir personuppgiftsansvarig kan éverldta den faktiska be-
handlingen av personuppgifter men personuppgiftsansvaret kan aldrig
overldtas.

Den personuppgiftsansvariga miste se till att behandlingen sker 1
enlighet med dataskyddsférordningen. Dess personal fir enbart be-
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handla personuppgifter enligt de instruktioner som getts av den person-
uppgiftsansvariga.

Den personuppgiftsansvariga har ett generellt ansvar att, utifrdn
de integritetsrisker som finns med behandlingen, genomfora limp-
liga tekniska och organisatoriska &tgirder for att sikerstilla och kunna
visa att behandlingen utférs 1 enlighet med dataskyddsférordningen.
Detta kan innebira att man har antagit en policy med limpliga strate-
gier for dataskydd och ser till att genomféra den i organisationen.
Uppforandekoder och certifieringar kan vara ett sdtt att visa att man
uppfyller dataskyddsforordningens bestimmelser.

Personuppgiftsbitride ir den som behandlar personuppgifter for
en personuppgiftsansvarigs rikning. Ett personuppgiftsbitride finns
alltid utanfoér den personuppgiftsansvarigas organisation. Ett person-
uppgiftsbitride kan vara en fysisk eller juridisk person, offentlig myn-
dighet, institution eller annat organ.

En organisation som anlitas f6r att ta hand om uppgifterna fér upp-
dragsgivarens rikning ir exempel pd personuppgiftsbitriden. Moln-
yjanstforetag som anlitas f6r att hantera och lagra personuppgifter dr
att anse som personuppgiftsbitriden it uppdragsgivaren.

De bitriden som den personuppgiftsansvariga anlitar ska kunna
ge tillrickliga garantier f6r att behandlingen uppfyller kraven 1 data-
skyddstérordningen och sikerstiller att den registrerades rittigheter
skyddas.

Ett personuppgiftsbitride och dess personal fir enbart behandla
personuppgifter enligt instruktion frdn den personuppgiftsansvariga.
Bitridet far inte anlita ett annat bitridde utan att 1 férhand 4 ett skrift-
ligt tillstdnd av den personuppgiftsansvariga.

Personuppgiftsbitridet har ett eget ansvar {6r att se till att per-
sonuppgiftsbehandlingen sker enligt den ansvarigas instruktioner och
inte gir utover dessa. I ett flertal situationer omfattas dessutom person-
uppgiftsbitriden av samma skyldigheter som giller f6r personuppgifts-
ansvariga, till exempel kraven pd att fora register ver behandlingar,
att sikerstilla en limplig sikerhetsnivd och att i vissa fall utse ett data-

skyddsombud.
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11.5 Vilken betydelse har skyddet fér den personliga
integriteten for forslagen i utredningen?

I detta kapitel gors alltsd en generell genomgang av reglerna gillande
den personliga integriteten. I kapitel 10 tillimpas denna reglering pa
forslagen 1 betinkandet. Det handlar di om vilket skydd som giller
for respektive forslag 1 frdga om den grundlagsskyddade ritten till
personlig integritet, dataskyddet enligt EU:s dataskyddsférordning
och skyddet genom sekretessen hos myndigheter. I bland annat av-
snitt 7.1.1 beskriver vi innebérden av statistikansvaret. Det har sir-
skild betydelse fér 1 vilken mdn en myndighet kan behandla person-
uppgifter inom sitt statistikuppdrag. I vissa fall nimner vi sirskilt
frigan om personuppgiftsansvar, men det ir en sak som myndigheter
alltid méste ta hinsyn till vid behandling av personuppgifter.
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12  Konsekvenser av
utredningens forslag

I detta kapitel redovisas kostnadsberikningar och andra konsekvenser
av utredningens forslag. Vilka konsekvenser som ska beskrivas fram-
gdr dels av 14-15 a §§, kommittéforordningen (1998:1474) dels av ut-
redningens direktiv (dir. 2022:73).

12.1 Krav pa konsekvensanalysen

Enligt kommittéforordningen (1998:1474) ska en utredning redo-
visa vilka konsekvenser utredningens forslag far for kostnader och
intikter for staten, kommuner, regioner, féretag och andra enskilda.
Om férslagen innebir samhillsekonomiska konsekvenser 1 &vrigt ska
dessa redovisas. Nir det giller kostnadsokningar eller intiktsminsk-
ningar for staten, kommuner eller regioner ska utredningen foresl3
finansiering. Om forslagen har betydelse f6r den kommunala sjilv-
styrelsen ska konsekvenserna i det avseendet anges i betinkandet.

Av utredningens direktiv (dir. 2022:73) framgar att vi utdver detta
ska ha ett barnrittsperspektiv 1 de analyser som vi gér och redovisa
vilka konsekvenser forslagen fir utifrin FIN:s konvention om bar-
nets rittigheter. Vi ska dven utgd frin ett jimstilldhetsperspektiv samt
redovisa konsekvenser av forslagen utifrdn FN:s konvention om rittig-
heter for personer med funktionsnedsittning. De samhillsekono-
miska effekterna av férslagen ska beskrivas och nir det ir mojligt
kvantifieras. Viktiga stillningstaganden som vi har gjort vid utform-
ningen av forslagen ska beskrivas. Aven alternativa 16sningar som vi
har 6vervigt och skilen till att vi har valt bort dem ska beskrivas.

I direktiven anges ocksd att utredningen ska “analysera om sekre-
tess- och dataskyddsregleringen behéver kompletteras for att néd-
vindig insamling och personuppgiftsbehandling av uppgifter om
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barn och elever ska kunna ske pa ett indamalsenligt sitt”, samt att det
ingdr 1 uppdraget att "gora en integritetsanalys”. Denna redovisas i
kapitel 11 och anslutning till forslagen 1 kapitel 10.

12.2 Utredningens uppdrag och problembeskrivning
i korthet

Utredningen ska enligt direktivet féresld vilka uppgifter som ska samlas
in om situationen f6r barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet, samt hur insamlandet av dessa uppgifter ska organiseras
och genomféras. Syftet med uppdraget ir att bittre kunna félja upp
villkoren 1 skolvisendet fér barn och elever med funktionsnedsittning.

Bakgrunden till utredningens uppdrag ir att det saknas systema-
tiskt framtagen kunskap och statistik om situationen f6r barn och
elever med funktionsnedsittning i férskola och skola. Detta leder till
att det inte gdr att f6lja upp hur det svenska skolsystemet fungerar
f6r barn och elever med funktionsnedsittning, och i férlingningen
att det inte gdr att avgdra om barnen och eleverna fir den likvirdiga
utbildning de har ritt till. Utbildnings- och funktionshinderspoli-
tiken, myndigheter och skolhuvudmin har dirmed i dag inte det kun-
skapsunderlag de behéver for att fullgéra sitt uppdrag att skapa en
likvirdig utbildning och motverka konsekvenser av funktionsned-
sittning 1 forskola och skola.

Begreppet funktionsnedsittning ir ett samlande begrepp for olika
typer och grader av funktionsnedsittningar, och det ir stora skillnader
nir det giller vilken betydelse olika funktionsnedsittningar har for
den enskilde. Uppgifter om den enskildes eventuella funktionsnedsitt-
ning ir dessutom integritetskinsliga, vilket ytterligare bidrar till att
gora begreppet svirhanterligt.

Samtidigt kan detta inte utgora skil att inte uppmirksamma vill-
koren for barn och elever med funktionsnedsittning i forskola och
skola. Tvirtom ir mer och bittre kunskap en férutsittning for att
barnen och eleverna ska kunna i samma f6érutsittningar till utveck-
ling och lirande som andra barn och elever. Mot denna bakgrund gor
vi beddmningen att ansvariga myndigheters — 1 f6rsta hand Statens
skolverks (Skolverkets) —uppdrag behéver skirpas for att pa ett tyd-
ligare sitt uppmirksamma gruppen barn och elever med funktions-
nedsittning och deras villkor 1 skolvisendet.
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Men utredningen ser ocksa ett behov av att ge ansvariga myndig-
heter bittre redskap f6r att kunna fullfélja detta uppdrag. Det hand-
lar om att kunna urskilja gruppen barn och elever med funktionsned-
sittning 1 dokumentation och statistik, att de berérdas erfarenheter
systematiskt behdver samlas in, att utveckla enhetliga matt for funk-
tionsnedsittning si att resultaten frin olika undersékningar kan jim-
foras samt att det vetenskapligt baserade kunskapsunderlaget behéver
forstirkas.

Utredningens f6rslag syftar till att det ska vara mojligt att uppmirk-
samma och f6lja upp barn och elever med funktionsnedsittnings vill-
kor 1 férskola och skola for att motverka konsekvenser som funktions-
nedsittning kan medfora. Detta 1 f6rlingningen for att barn och ele-
ver med funktionsnedsittning ska 3 en likvirdig utbildning av hog
kvalitet 1 en trygg miljo.

Mot bakgrund av problembild och analys limnar utredningen £6l-
jande forslag och bedémningar nedan.

12.3 Utredningens férslag och bedomningar i korthet

Utredningens férslag och bedémningar innebir 1 korthet féljande:

Tydliggira myndigheters ansvar

1. Andring i Skolverkets och Statens skolinspektions (Skolinspek-
tionens) instruktioner f6r att motverka konsekvenser av barns
och elevers funktionsnedsittningar.

Biittre verktyg for utvecklad wppfolining

2. Uppdrag tll Skolverket att med stdd av Statistiska centralbyrin
(SCB) samkoéra individbaserade uppgifter om kunskapsresultat
och stoditgirder med uppgifter frin Socialstyrelsens patientregis-
ter om funktionsnedsittningar.

3. Uppdrag tll Skolverket att inhimta information om barn och
elever med funktionsnedsittnings och berorda virdnadshavares
erfarenheter och beddémningar av situationen 1 skolvisendet.
I detta ska det standardiserade sjilvskattningsmatt for funktions-
nedsittning anvindas, som anges 1 punkt 7.

255



Konsekvenser av utredningens forslag SOU 2023:95

10.

. Uppdrag till Skolinspektionen att inhimta information om barn

och elever med funktionsnedsittnings och berérda virdnadshav-
ares erfarenheter och bedomningar av situationen i skolvisendet.
I detta ska det standardiserade sjilvskattningsmatt for funktions-
nedsittning anvindas, som anges 1 punkt 7.

. Uppdrag till SCB att vart tredje ir genomfoéra undersékningen

om barns levnadsforhillanden (Barn-ULF). I detta ska det standar-
diserade sjilvskattningsmitt fér funktionsnedsittning anvindas,
som anges 1 punkt 7.

. Folkhilsomyndighetens undersékning Skolbarns hilsovanor,

Myndigheten f6r ungdoms- och civilsamhillesfrigors (MUCE:s)
undersékning LUPP och SCB:s undersékning Gymnasieung-
domars studieintresse bor anvinda det standardiserade sjilvskatt-
ningsmatt f6r funktionsnedsittning som anges i punkt 7.

Uppdrag till Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) att ta
fram ett forslag till ett standardiserat sjilvskattningsmatt gillande
funktionsnedsittning som ska anvindas i samtliga undersékningar
som genomférs av myndigheter, se férslag och bedémningar ovan.

. Uppdrag till Forte att administrera och utlysa forskningsanslag

riktat mot omrddet barn och elever med funktionsnedsittning 1
skolvisendet.

Uppdrag till Skolforskningsinstitutet att utféra regelbundna kun-
skapsoversikter 6ver situationen foér barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet.

Skolinspektionen bér genomfora regelbundna tematiska kvalitets-
granskningar av situationen fér barn och elever med funk-
tionsnedsittning i skolvisendet. SPSM bér ta fram kunskap och
information om stédbehov {6r barn, elever och vuxenstuderande
med funktionsnedsittning i skolvisendet.

Fortydligat ansvar for samlad analys och redovisning av resultat

11.
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Uppdrag till Skolverket att ansvara och vara sammanhillande
myndighet {or uppféljningen och den samlade analysen och redo-
visningen av villkoren fér barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet.



SOU 2023:95 Konsekvenser av utredningens forslag

12.Uppdrag till Skolverket att inritta ett barn och ungdomsrdd med
foretridare som har egna erfarenheter av att leva med funktions-
nedsittning och som ska vara delaktiga i uppféljningen av den
samlade analysen.

For utforligare beskrivningar av dessa férslag, bedémningar och kom-
pletterande konsekvensbedémningar se dven kapitel 9 Utredningens
bedémningar och kapitel 10 Utredningens forslag.

12.4  Konsekvenser ur ett barnratts-
och funktionsrattsperspektiv

Av utredningens direktiv framgar att barnrittsperspektivet och funk-
tionsrittsperspektivet ska beaktas 1 utredningen och att konsekvenser
for barn och elever med funktionsnedsittning sirskilt ska belysas.
Enligt skollagen ska barnets bista vara utgdngspunkten f6r all utbild-
ning och annan verksamhet inom skolvisendet. Denna bestimmelse
har sin utgdngspunkt 1 FN:s konvention om barnets rittigheter (barn-
konventionen), som ir svensk lag sedan 2020." Barnkonventionen
klargor att vid alla tgirder som ror barn ska barnets dsikter och det
som beddms vara barnets bista beaktas (artiklarna 3 och 12).

Enligt barnkonventionen avses med barn varje minniska under
18 &rs alder (artikel 1). Barnkonventionen fastsldr varje barns rittig-
heter till utbildning och utveckling (artiklarna 2, 6, 28 och 29), samt
till fritid (artikel 31). Konventionen uttrycker sirskilt att barn med
funktionsnedsittning ska sikerstillas ett fullvirdigt och anstindigt liv
under férhillanden som sikerstiller virdighet, frimjar tilltron till den
egna férmdgan och mojliggdr barnets aktiva deltagande 1 samhillet
(artikel 23).

Konvention om rittigheter f6r personer med funktionsnedsittning
(funktionsrittskonventionen) antogs av FN &r 2006. Konventionen
tridde i kraft f6r Sveriges rikning ar 2009.” Syftet med konventionen
ir att undanréja hinder f6r mianniskor med funktionsnedsittning att
dtnjuta minskliga rittigheter som alla andra minniskor. Konven-
tionsstaterna ir skyldiga att utnyttja alla tillgingliga resurser for att
gradvis forverkliga att de minskliga rittigheterna ocksa blir allas rittig-

! Lagen (2018:1197) om Férenta nationernas konvention om barnets rittigheter, prop. 2009/
10:232.
2 Prop. 2008/09:28.
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heter. Enligt funktionsrittskonventionens artikel 24 ska konventions-
staterna erkdnna ritten till utbildning fér personer med funktions-
nedsittning. For att férverkliga denna ritt utan diskriminering och p
lika villkor, ska konventionsstaterna sikerstilla ett sammanhaillet ut-
bildningssystem p8 alla nivder. Av artikel 31, som handlar om statistik
och information, framgdr att konventionsstaterna atar sig att samla
in indama&lsenlig information och statistik s3 att man kan identifiera
och bemota de hinder som personer med funktionsnedsittning stills
infér vid utévandet av sina rittigheter. Insamlingen och behandlingen
av informationen ska innefatta lagstiftning om dataskydd, for att
sikerstilla sekretess for individen, respektera normer for skydd av
minskliga rittigheter samt etiska principer fér insamling och anvind-
ning av statistik. Konventionsstaterna ska ocksa sprida statistiken och
se till att den idr tillginglig f6r personer med funktionsnedsittning.

En grundliggande rittighet 1 bdde funktionsrittskonventionen
(artikel 7) och barnkonventionen (artikel 3) ir att barnets bista ska
beaktas vid alla dtgirder som ber6r barn. En annan grundliggande
rittighet 1 bdde funktionsrittskonventionen (artikel 24) och barnkon-
ventionen (artikel 28) ir att barn har ritt till utbildning som ska vara
tillginglig f6r alla barn. En ytterligare grundliggande rittighet ir
barnets ritt till bista méjliga hilsa, (artikel 24) 1 barnkonventionen.
Barns och elevers fysiska och psykiska hilsa ir viktiga faktorer for
deras fortsatta forutsittningar for lirande och utveckling, men ocksd
tvirtom. Nir barn och elever utvecklas och lir paverkas deras hilsa
positivt. I och med att utredningens uppdrag syftar till att bittre
kunna f6lja upp situationen 1 férskola och skola f6r barn och elever
med funktionsnedsittning, vilket i férlingningen férvintas bidra till
en mer fungerande skolgdng for barnen och eleverna, ir barn- och
funktionsrittsperspektiven utgdngspunkter {6r utredningen. Utred-
ningens forslag dr dirfor alla utformade f6r att 1 forlingningen for-
bittra situationen for barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet.

Hir redogors kortfattat f6r hur barns och elevers rittigheter enligt
barnkonventionen och funktionsrittskonventionen sikerstills och
forstirks genom de forslag utredningen ligger fram. T kapitel 9, Ut-
redningens 6verviganden, och kapitel 10, Utredningens férslag, finns
mer utvecklade resonemang.

Samtliga av utredningens forslag syftar till att det ska vara mojligt
att uppmirksamma och félja upp barn och elever med funktionsned-
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sittnings villkor 1 férskola och skola f6r att motverka konsekvenser
som funktionsnedsittning kan medféra. Uppféljning av barn och ele-
ver med funktionsnedsittnings studieresultat, sociala situation och de
insatser de (eventuellt) fir del av mojliggor 1 férlingningen bland
annat att kunna tillgodose barnens och elevernas behov och intres-
sen, vilket 6kar férutsittningar for utveckling och lirande. Uppfél;-
ningen tillvaratar barnets rittigheter utan atskillnad av ndgot slag och
tillforsidkrar barn med funktionsnedsittnings ritt till lika villkor som
andra barn. Uppféljningen skapar goda férutsittningar f6r att siker-
stilla likabehandling av barn och elever inom skolvisendet och att
motverka diskriminering.

Utredningens forslag om att samkéra individbaserade uppgifter
om kunskapsresultat och stod3tgirder med uppgifter frdn patient-
register om funktionsnedsittningar (forslag 2) innebir att uppgift-
erna hdller en hog kvalitet vilket 1 forlingningen verkar for att elever
med funktionsnedsittning kan tillférsikras insatser av hoég kvalitet.
Forslaget bedoms leda till att uppgifter om till exempel stodinsatser
och funktionsnedsittning kan utvirderas och jimforas 1 hogre grad
in 1 dag. Det medfér bland annat 1 férlingningen att tillgdngen till
elevhilsans hilsofrimjande, forebyggande och dtgirdande arbete till
barn och elever med funktionsnedsittning kan bli mer jimlik. For-
slaget gynnar alla barn och elever men det ir sirskilt gynnsamt att kva-
litetssikra stédinsatser for de yngre barnen och eleverna eftersom
tidiga insatser av god kvalitet dr avgorande for elevers utveckling,
lirande, kunskapsresultat och ritt till utbildning.

Forslagen och bedomningarna att Skolverket, Skolinspektionen och
andra myndigheter genom att anvinda ett standardiserat sjilvskatt-
ningsmétt for funktionsnedsittning (férslag 7) ska inhimta informa-
tion 1 sina enkitundersdkningar om barn (och vdrdnadshavare) och
elever med funktionsnedsittnings egna erfarenheter och upplevelser
av situationen i férskola och skola innebir ett stort steg for att belysa
barn och elever med funktionsnedsittnings situation (férslag och be-
démningar 3-6). I dessa undersokningar ir det de svarande sjilva
som beskriver sin situation, och det innebir att det ocksa ir de sjilva
som gor beddmningen av 1 vilken min de har en funktionsnedsitt-
ning och i vilken min denna ocksd medfér att de upplever begrins-
ningar 1 olika avseenden. Undersdkningarna dr med andra ord base-
rade pd barnens och elevernas sjilvskattningar, vilket stirker barns
ritt att komma till tals enligt artikel 12 1 barnkonventionen. Detta
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forslag och dven forslaget om samkérning av individbaserade uppgifter
om kunskapsresultat och stoddtgirder med uppgifter frdn patientregis-
ter om funktionsnedsittningar (forslag 2) kan innebira att fler person-
uppgifter om barns och elevers hilsa (vilken funktionsnedsittning sor-
terar under) behandlas. Detta ir ndgot som medfor risker f6r barns
och elevers personliga integritet. I avsnitt 11.2 beskriver vi vilka hin-
syn som ska tas 1 friga om personuppgifter och kinsliga personupp-
gifter 1 férhdllande till enskilda individers ritt till integritet. Vi gor
under respektive forslag 1 kapitel 10 olika ¢verviganden for att till-
godose de som omfattas av integritetskrinkningen och deras rittig-
heter gillande integriteten.

Utredningen har limnat férslag om longitudinella forskningsstu-
dier, och kunskapséversikter riktade mot omradet barn och elever med
funktionsnedsittning i skolvisendet (forslag 8-9). Utredningen gor
bedémningen att forbittringar av statistik och andra former av kun-
skapsunderlag som féreslds 1 betinkandet kommer att ge visentligt
bittre mojligheter att beskriva och félja villkoren f6r barn och elever
med funktionsnedsittning i skolvisendet men att kunskapen kommer
att ha vissa begrinsningar. Forslagen behover dirfor kompletteras med
forslag om forskningsstudier, dels nir det giller longitudinella studier,
dels nir det giller sirskilt riktade fordjupningsstudier. Detta for att
erhdlla kunskaper om sirskilda funktionsnedsittnings/diagnosgrup-
pers villkor och situation och kunna analysera orsakssamband och se
effekter av olika typer av insatser 6ver tid. Aven for att uppmirksam-
ma barn och elever med mindre vanligt féorekommande funktions-
nedsittningar som sillan eller aldrig kommer att representeras i olika
nationella enkitundersékningar. Dirmed finns en risk att de svirig-
heter som ir férenade med att vissa typer av funktionsnedsittningar
osynliggors och/eller att deras sirskilda problematik inte uppmirk-
sammas pa det sitt som vore onskvirt. Genom att dven uppmirk-
samma och folja sirskilda diagnosgruppers villkor och situation till-
ses att barns och elevers lika rittigheter tillvaratas.

Utredningen limnar ocksd beddmningar som syftar till att stirka
kunskapen om situationen f6r barn och elever med funktionsned-
sittning i skolvisendet ytterligare genom att skolmyndigheterna sam-
manstiller kunskap utifrdn sina uppdrag att kvalitetsgranska och ge
stod till verksamheter (bedémning 10). Resultaten frdn rapporterna
kan underlitta tolkning av resultat fr&n andra studier f6r att samman-
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taget ge en helhetsbild 6ver barnens och elevernas situation 1 férskola
och skola.

Forslaget att Skolverket ska vara ansvarig sammanhillande myn-
dighet for uppféljningen och den samlade analysen och redovisningen
av situationen for barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet (forslag 11) kommer att bidra till att kunskapsunderlaget f6r
att forverkliga barnens och elevernas ritt till en likvirdig utbildning
av god kvalitet 1 en trygg milj6 bittre tillgodoses. Enligt artikel 19 i
barnkonventionen har barn ritt att bli skyddade mot alla former av
vald. T uppdraget ingdr ocksd forslaget att inritta ett barn- och ung-
domsrdd med barn och elever med funktionsnedsittning som ska
vara delaktigt 1 uppféljningen och helhetsanalysen (férslag 12). Var
uppfattning ir att barn och elever med funktionsnedsittning beho-
ver vara delaktiga i planering och utformning av skolan pd alla nivier
i skolsystemet. Enligt artikel 3 i barnkonventionen ska i alla dtgirder
som ror barn barnets dsikter och det som bedéms vara barnets bista
beaktas (artiklarna 3 och 12). Barn och elevers kunskaper och erfaren-
heter kan tillféra nya perspektiv och bidra till att forskolan och skolan
1 hogre grad utformas utifrdn barn och elevers férutsittningar och

behov.

12.5 Konsekvenser for jamstalldheten

Det 6vergripande mélet f6r jimstilldhetspolitiken ir att ge lika rittig-
heter och méjligheter for flickor och pojkar respektive kvinnor och
min att forma samhillet och sina egna liv.> Mélet antogs med bred poli-
tisk enighet &r 2006. Tio &r senare bestimde riksdag och regering att
ligga till sex delméal under det 6vergripande malet. Ndgra av méilen beror
ekonomisk jimstilldhet, jimstilld utbildning och jimstilld hilsa.
Alla utredningens forslag beror bade pojkar och flickor och innebir
goda férutsittningar for att gora genusanalyser vilket fir positiva kon-
sekvenser for utvecklingen av en mer jimlik och jimstilld utbild-
ning. Det innebir bittre férutsittningar att folja upp barn och elever
med funktionsnedsittnings situation 1 férskola och skola. I flera av
utredningens forslag ingdr att inhimta uppgifter om méalgruppen dir
information om kén alltid ingdr (f6rslag 2-6). Det i sin tur skapar moj-
ligheter att till exempel analysera skillnader bdde nir det giller kun-

? Se till exempel prop. 2005/06:155, s. 45 ff.
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skapsresultat f6r pojkar och flickor och skillnader nir det giller stod-
insatser till pojkar och flickor. Det skapar mojligheter att 1 f6rling-
ningen utvirdera olika effekter av stodinsatser. Med stéd av dessa
uppgifter kan mer effektiva och riktade insatser utvecklas och mer
adekvata insatser erbjudas till alla flickor och pojkar oavsett bak-
grund. Det leder till en mer jimlik och jimstilld utbildning. Flera av
utredningens forslag (som alla berér bdde pojkar och flickor) ger
uppdrag till ett flertal myndigheter (forslag 2-6, 8-10) vilka har mo;-
lighet att integrera ett jimstilldhetsperspektiv kopplat till malgrup-
pen for utredningen. Det kan 1 sin tur stirka myndigheternas f6r-
utsdttningar att bidra till de jimstilldhetspolitiska méilen och dven
bidra tll det funktionshinderspolitiska mélet att uppnd jimlikhet i
levnadsvillkor och full delaktighet f6r personer med funktionsned-
sdttning.

12.6 Samhaéllsekonomiska konsekvenser

Som inledningsvis konstaterats (se kapitel 2) innebir de direktiv ut-
redningen haft att arbeta utifrdn en tydlig ambitionshéjning nir det
giller kunskaperna om villkoren fér barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet; utredningens uppdrag har inte varit att ut-
reda om behov av mer kunskap inom detta omride finns utan hur
detta kan dstadkommas.

Sjilva utgdngspunkten har med andra ord varit ett 6kat offentligt
dtagande, och utredningens uppdrag har dirmed handlat om hur detta
okade dtagande bist kan utformas (jfr. avsnitt 7.2, Kommittéhand-
boken). Vissa av utredningens forslag forutsitter resurstillskott i
form av finansiella resurser och/eller administrativ kapacitet, och nir
det giller dessa forslag har malsittningen varit att dessa ska utformas
pa ett kostnadseffektivt sitt. Detta har varit mojligt genom att vi av-
statt frdn att gd fram med forslag pd nya register och/eller kartligg-
ningar. I stillet har vi utgdct frin befintliga datakillor respektive
undersékningar och provat méjligheterna att utveckla/bygga ut dessa
sd att de pd ett bittre sitt svarar mot de kunskapsbehov som utgjort
utgdngspunkt for utredningen.

Ett antal myndigheter, och sirskilt Skolverket som har ett ut-
pekat sektorsansvar, har redan 1 dag ett ansvar for uppfoljning av barn
och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet. Inom ramen
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for detta ansvar har man ocks3 ett ansvar att rapportera respektive
sammanstilla uppgifter i form av data och statistik om verksamheten
och om barn och elever. Flera av de férslag vi gdr fram med kan be-
doémas ligga inom ramen {6r det ansvar som redan ligger pd Skolver-
ket och andra myndigheter, men vi har (av skil som redovisats pd
annan plats i betinkandet) ind3 sett ett behov att skirpa/tydliggora
dessa myndigheters ansvar. Vir beddmning ir emellertid att det skirpta
ansvaret inte ska foranleda nigra ytterligare kostnadsékningar, utan
att detta dr ndgot som bor inrymmas inom det ansvar dessa myndig-
heter har redan 1 dag.

Detta giller forslagen om fortydligande 1 instruktionerna for Skol-
verket respektive Skolinspektionen (férslag 1), liksom det f6érslag som
handlar om tydliggorande av vissa av dessa myndigheters uppgifter
(forslag 10) och om att inritta ett barn- och ungdomsrad vid Skol-
verket (forslag 12).

P3 liknande sitt gor vi beddmningen att det bor ingd i Statistiska
Centralbyrins reguljira uppdrag att genomfora undersokningar om
barns levnadsférhillanden (Barn-ULF), och att detta forslag dirmed
inte bor innebira nigra ytterligare kostnader for staten, (férslag 5).

Vi konstaterar ocksi att det arbete SPSM inlett nir det giller att
utveckla ett standardiserat sjilvskattningsmatt fér funktionsnedsitt-
ning skett pd myndighetens eget initiativ, och att det dirmed kan for-
vintas fortsitta bedrivas utan ytterligare resurstillskott (férslag 7).

Uppskattning av kostnader for utredningens forslag

Nir det giller andra forslag dr det dock rimligt att konstatera att dessa
torde innebira ett, 1 vissa avseenden, 6kat dtagande som kommer att
kriva ytterligare insatser 1 form av ekonomiska och administrativa
resurser. Hur stor denna 6kning ir, dr svirt att ange, och det dr dn svi-
rare att uppskatta det potentiella virdet av den forbittrade kunskap
véra forslag syftar till.

Utgdngspunkterna f6r den samhillsekonomiska konsekvensana-
lysen anges 1 kommittéférordningen, och den konkretiseras 1 Kom-
mittéhandboken.” Vi har inte bedémt det som realistiskt att stilla upp
ndgon formell kostnads-/intiktskalkyl, utan vi begrinsar oss till en

* Ds 2000:1, se sirskilt avsnitt 7.1 respektive 7.1.3.
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ungefirlig bedomning av de direkta kostnader vi kan identifiera 1 form
av en forenklad finansiell kalkyl.
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Forslaget att ge Skolverket 1 uppdrag att, med stod av SCB, sam-
kéra individbaserade uppgifter om kunskapsresultat och std-
dtgirder med uppgifter frdn Socialstyrelsens patientregister om
funktionsnedsittningar (forslag 2) forutsitter att medverkande
myndigheter medverkar med personella resurser. Vir bedémning
ir att det handlar om en resursdtgdng motsvarande tva heltids-
jinster (2 miljoner kronor/ar).

Forslaget att ge Skolverket 1 uppdrag att inhimta information om
barn och elever med funktionsnedsittning och berérda virdnads-
havares erfarenheter och bedomningar av situationen i skolvisen-
det (foérslag 3), och att i detta arbete utgd frdn det standardiserade
sjilvskattningsmdtt foér funktionsnedsittning som foreslds ut-
vecklas (forslag 7) forutsitter en utveckling och en forstirkning
av de kartliggningar man 1 dag genomfér. S8 bedémer vi att en
utveckling 1 form av ett férstirkt urval och en komplettering med
ett antal frdgor innebir 6kade kostnader pa drsbasis motsvarande
1 miljon kronor/ar, och ett behov av 6kade personella resurser
motsvarande en halvtid (500 000 kronor/&r).

Forslaget att ge Skolinspektionen 1 uppdrag att inhimta informa-
tion om barn och elever med funktionsnedsittning och berérda vird-
nadshavares erfarenheter och bedémningar av situationen i skol-
visendet (forslag 4), och att i detta utgd frin det standardiserade
sjilvskattningsmatt f6r funktionsnedsittning som foreslas utveck-
las (se forslag 7) forutsitter en utveckling och en forstirkning av
de kartliggningar man 1 dag genomfor. S3 bedémer vi att en utveck-
ling 1 form av en komplettering med ett antal frigor innebir ett
behov av 6kade personella resurser for behandling och redovis-
ning av uppgifter motsvarande en heltid pd arsbasis (1 miljon
kronor/3r).

Forslagen att ge Forte 1 uppdrag att administrera och utlysa
forskningsanslag riktat mot omradet barn och elever med funk-
tionsnedsittning i skolvisendet (forslag 8), respektive att ge Skol-
forskningsinstitutet i uppdrag att utfora regelbundna kunskaps-
oversikter dver situationen fér barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet (férslag 9) forutsitter 6kade anslag pd
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24 respektive 1 miljoner kronor/ar till dessa myndigheter under
en tiodrsperiod.

o Forslaget att ge Skolverket 1 uppdrag att ansvara och vara samman-
hillande myndighet {6r uppféljningen och den samlade analysen
av villkoren for barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet (forslag 11), forutsitter en forstirkt analyskapacitet vid
myndigheten och vi bedomer att detta kriver 6kade personella resur-
ser motsvarande tv4 heltider (2 miljoner kronor/ar).

I tabellen nedan sammanfattas de kostnadsokningar utredningen be-
démer att vdra forslag ger upphov till. De samlade férslagen bedéms
under en tiodrsperiod medféra kostnadsékningar pd sammanlagt
315 miljoner kronor. Efter denna period framstdr det som limpligt
att utvirdera hur uppféljningssystemet fungerat och ta stillning till
eventuella forindringar.
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Tabell 12.1 Férslag som medfor 6kade kostnader, samt en uppskattning
av dessa kostnader

Forslag som medfdr dkade kostnader Uppskattning av den
okade kostnaden/ar

Okade kostnader fér myndigheter som medverkar i arbetet med
utvecklingen av battre verksamhetsstatistik (forslag 2) 2 000 tkr

Okade kostnader for Skolverket nér det galler uppdraget att

inhamta information om barn och elever med funktions-

nedsattning och berdrda vardnadshavares erfarenheter och

beddmningar av situationen i skolvdsendet (forslag 3) 1 500 tkr

Okade kostnader fér Skolinspektionen nar det géller uppdraget

att inhdmta information om barn och elever med funktions-

nedsattning och berorda vardnadshavares erfarenheter och

beddmningar av situationen i skolvasendet (forslag 4) 1 000 tkr

Okade kostnader for Forte nar det géller uppdraget att

administrera och utlysa forskningsanslag riktat mot omradet

barn och elever med funktionsnedséttning i skolvasendet

(forslag 8) 24000 tkr

Okade kostnader for Skolforskningsinstitutet nar det géller

uppdraget att utfora regelbundna kunskapsoversikter dver

situationen for barn och elever med funktionsnedséttning i

skolvasendet (forslag 9) 1 000 tkr
Okade kostnader fér Skolverket nar det géller uppdraget att

ansvara och vara sammanhallande myndighet fér uppfélj-

ningen och den samlade analysen av villkoren for barn och

elever med funktionsnedséttning i skolvasendet (forslag 11) 2 000 tkr

Sammanlagda okade kostnader/ar 31 500 tkr

12.7 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen

De forslag nir det giller en utvecklad uppféljning av villkoren for
barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet som redo-
visas 1 betinkandet (och som ovan sammanfattats 1 avsnitt 12.3) syf-
tar sammantaget till att belysa olika aspekter av skolsituationen for
barn och elever (och virdnadshavare); genom en utvecklad verksam-
hetsstatistik fir vi en bittre kunskap om studieresultat och tillgdng
till st6d, genom utvecklade enkiter far {3 en bittre bild av barn och
elevers (och virdnadshavares) egna erfarenheter och genom férdju-
pade forskningsstudier kan vi {3 en bittre kunskap om olika insatsers
resultat och effekter och si vidare.

Denna férstirkta uppfoljning syftar 1 férsta hand till att ge en
bittre nationell bild av villkoren f6r barn och elever med funktions-
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nedsittning 1 skolvisendet. Som framhallits 1 andra delar av betink-
andet bedémer vi att det kan vara mojligt att redovisa data fordelat
pd kommuntyp, men att framfor allt integritetsskil (mojligheten att
identifiera enskilda individer) talar f6r att nigon redovisning p8 ligre
lokal niv8 inte bér goras.

I och med att de forslag som redovisas 1 betinkandet syftar till att
utveckla uppféljningen pa nationell nivd goér vi bedomningen att de
inte har nigra direkta konsekvenser f6r kommunerna eller f6r den
kommunala sjilvstyrelsen. Forslagen utgdr frdn en hojd ambitions-
nivd nir det giller insamling och behandling av statistik och/eller
andra uppgifter om villkoren f6r barn och elever med funktionsned-
sittning i skolvisendet, men i de fall detta kriver ytterligare resurser
handlar det om 6kade dtaganden f6r olika statliga myndigheter.

Utredningens bedémning ir att de f6érslag som redovisas 1 betink-
andet kommer att stirka kommunernas f6rmdga att utveckla bittre
insatser till st6d f6r barn och elever med funktionsnedsittning 1 skol-
visendet. Genom att pd ett bittre sitt synliggéra denna grupp och
deras behov, och genom bittre mojligheter att f6lja upp de insatser de
far del av, f&r kommunerna ett bittre underlag f6r att utforma en
politik som svarar mot den dvergripande mélsittningen: en forskola
och skola fér alla barn och elever. Kommunerna far ocksd mojlighet
att jimfora egna erfarenheter till nationella forhéllanden.

12.8 Konsekvenser for den personliga integriteten

Flera av vira forslag innebir intring 1 den personliga integriteten genom
att de innefattar uppgifter pa individnivd. Och eftersom uppgifterna
handlar om olika barns och elevers funktionsnedsittningar rér de upp-
gifter om enskilda barns och elevers hilsa som kan kopplats till en-
skilda individer. Det ir kinsliga personuppgifter.

I kapitel 11 redogor vi 6vergripande f6r vad som giller f6r den
personliga integriteten, dataskydd och sekretess kring personupp-
gifter och kinsliga personuppgifter. Dirutover redogor vi under re-
spektive forslag 1 kapitel 10 vad som giller 1 friga om den personliga
integriteten gillande varje forslag. Vi gor dir nédvindiga bedémningar
av vad som krivs enligt gillande ritt f6r att motivera ett intrdng 1 den
personliga integriteten av det slag som vi foreslar.
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13 Fortattningskommentar

Utredningens f6rslag innebir att det behovs goras dndringar i skollagen
(2010:800) och offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). De be-
skrivs nedan under respektive rubrik. Forslag till forfattningar finns i
kapitel 1.

Utover forslagen av dndringarna 1 skollagen féresldr vi indringar
1 férordningen (2001:100) om den offentliga statistiken, 1 fé6rordning
(2015:1047) med instruktion fér Statens skolverk och 1 férordning
(2011:556) med instruktion fér Statens skolinspektion. Vi limnar 1
kapitel 1 forslag till hur dessa férfattningar kan utformas. Dirutover
finns 1 betinkandet beskrivningar av intentionen med indringarna i
dessa férordningar.

13.1 Forslag till lag om andring i skollagen
(2010:800)

26 kap.
20a§

Statens skolinspektion far samla in uppgift om hdilsotillstind i sin verksambet
for att undersika hur skolbuvudminnen motverkar konsekvenser av funktions-
nedsdttning hos barn och elever enligt 2 kap. 3 § andra stycket.

En ny bestimmelse infors som ger Statens skolinspektion mojlighet
att samla in uppgift om hilsotillstind hos barn och elever {6r att under-
soka hur skolhuvudminnen enligt 2 kap. 3 § andra stycket skollagen
motverkar konsekvenser av funktionsnedsittning hos den gruppen.
Av 2 kap. 20 § 2 regeringsformen (RF) foljer att begrinsningar av den
fri- och rittigheten 1 2 kap. 6 § RF som nu avses ska goras 1 lag. Det
giller den enskildes skydd gentemot det allmidnna mot betydande in-
tring i den personliga integriteten. Lagindringen dr dirfér av konsti-
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tutionell art. Stéd 1 forfattningen dr ocksa ett krav enligt EU:s data-
skyddsférordning for att Skolinspektionen ska kunna behandla
personuppgift som ror hilsotillstdnd, det vill siga att det finns ritts-
ligt stéd for en behandling av en kinslig personuppgift — som uppgift
om hilsotillstdnd hos enskild ir. Férutsittningarna fér denna behand-
ling har beskrivits 6vergripande i kapitel 11 och nirmare i kapitel 10.
Det rittsliga stodet finns nu bide genom denna nya bestimmelse och
genom den dndring som féreslds i forordning (2011:556) med instruk-
tion f6r Statens skolinspektion. I kapitel 3 finns nirmare beskrivningar
av vad som avses med skolhuvudminnens ansvar f6r att motverka kon-
sekvenser av funktionsnedsittning hos barn och elever i skolvisendet.
Begreppet hilsotillstind syftar pd barns och elevers funktionsned-
sdttning.

13.2 Forslag till lag om andring i offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400)

23 kap.
7¢§

Sekretess giller hos Statens skolinspektion for uppgift om hdilsotillstind i verk-
sambet for att undersoka hur skolbuvudmdnnen motverkar konsekvenser av
funktionsnedsdttning hos barn och elever, om det kan antas att denne eller
ndgon ndrstdende till denne lider betydande men om uppgiften rijs.

For uppgift i en allmén handling giller sekretessen 1 hogst fem—tio ar.

En ny bestimmelse inférs om att sekretess giller hos Statens skol-
inspektion fér uppgift om hilsotillstdnd 1 verksamhet f6r att under-
soka hur skolhuvudminnen motverkar konsekvenser av funktions-
nedsittning hos barn och elever, om det kan antas att denne eller ndgon
nirstdende till denne lider betydande men om uppgiften réjs. Sekre-
tessen ir kopplad till verksamhet enligt den féreslagna nya bestim-
melsen 26 kap. 20 a § skollagen (2010:800). Sekretessen ska gilla 1
hogst femtio ar.
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Mer kunskap om barn och elever med
funktionsnedsattning i skolvasendet

Beslut vid regeringssammantride den 9 juni 2022

Sammanfattning

En sirskild utredare ska analysera och foresld hur kunskapen kan 6ka
om barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet, sam-
tidigt som skyddet f6r den personliga integriteten sikerstills. Syftet
ir att bittre kunna folja upp situationen 1 skolvisendet for barn och
elever med funktionsnedsittning.

Utredaren ska bland annat

o analysera och féresld vilka typer av uppgifter som bor samlas in
for upptoljning av barn och elever med funktionsnedsittning i
skolvisendet, och hur insamlandet av sidana uppgifter ska organi-
seras och genomféras,

e analysera och foresld hur uppgifter om exkluderade elever kan
sirredovisas 1 Pisaundersokningen,

e ¢obra en integritetsanalys, och

e limna nédvindiga forfattningsforslag.

Uppdraget ska redovisas senast den 29 september 2023.
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Uppdraget att foresld hur uppféljning av barn och elever
med funktionsnedsittning i skolvisendet kan stirkas

Det finns i dag ett begrinsat underlag nir det giller uppgifter om
barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet, som huvud-
sakligen bestdr av enskilda undersokningar och utredningar. Det inne-
bir att méjligheterna att f6lja upp hur det gr for dessa barn och
elever dr begrinsade. Utifrin de uppgifter som finns tillgingliga fram-
kommer dock att det finns en sirskild utsatthet 1 skolmiljon for
elever med funktionsnedsittning.

Det finns ett behov av uppfolining av barn och elever
med funktionsnedsitining i skolvisendet

Elever med funktionsnedsittning utgér en mycket heterogen grupp,
och den omstindigheten att en elev har en funktionsnedsittning be-
hover inte innebira att eleven har svirigheter i skolan. Utredningen
om elevers mojligheter att nd kunskapskraven lyfter i betinkandet
Bdttre majligheter for elever att nd kunskapskraven — aktivt stod- och
elevhilsoarbete samt stirkt utbildning for elever med intellektuell
funktionsnedsdttning (SOU 2021:11) fram att det kan bero pd att
skolan inte gor tllrickliga anpassningar utifrn funktionsnedsitt-
ningen eller att personalen saknar tillricklig kunskap for att ge till-
rickligt stdd. Detta gor att vissa elever med funktionsnedsittning kan
16pa storre risk att inte nd mélen 1 skolan jimfort med andra elever.
Av betinkandet framkommer ocks3 att elever med funktionsnedsitt-
ning 1 hogre grad dr utsatta for olika former av mobbning, skattar sin
hilsa simre, oftare har psykisk ohilsa och fler stressrelaterade sym-
tom 1 sin vardag jimfért med elever utan funktionsnedsittning.

Det finns dven skillnader mellan flickor och pojkar. Bland annat
ir diagnosen adhd ir dubbelt s8 vanlig bland pojkar som bland flickor.
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) har i en undersékning
kunnat konstatera att dubbelt s ménga specialpedagogiska stédinsat-
ser till skolor ror pojkar jimfért med flickor. Storst dr skillnaden nir
det giller neuropsykiatriska funktionsnedsittningar (SPSM 2017,
Specialpedagogiskt stdd — dilemman med genuskodade diagnoser,
Genus och specialpedagogik — praktiknira perspektiv). Férutom skill-
nader mellan pojkar och flickor kan det finnas andra faktorer som
paverkar utsattheten hos personer med funktionsnedsittning i skolan.
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I Regeringens handlingsplan (2021) f6r hbtqi-personers lika rittig-
heter och mojligheter lyfts till exempel fram att hbtgi-personer med
funktionsnedsittning kan ha sirskilda erfarenheter av utsatthet.

I betinkandet Saknad! Uppmdrksamma elevers frinvaro och agera
(SOU 2016:94) har langvarig och ofta terkommande frinvaro, sivil
ogiltig som giltig, kartlagts 1 grundskolan, grundsirskolan, special-
skolan och sameskolan. Utredningen lyfter bland annat fram att manga
aktorer som arbetar i nirvaroteam med uppdrag att hjilpa elever med
omfattande frdnvaro uppger att det ir vanligt att eleverna har neuro-
psykiatriska funktionsnedsittningar. Enligt utredningen utgér neuro-
psykiatriska funktionsnedsittningar en riskfaktor fér frinvaro 1 skolan,
dven om inte alla elever med sidan funktionsnedsittning utvecklar
frdnvaro. Utredningen anser att det ir kombinationen av neuropsyki-
atrisk funktionsnedsittning och t.ex. bristande forstielse, anpassning
och stéd som kan leda till frinvaro och inte den neuropsykiatriska
funktionsnedsittningen 1 sig.

Aven om det allts finns viss information om situationen fér barn
och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet, ir den informa-
tion som finns tillginglig 1 dag inte tillrickligt omfattande fér att
t.ex. pd nationell nivd, i1 jimférande syfte eller 6ver tid kunna folja
upp hur det svenska skolsystemet fungerar fér barn och elever med
funktionsnedsittning.

Behovet av att kunna f6lja upp hur det gir for barn och elever
med funktionsnedsittning i skolvisendet p3 ett bittre sitt har ocksd
patalats av Specialpedagogiska skolmyndigheten och Myndigheten
for delaktighet (skrivelse till regeringen 2020-09-25, $2020/07300-1).
Myndigheterna konstaterar att det 1 dag saknas underlag f6r uppfolj-
ning som ir nédvindig f6r att utbildningssystemet pa ett effektivt sitt
ska kunna méta barnens rittigheter. Frigan tas dven upp i det ovan
nimnda betinkandet SOU 2021:11. Utredningen lyfter bland annat
fram att det inte finns ndgon nationell statistik om hur det gir i skolan
for elever med funktionsnedsittning och att det 1 dag inte dr mojligt
att pd nationell nivd virdera hur det svenska skolsystemet fungerar
for dessa elever. Behovet av bittre uppféljning har ocksd aktualiserats
med anledning av regeringens nya strategi for funktionshinderspoli-
tiken som beslutades i september 2021, Strategi for systematisk upp-
f6]jning av funktionshinderspolitiken under 2021-2031 (S2019/02213
och §2021/06595). Strategin innebir att 28 myndigheter fir ett tyd-
ligt upptoljningsansvar f6r att f6lja upp funktionshinderspolitiken
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utifrn det nationella mélet inom sina respektive ansvarsomraden. Nir
det giller uppféljningen av funktionshinderspolitiken har dven reger-
ingen konstaterat att det, pd grund av att det saknas statistik och kun-
skap som underlag for jimférelse, inte gir att gora sikra jaimforelser
som rér barn och unga pd minga omriden (Budgetpropositionen f6r
2022, utgiftsomrade 9, avsnitt 6 Funktionshinderspolitik).

En bittre mojlighet till uppfoljning av barn och elever med funk-
tionsnedsittning kan t.ex. vara virdefull nir det giller mojligheten
att utvirdera om de insatser som gors inom skolvisendet fir avsedd
effekt f6r dessa barn och elever. Det skulle 1 sin tur kunna férbittra
forutsittningarna for att vidta nédvindiga dtgirder for att se till att
barn och elever fir den utbildning de har ritt till. Det handlar om
viktiga frigor som t.ex. ritten till anpassningar och stdd, trygghet
och studiero, forebygga skolfrdnvaro och uppftyllelse av kunskaps-
maélen. En viktig aspekt dr ocksg att f6lja upp och analysera skillnader
mellan pojkar och flickor. Som patalats av FN behovs ocks statistik
for att Sverige ska kunna rapportera sina dtaganden enligt internatio-
nella konventioner, sisom FN:s konvention om rittigheter for perso-
ner med funktionsnedsittning (Concluding observations on the initial
report of Sweden, CRPD/C/SWE/CO/1). Att det finns ett behov
av att forbittra datainsamling och statistik f6r barn med funktions-
nedsittning ir nigot som dven har identifierats av Myndigheten for
delaktighet inom ramen f6r regeringens kunskapslyft f6r barnets
rittigheter (2018:10).

Utredaren ska dirfor

o analysera och foresl vilka typer av uppgifter som bor samlas in
for att mota behoven av uppfoljning av barn och elever med funk-
tionsnedsittning 1 skolvisendet,

e analysera och limna ett eller fler férslag pd hur insamlandet av
sddana uppgifter pd ett kostnadseffektivt sitt ska organiseras och
genomféras, och

e limna nédvindiga forfattningsforslag.
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Anvindningen av begreppet funktionsnedsittning behover analyseras

For att méta behovet av mer kunskap om barn och elever med funk-
tionsnedsittning ir det viktigt att analysera hur man tillimpar begrep-
pet funktionsnedsittning. I Sverige finns i dag inga officiella kriterier
for att faststilla vem som ingdr 1 gruppen personer med funktions-
nedsittning. Olika myndigheter anvinder olika definitioner 1 sina
undersokningar och dven 1 undersokningar inom samma myndighet
kan det anvindas olika definitioner (Uppdrag avseende statistik om
levnadsfoérhillanden for personer med funktionsnedsittning, S2019/
02245/FST).

En grundliggande utgdngspunkt ir att en funktionsnedsittning
innebir en nedsittning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
formiga medan begreppet funktionshinder avser relationen mellan
den omgivande miljon och individen. Det betyder att alla personer
med funktionsnedsittning inte alltid upplever ett funktionshinder i
alla sammanhang eller miljéer. Det ir enbart den begrinsning som
funktionsnedsittning innebir f6r en person i relation till omgivningen
som utgor ett funktionshinder.

Det bér inte ingd 1 utredarens uppdrag att féresld en definition av
begreppet funktionsnedsittning. Begreppet behover dock analyseras
utifrdn olika utgingspunkter beroende pd vilket behov av uppféljning
som identifieras, och vilka metoder f6r att organisera och genomféra
insamlandet av uppgifter som foreslds. Det kan t.ex. vara relevant att
skilja p& olika funktionsnedsittningar beroende pa syfte och utform-
ning av den uppféljning som féreslas.

Utredaren ska dirfor

e analysera och ta stillning till hur begreppet funktionsnedsittning
tillimpas pd olika sitt 1 dag och hur begreppet kan anvindas vid
foreslagna metoder f6r uppfoljning av barn och elever med funk-
tionsnedsittning inom skolvisendet.

Stirkt uppfolining av kunskapsresultaten i internationella
undersékningar

Kunskapsundersokningen Programme for International Student
Assessment (Pisa) dr en internationell urvalsstudie som undersoker
15-3ringars kunskaper inom lisférstdelse, matematik och naturveten-
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skap och som genomfors vart tredje &r. For studien som genom-
fordes &r 2018 uppmirksammades att ett stort antal elever exklu-
derades fran att delta 1 den svenska undersékningen. Riksrevisionen
har granskat urvalet till Pisaundersokningen och har dragit den
overgripande slutsatsen att for minga elever exkluderades, det vill
siga undantogs, 1 den svenska undersokningen (Pisa-undersékningen
2018 —arbetet med att sikerstilla ett tillforlitligt elevdeltagande, RiR
2021:12). Enligt Riksrevisionens bedémning kunde den héga andelen
exkluderade elever inte forklaras av ett hégt antal nyanlinda elever
till foljd av flyktingkrisen 2015.

Riksrevisionen har 1 sin rapport bland annat lyft fram att uppfolj-
ningen av exkluderingar forsvaras av att exkluderingar for funktions-
nedsittning och sprikbegrinsning samredovisas frdn och med 2017.
Exkluderingar redovisas numera gemensamt i kategorin 6vrigt, 1 stillet
for separat for funktionsnedsittning respektive sprakbegrinsning.
Det beror pd att Skolverket anser att det saknas rittslig grund for att
1 detta ssmmanhang behandla uppgifter om funktionsnedsittning.

Med anledning av Riksrevisionens granskning beslutade riksdagen
i februari 2021 att tillkinnage f6r regeringen att regeringen ska sikra
att internationella kunskapsmitningar 1 den svenska skolan genom-
fors pa ett tillforlitlige sitt och genomfora en analys av hur fértroen-
det f6r Pisaundersékningen kan dterupprittas (bet. 2021/22:UbU5
punkt 4, rskr. 2021/22:145).

Att hitta en 16sning p8 frigan om sirredovisningar i Pisaunder-
sokningen bedoms kunna bidra till att dteruppritta fortroendet for
Pisaundersékningen. Det ir dven viktigt att analysera om liknande
problem med uppféljning finns i andra internationella undersékningar,
som t.ex. Trends in International Mathematics and Science Study
och Progress in International Reading Literacy Study.

Utredaren ska darfor

e analysera och foresld hur uppgifter om exkluderade elever kan sir-
redovisas 1 Pisaundersékningen och, vid behov, i andra interna-
tionella undersékningar,

e analysera och, vid behov, f6resld hur kunskapsresultaten for olika
grupper av elever pa andra sitt bittre kan f6ljas upp 1 olika inter-
nationella undersékningar, och

e limna nédvindiga forfattningsforslag.
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Skyddet for den personliga integriteten ska sikerstillas

En viktig frga att beakta 1 arbetet med att foresld olika mojligheter
for att f6lja upp barn och elever med funktionsnedsittning i skol-
visendet ir skyddet for den personliga integriteten. Detsamma giller
for arbetet med att bittre kunna f6lja upp kunskapsresultaten i inter-
nationella undersokningar och 1 arbetet med att féresld hur uppgifter
om exkluderade elever i t.ex. Pisaundersékningen ska kunna sirredo-
visas. Det kommer inte att vara mojligt att f6lja upp barn och elever
eller sirredovisa exkluderingsuppgifter utan att vissa personuppgifter
behandlas.

Bestimmelser som reglerar personuppgiftsbehandling finns bland
annat 1 Europaparlamentets och rddets forordning (EU) 2016/679
av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pd
behandling av personuppgifter och om det fria flédet av sddana upp-
gifter och om upphivande av direktiv 95/46/EG (dataskyddsférord-
ningen), lagen (2018:218) med kompletterande bestimmelser till EU:s
dataskyddsférordning (dataskyddslagen) och forordningen (2018:219)
med kompletterande bestimmelser till EU:s dataskyddsforordning.
I dataskyddsregelverket finns bestimmelser om s.k. sirskilda kate-
gorier av uppgifter, bl.a. uppgifter om hilsa (artikel 9 1 dataskydds-
forordningen). Sidana sirskilda kategorier av uppgifter benimns kins-
liga personuppgifter i dataskyddslagen, dir det finns kompletterande
reglering om sddana uppgifter (3 kap. 1-7 §§). Ytterligare komplet-
terande reglering finns bl.a. 1 26 a kap. skollagen (2010:800).

Uppgifter om funktionsnedsittningar kan vidare omfattas av sekre-
tess enligt flera bestimmelser 1 offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400), forkortad OSL. P4 skolomradet ir bl.a. 23 kap. 2 § och
25 kap. 1 § OSL relevanta, dir den sistnimnda bestimmelsen ir till-
limplig i den del av elevhilsan som bestdr av den medicinska grenen
(se 8 kap. 2§ OSL). Det finns ocksd sekretessbestimmelser for
sddan sirskild verksamhet hos en myndighet som avser framstillning
av statistik (24 kap. 8 § OSL).

Vilka bestimmelser som ir tillimpliga nir det giller behandling
av personuppgifter och sekretess samt vilka éverviganden som be-
héver goras beror bland annat pd vilka uppgifter som ska behandlas,
hur behandlingen ska ske och vad den nirmare anledningen till be-
handling ir. T arbetet med att t.ex. féresld olika méjligheter f6r att
folja barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet och
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hur uppgifter om exkluderade elever i Pisa-undersékningen ska kunna
sirredovisas méste beaktas att skyddet av den personliga integriteten
miste sikerstillas, vilket kriver en analys av frigor om sdvil sekre-
tess som personuppgiftsbehandling.

Utredaren ska dirfor

e analysera om sekretess- och dataskyddsregleringen behéver kom-
pletteras f6r att nédvindig insamling och personuppgiftsbehand-
ling av uppgifter om barn och elever ska kunna ske pa ett inda-
malsenligt sitt och for att uppgifter om exkluderade elever i t.ex.
Pisaundersékningen ska kunna sirredovisas,

e gora en integritetsanalys, och

e limna nédvindiga forfattningsforslag.

Konsekvensbeskrivningar

Utredaren ska redogéra f6r ekonomiska och andra konsekvenser av
sina forslag. Utéver vad som foljer av 14-15 a §§ kommittéférord-
ningen (1998:1474) ska utredaren ha ett barnrittsperspektiv 1 de
analyser som gors och redovisa konsekvenserna av forslagen utifrdn
FN:s konvention om barnets rittigheter. Utredaren ska dven ha ett
jimstilldhetsperspektiv och redovisa forslagens konsekvenser utifrdn
FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsitt-
ning. Utredaren ska vidare beskriva och, nir det ir mojligt, kvanti-
fiera de samhillsekonomiska effekterna av forslagen. Viktiga stillnings-
taganden som gjorts vid utformningen av forslagen ska beskrivas.
Vidare ska alternativa 16sningar som overvigts beskrivas liksom
skilen till att de har valts bort.

Kontakter och redovisning av uppdraget

Utredaren ska inhimta synpunkter frdn kommuner och enskilda
skolhuvudmin liksom frdn Barnombudsmannen, Diskriminerings-
ombudsmannen, Myndigheten for delaktighet, Statens skolverk,
Statens skolinspektion, SPSM, Sameskolstyrelsen, Integritetsskydds-
myndigheten, Institutet f6r arbetsmarknads- och utbildningspolitisk
utvirdering, Skolforskningsinstitutet, Sveriges Kommuner och Regi-
oner, Friskolornas riksférbund, Idéburna skolors riksférbund, Skol-
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ledarférbundet, Lirarforbundet, Lirarnas Rikstérbund, Sveriges Elev-
rdd och Sveriges Elevkdrer samt andra myndigheter och organisa-
tioner som foretrider personer med funktionsnedsittning, diribland
barn med funktionsnedsittning.

Utredaren ska beakta och inhimta synpunkter frin andra pigi-
ende utredningar med relevans for uppdraget, 1 syfte att undvika éver-
lappningar och dubbelarbete. Statistiska centralbyran (SCB) har ett
uppdrag frin regeringen att ta fram och redovisa statistik for att
mojliggdra uppfoljning av levnadsférhillanden for personer med funk-
tionsnedsittning. I uppdraget ingdr ocks3 att utvirdera en definition
av funktionsnedsittning som tagits fram 1 ett regeringsuppdrag avse-
ende statistik om levnadsférhillanden f6r personer med funktions-
nedsittning (S2019/02245 och $S2021/06168). En annan relevant ut-
redning dr Skolinformationsutredningen (dir. 2021:89 och 2022:10),
som har 1 uppdrag att utreda och limna férslag till tva alternativa 16s-
ningar for att l3ngsiktigt sikerstilla myndigheters, kommuners och
andra aktorers tillging till skolinformation.

Uppdraget ska redovisas senast den 29 september 2023.

(Utbildningsdepartementet)
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Kommittédirektiv 2023:38

Tillaggsdirektiv till utredningen Mer kunskap om barn
och elever med funktionsnedsattning i skolvasendet
(U 2022:02)

Beslut vid regeringssammantride den 9 mars 2023

Forlingd tid {6r uppdraget

Regeringen beslutade den 9 juni 2022 kommittédirektiv Mer kun-
skap om barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet
(dir. 2022:73). Uppdraget ska enligt direktiven redovisas senast den
29 september 2023.

Utredningstiden forlings. Uppdraget ska i stillet redovisas senast
den 15 december 2023.

(Utbildningsdepartementet)
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Sammanfattning

I denna promemoria presenterar vi resultatet av en analys av anmalningar
om diskriminering som har samband med funktionsnedsattning inom
skolan. Analysen har gjorts genom bade kvantitativ och kvalitativ metod.

Den kvantitativa analysen visar att:

e Antalet anméilningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning inom forskola/forskoleklass, grundskola och
gymnasieskola har 6kat. Grundskolan ar den vanligaste
utbildningsformen bland dessa anmailningar.

e Antalet anmalningar om bristande tillgdnglighet inom
forskola/forskoleklass, grundskola och gymnasieskola har ocksa okat
och dven har ar grundskolan den vanligaste utbildningsformen.

Den kvalitativa analysen av 200 anméalningar om diskriminering som har
samband med funktionsnedsittning inom grund- och gymnasieskolan som
har kommit in till DO under &ren 2018—-2022 visar att:

e Elever inte far det stdd i skolan som de har ritt till. Det handlar om att
skolor inte vidtar tillrackliga stod- och anpassningsatgarder for att
tillgangliggora skolan.

e Elever utsitts for trakasserier fran skolpersonal eller andra elever.

¢ Elever nekas tillgang till skola och undervisning, exempelvis genom att
nekas skolplats eller att utestdngas fran skolaktiviteter.

En stor andel av anmaélningarna ror fler dn en av dessa situationer,
exempelvis att en elev inte far det stod som den har ritt till och samtidigt
utsatts for trakasserier i skolan.

De flesta anmalningarna ror elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, men variationen ar stor. Anméalningar som ror
elever med nagon form av neuropsykiatrisk funktionsnedsattning handlar
oftare om att elever inte far ratt stod i skolan eller blir nekade tillgang till
skola eller undervisning jamfort med anmalningar som ror elever med
nagon annan form av funktionsnedséttning.

Den storsta andelen av anmalningarna ror elever i mellanstadiet, foljt av
hogstadiet, sedan lagstadiet och sist gymnasiet. Anmélningar som ror elever
i grundskolan handlar oftare om att elever inte far ratt stod och anpassning i
jamforelse med anmélningar som ror elever i gymnasiet. Det ar vanligare att
anmailningarna som ror gymnasiet handlar om att eleven nekas tillgang till
undervisning, exempelvis i form av att stingas av fran skolan, dn
anmalningar som ror grundskolan.
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En storre andel av anmalningarna ror killar. Det finns vissa skillnader i vilka
situationer som anmals for killar respektive tjejer. Det ar exempelvis
vanligare att anmélningarna som ror killar beskriver att eleven utsétts for
trakasserier jamfort med anmalningarna som ror tjejer. Anmalningarna som
ror tjejer ar i sin tur nagot 6verrepresenterade bland anmaélningar som ror
att elever inte far tillrackligt stod i skolan.

De allra flesta anmalningar beskriver att diskrimineringen i skolan har
pagatt under lang tid, ofta i flera ar. Den icke-fungerande skolgangen har
lett till psykisk ohalsa, bristande skolresultat och l&ngvarig franvaro fran
skolan for ménga av eleverna. En stor andel av anmélningarna beskriver
elever som far illa av skolsituationen och riskerar lida men for livet, bade i
form av fortsatt psykisk ohilsa och i form av en ofullstandig grund- eller
gymnasieutbildning.
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Inledning

Under de senaste aren har antalet anmalningar om diskriminering som har
samband med funktionsnedsittning inom utbildningsomradet 6kat.* Nastan
hilften av anmélningarna om diskriminering inom omradet utbildning hade
samband med funktionsnedsattning under 2022. De flesta anmélningarna
om bristande tillgdnglighet handlar om just samhallsomradet utbildning.

Mot denna bakgrund anser Diskrimineringsombudsmannen (DO) att det ar
angelaget att fa mer kunskap om hur situationen ser ut for elever med
funktionsnedsittning. Vi har darfor i denna analys valt att analysera
anmaélningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning inom skolan for att f battre kunskap om hur elever
upplever sig diskriminerade.2

Resultat

I denna del beskriver vi resultatet av analysen. Analysen baseras pa
uppgifterna i de anmalningar om diskriminering som har kommit in till DO.
De hiandelser som beskrivs i anmélningarna om diskriminering utgor inte
alltid diskriminering i diskrimineringslagens mening.

Det material som DO anvinder i den kvantitativa analysen ror anmélningar
fran perioden 2015—2021. DO har valt att inte inkludera material fran aren
innan 2015, dd myndigheten har bedomt att det finns for stora osidkerheter
vad galler jamforbarheten over tid och tolkning av data.

I den kvalitativa analysen har DO gjort ett sSlumpmassigt urval av 200
anmaélningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsattning inom grundskola och gymnasium som inkom under
femarsperioden 1 januari 2018—31 december 2022. DO har valt att gora ett
urval som stracker sig over en femarsperiod for att 6ka resultatets hallbarhet
over tid och minska risken for att covid-19-pandemin eller andra enskilda
handelser eller situationer ska paverka resultatet for mycket.

Vi inleder med att redovisa resultatet av den kvantitativa analysen av
anmalningar till DO. Darefter redovisar vi resultaten av den kvalitativa
innehallsanalysen.

1DO (2023 a), s. 38—41 och s. 68—69.

2 Se projektdirektiv DO 2023/1702.
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Antalet anmalningar om diskriminering som har samband
med funktionsnedsattning inom skolan har okat

Ar 2022 inkom 279 anmélningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning inom nagon av utbildningsformerna
forskola/forskoleklass, grundskola3 eller ggmnasium#4 (figur 1). Denna typ av
anmalan 6kade under perioden 2015—-2022 fran 89 till 2779 stycken, vilket
innebar en tredubbling till antalet.

Antalet anmélningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning inom dessa utbildningsformer 6kade relativt sett i
hogre utstrackning dn det totala antalet anmalningar om diskriminering,
som under samma period okade med 95 procent.5

Figur 1. Antal anméalningar om diskriminering som har samband med

funktionsnedsattning inom utbildningsformerna forskola/férskoleklass, grundskola och
gymnasium 2015-2022.
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Flest anmalningar om diskriminering inom grundskolan

Under tidsperioden har klart flest av anmalningarna om diskriminering som
har samband med funktionsnedsittning inom dessa utbildningsformer rort
elever inom grundskolan (tabell 1). Ar 2022 handlade 78 procent av
anmaélningarna om situationer i grundskolan. Utbildningsformerna

3 I grundskola ingar hér dven anpassad grundskola, specialskola, sameskola, fritidshem och
skolbarnomsorg.

4 T gymnasium ingér hir dven anpassad gymnasieskola.

5DO (2023 a), s. 28.
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forskola/forskoleklass och gymnasium forekommer i betydligt mindre
utstrackning. Grundskolan ar dven den vanligaste kategorin for
anmailningar inom samhallsomradet utbildning sett till alla
diskrimineringsgrunder.®

Tabell 1. Antal anméalningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsattning, uppdelat per utbildningsform 2015-2022.

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

Forskola/ 6 9 9 15 14 27 30 29
forskoleklass

Grundskola® = 71 80 72 115 125 153 155 219
Gymnasium** 12 8 13 20 29 19 23 31

* | grundskola ingar &ven anpassad grundskola, specialskola, sameskola, fritidshem och
skolbarnomsorg.

** | gymnasium ingar aven anpassad gymnasieskola.

Anmalningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsattning ar vanligast

Funktionsnedséttning ar den klart vanligast uppgivna
diskrimineringsgrunden i anmélningar avseende alla tre
utbildningsformerna forskola/forskoleklass, grundskola och gymnasium sett
under tidsperioden 2015—2022. Under tidsperioden utgjorde anmalningar
om diskriminering som har samband med funktionsnedsattning 37 procent
av alla anmalningar som rorde utbildningsformen forskola/forskoleklass,
for grundskola och gymnasium giller 40 procent vardera. Under 2022 har
andelen anmélningar om diskriminering som ror funktionsnedsittning
inom grundskolan okat till 51 procent. Etnisk tillhorighet ar den nést
vanligaste diskrimineringsgrunden och har registrerats for 28 procent av
anmalningarna under samma ar inom samhéallsomradet utbildning.”

Antalet anmalningar om bristande tillganglighet inom skolan
har okat

Ar 2022 inkom 177 anmilningar om diskriminering i form av bristande
tillganglighet inom négon av utbildningsformerna forskola/forskoleklass,

6 DO (2023 a), s. 41.
7 DO (2023a), s. 39.
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grundskola8 eller ggmnasium? (figur 2). Under perioden 2015—-2022 6kade
denna typ av anmadlan fran 63 till 177 stycken, vilket innebér en néara
tredubbling till antalet.

Detta kan sittas i relation till att det totala antalet anméalningar om
bristande tillganglighet, oavsett samhéallsomrade, okade fran 293 stycken ar
2015 till 457 stycken ar 2022, vilket motsvarar en 6kning med 53 procent.©
Ar 2022 handlade 39 procent av det totala antalet inkomna anmélningar om
bristande tillganglighet om diskriminering inom nagon av de tre
utbildningsformerna forskola/forskoleklass, grundskola och gymnasium.
Utbildning, och specifikt dessa tre utbildningsformer, ar darmed det
samhéllsomrade som flest anmalningar om bristande tillganglighet beror.

Anmaélningar om bristande tillginglighet dr en delmingd som ingér i
kategorin anmélan om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning. Anmalningar om diskriminering som har samband
med funktionsnedsattning i skolan ar en bredare kategori och innehéller
aven anmalningar om andra former av diskriminering.

Relativt sett 6kade antalet anmalningar om bristande tillginglighet
sammantaget inom de tre utbildningsformerna férskola/forskoleklass,
grundskola och gymnasium i hogre utstrackning dn det totala antalet
anmalningar om diskriminering, som under perioden 2015—-2022 6kade
med 95 procent.™t

8 I grundskola ingir hir iven anpassad grundskola, specialskola, sameskola, fritidshem och
skolbarnomsorg.

9 I gymnasium ingar hér dven anpassad gymnasieskola.
10 DO (2023 a), s. 68.
11 DO (2023 a), s. 28.
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Figur 2. Antal anmalningar om bristande tillganglighet inom utbildningsformerna
forskola/forskoleklass, grundskola och gymnasium 2015-2022.

200
180
160
140
120
100
80
60
40
20

2015

2016

2017

2018

177

2020 2021 2022

Anmalningar om bristande tillganglighet ror oftast grundskolan

Under tidsperioden har klart flest anmilningar om bristande tillganglighet
inom dessa utbildningsformer rért elever inom grundskolan (tabell 2). Ar
2022 handlade 79 procent av anmélningarna om situationer i grundskolan.
Samma &r star de ovriga tva utbildningsformerna forskola/forskoleklass och
gymnasium endast for 12 procent respektive 9 procent av anmalningarna.

Tabell 2. Antal anmalningar om bristande tillganglighet, uppdelat per utbildningsform

2015-2022.

Forskola/
forskoleklass

Grundskola*

Gymnasium™**

2015 2016 2017 2018

4

51
8

6

34
2

6

45
4

10

86
12

2019 2020 2021 2022
11 15 25 22

106 107 118 139
22 10 17 16

* | grundskola ingar aven anpassad grundskola, specialskola, sameskola, fritidshem och

skolbarnomsorg.

** | gymnasium ingar aven anpassad gymnasieskola.

9 (29)

305



Bilaga 3

SOU 2023:95

Vem ror anmalan?

Vi har gjort en kvalitativ innehéllsanalys av 200 anmilningar om
diskriminering som har samband med funktionsnedséttning inom grund-
och gymnasieskolan. Dessa anmalningar inkom till DO under aren 2018-
2022.

Analysen visar att:

e De flesta anmélningarna ror elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsittningar, men variationen ar stor.

e Den storsta andelen av anmailningarna ror elever i mellanstadiet.

e Det finns vissa skillnader i vad som anmals for killar respektive tjejer.

e Etnisk tillhorighet dr den vanligaste diskrimineringsgrunden utover
funktionsnedsattning.

e Eleverna har utsatts under lang tid.

e Det ar oftast virdnadshavaren som anmaéler.

De flesta anmalningarna ror elever med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, men variationen ar stor

Den absolut vanligaste typen av funktionsnedsittning som beskrivs i
anmalningarna ar att ha ndgon form av neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning. Totalt ror 60 procent (6ver 130 stycken) av de 200
anmalningarna elever som har minst en form av neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning. De allra flesta av dessa elever beskrivs ha fatt minst
en neuropsykiatrisk diagnos, men det finns ocksa ett mindre antal
anmailningar som ror elever som antas ha en sddan diagnos men som &dnnu
inte har genomgatt utredning. Varken diskrimineringslagen eller skollagen
kraver dock ndgon diagnos for att skolan ska vidta stod- och
anpassningsatgarder.

I anmilningarna ar det vanligt forekommande att eleverna med
neuropsykiatrisk funktionsnedsittning beskrivs ha mer 4n en diagnos, det
vill siga har exempelvis bdde ndgon form av adhd och
autismspektrumtillstdnd, dyslexi eller sprakstorning. Det framkommer
ocksd i anmélningarna en betydande variation i hur stora svarigheter
skolmiljon innebar for eleverna. En del elever beskrivs kunna klara
skolgangen med relativt begriansade insatser av stéd och anpassning fran
skolans sida, medan andra elever behover mer omfattande stod.
Anmaélningar som ror elever med nagon form av neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning handlar oftare om att elever inte far ratt stod i skolan
eller blir nekade tillgéng till skola eller undervisning jamfort med
anmailningar som ror elever med nagon annan form av
funktionsnedsittning.
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Den nist vanligaste kategorin i anmalningarna, det giller drygt 20 av
anmailningarna, ar att ha ndgon form av medicinsk funktionsnedséittning.
Bland dessa anmélningar finns exempelvis elever med diabetes, allergier,
epilepsi eller astma. De flesta av dessa anmélningar handlar om att skolans
brist pa anpassningar och stod leder till en fara for elevens halsa i skolan.

Strax under 20 anmilningar ror elever som uppges ha nagon form av fysisk
funktionsnedsittning, exempelvis syn- eller horselnedsattning, cp-skada
eller ndgon form av nedséittning i rorelseformagan. Dessa anmalningar ror
alltifran att eleven inte far det stod och anpassning som behovs, men dven
trakasserier och att eleven nekas tillgang till skola och undervisning. Ett par
anmalningar beskriver att skolans fysiska lokaler eller skolskjutsen inte ar
anpassade for rullstol.

I anméilningarna forekommer psykiska funktionsnedsattningar, exempelvis
néagon form av angesttillstdnd eller depression i ett drygt tiotal fall.12
Intellektuell funktionsnedsattning, exempelvis Downs syndrom eller lindrig
intellektuell funktionsnedsattning, forekommer ocksa i ett drygt tiotal av
anmalningarna.

Det ar ocksa vanligt forekommande att anmalningarna innehéller uppgifter
om att en och samma elev har mer an en typ av funktionsnedsattning, till
exempel att en elev har bdde en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning och
nagon form av medicinsk, fysisk eller psykisk funktionsnedsattning.

Storst andel av anmalningarna ror elever i mellanstadiet

Grundskolan ar den vanligaste utbildningsformen for anmalningar om
diskriminering som har samband med funktionsnedsattning i skolan, vilket
vi tidigare kunde konstatera i den kvantitativa analysen. Som en f6ljd av det
dominerar grundskolan dven anmalningarna som slumpvis har valts ut att
ingd i den kvalitativa analysen.

Den storsta andelen av anmailningarna som har ingatt i den kvalitativa
analysen ror elever i mellanstadiet, foljt av hogstadiet, sedan lagstadiet och
sist gymnasiet.

Av dessa ror ungefar tio anmaélningar elever inom anpassad grundskola och
farre an fem anmalningar ror elever inom anpassad gymnasieskola.

12 Detta avser de anmalningar dir det beskrivs att eleven ursprungligen har haft en psykisk
funktionsnedsittning och inkluderar inte alla anmélningar dér elever har utvecklat psykisk
ohilsa av olika slag som en foljd av situationen i skolan.
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Anmalningar som ror elever i grundskolan handlar oftare om att elever inte
far ratt stod och anpassning i jamforelse med anmélningar som ror elever i
gymnasieskolan. Det ar vanligare att anmélningarna som ror
gymnasieskolan handlar om att elever nekas tillging till undervisning,
exempelvis i form av att stingas av fran skolan, 4n anmalningar som ror
grundskolan. Uppgifter om att elever blir utsatta for trakasserier ar ungefar
lika vanligt i anmalningarna som ror grundskolan som i anmélningarna som
ror gymnasieskolan.

Vissa skillnader i vad som anmals for killar respektive tjejer

En storre andel av de 200 anmailningarna ror killar jamfort med tjejer, 60
procent (nidra 120 anmalningar) i jaimforelse med 35 procent (70
anmailningar). I nigot fall beskrivs eleven vara trans, i de resterande fem
procenten framgar inte elevens konstillhorighet.

Det finns vissa skillnader i vilka situationer som anmals for killar respektive
tjejer. Det ar betydligt vanligare att anmalningarna som ror killar beskriver
att eleven utsitts for trakasserier jamfort med anmalningarna som ror tjejer.
Det dr ocksé en nagot storre andel av anmalningarna som ror killar som
beskriver att eleven nekas tillgang till skola eller undervisning jamfért med
anmailningarna som ror tjejer. Anmilningarna som ror tjejer ar i sin tur
nagot overrepresenterade bland anmalningar som ror att elever inte far
tillrackligt stod i skolan.

En nagot storre andel av killarna uppges ha nagon form av neuropsykiatrisk
funktionsnedsittning i jamforelse med tjejerna, men dven for tjejerna ar
neuropsykiatriska funktionsnedsittningar den absolut vanligaste typen av
funktionsnedsittning i anmélningarna.

Etnisk tillhorighet den vanligaste diskrimineringsgrunden utoéver
funktionsnedsattning

I de allra flesta fall (ndra 9 fall av 10) beskrivs diskrimineringen som anmals
enbart ha samband med funktionsnedsattning. Etnisk tillhorighet ar
vanligast i de fall hindelserna beskrivs ha samband med nagon ytterligare
diskrimineringsgrund. Det ror sig om néastan 20 fall dar anmalaren upplever
att diskrimineringen fran skolans sida har samband bade med elevens
funktionsnedsittning och etniska tillhorighet.

Det har avseende diskrimineringsgrunderna kon, religion eller annan
trosuppfattning eller alder enbart i ndgot enstaka fall beskrivits haft
betydelse for skolans agerande.
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Eleverna har utsatts i skolan under lang tid

I ndstan 9 fall av 10 i dessa anméalningar har svarigheterna i skolan pagatt
under en langre tid, ofta i flera ars tid. I en betydande andel av
anmalningarna beskrivs eleven ha varit utsatt under hela sin skoltid.

Oftast vardnadshavaren som anmaler

I de allra flesta fall (ndstan 9 av 10) ar det elevens vardnadshavare som
anmaler diskrimineringen till myndighet. I ett tiotal fall 4r det en annan
anhorig som star bakom anmalan. I farre dn 20 anmalningar ar det eleven
sjalv som anmaler. I de fall eleven sjalv anmaler handlar det oftast om
diskriminering i gymnasiet.

I en stor andel av anmaélningarna som ror trakasserier har anmalan forst
skickats in till Skolinspektionen som sedan, efter 6verenskommelse, har
overlamnat anmalan till DO d& handelserna har bedomts falla in under DO:s
uppdrag. I de fall anmalaren har vant sig till DO forekommer det ocksa pa
motsvarande satt att DO overlamnar anmalan till Skolinspektionen for
vidare utredning.

Anmalningarna vitthar om stor utsatthet bland eleverna

I anméilningarna framkommer tre dterkommande situationer av
diskriminering som har samband med funktionsnedsattning;:

e Elever far inte det stod i skolan som de har ratt till.
e Elever utsatts for trakasserier.
e Elever nekas tillgang till skola och undervisning.

Elever far inte det stod i skolan som de har ratt till

Drygt 70 procent (vilket motsvarar drygt 140 stycken) av de 200
anmalningarna beskriver att skolan inte ger eleven ritt stod och anpassning.
Det kan, enligt 1 kap. 4 § diskrimineringslagen (2008:567), utgora
diskriminering i form av bristande tillgdnglighet att en skola inte vidtar
tillrackliga atgarder for att tillgangliggora skolan.

I anmélningarna handlar det om att:

e Skolor brister i att utreda elevers behov av stod och att vidta adekvata
stodatgarder.

e Skolans stodatgarder sitts in for sent.

¢ Beslutade insatser genomfors inte.

e Bristen pa stod och anpassning kan bli farlig for elevers halsa.

¢ Elever halls isolerade fran andra.
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e Elever utan diagnos nekas stod.
e Skolmaéltider anpassas inte.
e Elever blir felaktigt placerade i anpassad skola.

Skolor brister i att utreda elevers behov av stéd och att vidta adekvata
stodatgarder

I ménga av anmaélningarna beskrivs det att skolan inte tillrackligt utreder
elevens behov eller vidtar de atgiarder for tillganglighet som behovs. Ofta
framgar det inte av den initiala beskrivningen i anmailan vilket stodbehov
som ar aktuell i ett visst drende. I denna text anviands darfor begreppet stod
och anpassning som ett samlingsbegrepp for olika sorters atgarder och
begreppet sarskilt stod anviands enbart i de fall det uttryckligen avses just
sarskilt stod3 enligt skollagen.

I anmilningarna beskrivs aterkommande att skolor inte foljer de
rekommendationer om stod och anpassning som formedlats av barn- och
ungdomspsykiatrin (BUP), logopeder, psykologer, likare eller tidigare
skolor. Rekommendationerna kan handla om att tillsitta en resursperson
som ska stotta eleven i skolan, att lata eleven anvanda tekniska hjalpmedel
eller att anpassa miljon i skolan pa olika sitt. Skolor beskrivs i manga
anmilningar inte heller reagera tillrackligt pa att eleven inte nar mélen i ett
eller flera amnen.

Ett aterkommande exempel pa detta ar elever med dyslexi som nekas
tekniska hjalpmedel eller anpassningar i form av exempelvis langre provtid.
Utan sadana st6d- och anpassningsatgéarder beskrivs ménga elever inte ha
mojlighet att vare sig ta till sig ny kunskap eller kunna visa vad de faktiskt
kan. Ett annat vanligt exempel fran anmailningarna ar att skolan inte
anpassar liar- och skolmiljon sa att elever inom autismspektrumet ges
tillrackliga forutsattningar for att kunna uppfylla mélen i skolan.

En relativt stor andel av anmélningarna ror elever med behov av stod i det
sociala samspelet med andra elever. Utan ett sddant stod beskrivs att dessa
elever latt hamnar i konflikter med andra. I sidana situationer kan det
hénda att eleven bade blir utsatt for krankningar och trakasserier eller sjalv
utsitter andra. For elever med utatagerande beteende, dar eleven kan
reagera pa stress med kraftig ilska, beskrivs ofta bristen pa st6d- och
anpassningar i skolan leda till ett forvarrat beteende. I anmilningarna

13 Ratten till sarskilt stod regleras i 3 kap. 6—12 §§ i skollagen och avser stodinsatser av mer
ingripande karaktar.
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beskrivs det att om skol- och larmiljon anpassades battre efter elevers
forutsattningar och behov skulle inte dessa situationer beh6va uppsta.

I mdnga anmalningar beskrivs att eleverna tidigare har haft en fungerande
skolgang tack vare stod- och anpassningar, men att dessa insatser har tagits
bort exempelvis av ekonomiska skal. I flera fall beskrivs ocksé att skolorna
ansokt om extra resurser for en elevs stodinsatser, men att detta har
avslagits av kommunen.

Flera anmalningar beskriver att skolan inte vill ge eleven extra anpassningar
under fritidsverksamheten. Vardnadshavarna méste séledes hamta eleven
efter skoldagens slut, nagot som beskrivs vara svart att forena med
yrkeslivet, inte minst for ensamstaende.

I ett par enstaka anmalningar beskrivs att restriktionerna under covid-19-
pandemin har bidragit till att férsdmra elevers mojlighet att fa stodinsatser i
skolan, bland annat pa grund av personalbrist.

Skolans stodatgarder satts in for sent

En dterkommande situation som beskrivs i anmélningarna ar att skolans
stod och anpassningar sitts in sent, inte sillan flera ar efter det att eleven
har borjat uppvisa svarigheter i skolan och att virdnadshavare har efterlyst
utredning och atgarder. Nar sedan utredning vil gors, och stod- och
anpassningsatgirder sitts in, méaste eleven ta igen flera arskurser.

Beslutade insatser genomfors inte

I flera anmalningar beskrivs att skolor inte genomfor de atgarder som har
beslutats for att ge eleven stod och anpassning. Enligt anmalningarna finns
dessa insatser enbart pa papper och genomfors inte i praktiken. I manga av
dessa anmalningar beskriver ocksa vardnadshavarna att det ar svart att
utkrava svar fran skolan, till exempel for att rektor inte svarar pa mejl eller
telefonsamtal.

Bristen pa stdd och anpassning kan bli farlig for elevers héalsa

For vissa elever beskrivs bristen pa adekvata stod- och anpassningsatgarder
i skolan innebdara en pataglig risk for elevens liv eller hilsa. Flera
anmalningar som ror elever i 1ag- och mellanstadium med diabetes typ 1
beskriver att skolan inte forser eleven med en resursperson med tillracklig
kompetens att hantera diabetes utan lagger alltfor stort ansvar av
egenvarden pa den unga eleven sjilv. I ett par fall finns visserligen en sddan
resursperson, men skolan saknar beredskap for hur eleven ska stottas vid de
tillfallen som denna person ir sjuk eller ledig. For dessa elever kan en
livshotande situation snabbt uppsté om inte sjukdomen hanteras pa ritt
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satt. Pa liknande sitt beskrivs en elev i anpassad grundskola utsattas for risk
nar skolan inte foljer elevens medicinering mot epilepsi pa ratt satt.

Det kan ocksa uppsta livshotande situationer i skolan for elever med olika
former av allergier. Flera anmalningar beskriver hur elever med olika
allergier har utsatts for fara pa grund av skolans brist pa anpassning. Ett
exempel ar att en skola vid upprepade tillfallen inte gav ratt anpassad kost
till en lagstadieelev med fodoamnesallergi. Eleven fick en anafylaktisk chock
och ambulans fick tillkallas. Ett annat exempel ar situationen for en elev
med allergi mot vissa kemiska amnen som finns i parfym och
rengoringsmedel. Skolan anpassar inte skolmiljon i tillracklig omfattning,
vilket utloser astmaattacker och forstiarkta allergiska symtom. Samma elev
nekas ocksa gora praktik med hanvisning till sin allergi.

I andra anmélningar beskrivs att elever med nagon form av
neuropsykiatrisk funktionsnedsittning utsitter bade sig sjalva och andra for
fysisk fara nar skolan inte satter in tillrackliga resurser for att halla uppsyn
och kontroll. I flera anmalningar beskrivs hur elever har fatt benbrott, slagit
ut tander eller pa andra satt skadat sig fysiskt i skolan.

I ménga anmailningar beskrivs ocksa att skolans brist pa stod och
anpassningar leder till kraftigt psykiskt lidande hos de berorda eleverna. Ett
stort antal anmalningar beskriver att elever blir deprimerade, utvecklar
stark angest, sjalvskadebeteende och till och med blir suicidala. I ett storre
antal anmalningar beskrivs att skolan har gjort orosanmalningar till
socialtjansten da de befarar att eleven far illa. I flera fall har ocksa sddana
anmilningar gjorts av de myndigheter, antingen DO eller Skolinspektionen,
som har tagit emot anméilningarna.

Elever halls isolerade fran andra

Enskild undervisning kan vara ett sitt att anpassa skol- och larmiljon efter
en elevs behov. I flera anméalningar beskrivs detta ocksa som nagot eleven
skulle beh6va, men som skolan inte gar till motes.

Nira tjugo anmalningar beskriver tvirtom hur elever mar déligt av att i
alltfor stor del av tiden hallas isolerade ifran andra elever. I dessa fall
upplever alltsa elever och vardnadshavare att skolorna vidtagit felaktiga,
eller alltfor langtgdende, stod- och anpassningsatgarder. Ofta handlar det
om elever som har behov av att fa arbeta enskilt och som har svarigheter i
det sociala samspelet med andra. Men i anmélningarna beskrivs hur dessa
elever sitter enskilt hela skoldagarna, ofta utan lararledd undervisning.
Vissa av dessa elever har en resursperson, andra inte. De ar inte bara
isolerade fran andra elever under lektionstid, utan dter ocksa ofta
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skolmaltiden ensam, har ensam rast inomhus och ges inte tillfalle till lek
eller samvaro med andra elever. I dessa anmélningar stills frigan hur dessa
elever ska kunna utveckla och forbattra sin sociala formaga nar de aldrig far
Ova pa umginge med andra jamnariga? Anmailningarna formedlar kdnslan
av att ses som ett problem som separeras fran ovriga elever s att de andra
ska fa arbetsro. Det beskrivs att dessa elever upplever isoleringen fran andra
elever som psykiskt jobbig och betungande; isoleringen forstarker elevernas
kansla av utanforskap och att inte vara en del av gemenskapen i klassen.
Manga vardnadshavare ifragasitter ocksa kvaliteten pa undervisningen for
de isolerade eleverna.

Elever utan diagnos nekas stdd

Ett drygt tiotal anmalningar beskriver att elever som riskerar att inte na
malen i skolan inte far st6d- och anpassningsatgarder eftersom eleven
saknar diagnos. Detta trots att en diagnos aldrig far vara ett villkor for att en
elev ska fa stod i skolan.4 Att elever utan diagnos nekas stod beskrivs skapa
problem for elever som vantar pa att fi en utredning genomford av BUP.
Vintetiden for en sddan utredning kan vara ldng, ibland manga ménader. I
anmalningarna finns ocksa exempel dar skolan till en borjan inte har velat
initiera nagon utredning och dar elever far vanta i flera ar pa att fa en
utredning genomford och en diagnos faststalld. I flera anmalningar beskrivs
att elever som senare bedomdes inga inom autismspektrumet inte fick
anpassningar i skolan innan diagnos och att eleverna som en foljd av detta
utvecklade utmattningssyndrom och annan psykisk ohilsa.

Det beskrivs ocksa utgora ett problem att skolor kraver en diagnos for att
satta in atgirder for de elever som har vissa svarigheter i skolan, men som
inte bedoms na upp till diagnoskriterierna. Ett exempel pa detta ar en elev
som uppvisar las- och skrivsvarigheter, men inte bedoms ha det i formen av
dyslexi och darfor nekas stod och anpassningar av skolan.

Skolmaltider anpassas inte

I ett par anmailningar beskrivs att skolan inte anpassar skolmaltiderna
utifran elevers funktionsnedséttning. I ett par av dessa handlar det om att
skolan inte har anpassat kosten utifran elevers fodoamnesallergi eller
intolerans. Som tidigare har beskrivits ledde detta i ett fall till att en elev fick
en anafylaktisk chock. I andra exempel handlar det om elever med celiaki
(glutenintolerans) dar skolan visserligen serverar anpassad kost, men dar

14 Enligt 3 kap. 2 och 5—12 §§ skollagen har en elev ritt till extra anpassningar eller sarskilt
stod om eleven riskerar att inte na de betygskriterier eller kriterier for bedomning av
kunskaper som minst ska uppfyllas.
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dessa alternativ ofta erbjuds dven till andra elever och darfor inte finns kvar
till de som verkligen behover dem. Dessa anmilningar beskriver ocksa att
specialkosten inte alltid ar ett likvardigt alternativ, till exempel blev de med
celiaki erbjudna grot till lunch nér de andra eleverna erbjods lasagne och
schnitzel.

Ett par anmailningar beskriver ocksa hur skolor inte anpassar
skolmaltiderna for elever med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar,
trots lakarintyg. Det kan handla om att elever har vissa svarigheter med mat
och dtande som en foljd av sin funktionsnedsittning, exempelvis att
personen kanske bara kan &ta vissa saker och vigrar annat.

Elever blir felaktigt placerade i anpassad skola

Ett par anmailningar beskriver hur elever antingen har blivit eller foreslas bli
placerade i anpassad grund- eller gymnasieskola pa felaktiga grunder.
Skolan bedomer i dessa anmalningar att en viss elev bor ga i anpassad skola,
men vardnadshavarna menar i stillet att eleven bor ga i ordinarie skola med
sarskilt stod. Vardnadshavarna upplever att skolorna inte ar beredda att
avsatta de resurser som kravs for att ge eleven adekvata stod- och
anpassningsinsatser, utan ser i stillet anpassad skola som ett satt att bli av
med eleven. I en av dessa anmailningar beskrivs att skolan hivdade att en
elev hade en intellektuell funktionsnedséittning, trots att utredningen som
hade gjorts tydde pé att hen var normalbegavad. Nar sedan kommunen
provade skolans ansokan om placering i anpassad grundskola underkiande
de den utredning som skolan hade gjort och fann att de tester som skolan
hade gjort pa eleven inte var lampliga utifran dennes befintliga diagnoser.

I en annan anmailan beskriver en gymnasieelev sjalv hur hen felaktigt blev
placerad i anpassad grundskola i lagstadiet, trots att flera experter och
larare menade att eleven inte uppfyllde kriterierna. Placeringen i anpassad
grundskola kvarstod dnda till forsta drskursen i den anpassade
gymnasieskolan di en ny bedomning gjordes. Den nya bedomningen
fastslog att eleven i stillet borde ldsa i den ordinarie gymnasieskolan med
stod och anpassning, vilket ledde till att eleven blev tvungen att gd om
gymnasiets forsta arskurs.

I ett par av anmélningarna lyfts ocksa problemet med att en elev som har
placerats i anpassad grundskola inte har samma mgjligheter att vilja
inriktning inom gymnasiet, exempelvis en viss yrkesinriktning sdsom
fordonsteknik.
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Elever utsatts for trakasserier

Ungefir 40 procent av anmélningarna (drygt 8o stycken) beskriver att
elever utsitts for trakasserier som har samband med funktionsnedséttning i
skolan. Trakasserier ar, enligt 1 kap. 4 § diskrimineringslagen, en form av
diskriminering. I anmalningarna handlar det om att:

e Elever utsitts for trakasserier av andra elever.

e Elever utsitts for trakasserier av skolpersonal.

e Skolor inte uppfyller skyldigheten att utreda och atgirda trakasserierna.
e Skolpersonal uppvisar negativa attityder och bristande kompetens.

Det finns flera anmilningar dir elever utsitts for trakasserier bade fran
andra elever och skolpersonal.

Elever utsatts for trakasserier av andra elever

Nara 50 anmalningar beskriver hur elever utsitts for trakasserier av andra
elever i skolan. Trakasserierna beskrivs oftast bestd av kommentarer,
nedsittande skamt eller utfrysning, men i ett antal anmalningar beskrivs
ocksé allvarliga fysiska krankningar. Trakasserierna i anmalningarna
beskrivs ofta ha pagatt under langre tid, ibland i flera ar.

Ofta har trakasserierna i anmalningarna ett samband med elevernas
funktionsnedsittning, till exempel att eleven blir retad och forlgjligad for att
vara annorlunda eller inte ha samma formagor som de andra. I flera fall
filmas trakasserierna och sprids bland de andra eleverna.

Elever utsatts for trakasserier av skolpersonal

Drygt 30 anméilningar innehaller uppgifter om att det ar skolans personal
som har utsatt eleven for trakasserier, nagot som ar forbjudet enligt 2 kap. 5
§ diskrimineringslagen och som utbildningsanordnaren har ett ansvar for.

I dessa anmalningar beskrivs att skolpersonal kallar elever for nedsattande
tillmalen, ar fysiskt vdldsamma eller pa andra sitt kranker elevens
vardighet. Det finns flera exempel i anmélningarna dar skolpersonal
fornedrar eleven infor andra, exempelvis genom att kommentera elevens
funktionsnedsattning pa ett nedlatande satt infor klasskamraterna.

En dterkommande situation fran anmélningarna ar att elever som uppvisar
utatagerande beteende blir bemotta pa ett krinkande sétt av
skolpersonalen. Det beskrivs att personalen haller fast eleven, tar eleven
hért i armarna eller lyfter eleven i kliderna — ett agerande som upplevs
eskalera situationen i stéllet for att lugna den. En virdnadshavare beskriver
hur eleven far illa av att bli behandlad av vuxna pa detta sitt.
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I ett par anmalningar beskrivs hur elever bestraffas av skolans personal till
foljd av beteenden som hor ihop med elevens funktionsnedsattning. Till
exempel blev en elev bestraffad genom att inte fa spela fotboll med de andra
eleverna pa rasten eftersom hen inte hade gjort klart en viss skoluppgift.

I ett par anmalningar ar det elevens resursperson som utsatter eleven for
trakasserier i skolan.

Skolor uppfyller inte skyldigheten att utreda och atgarda trakasserierna

Det ar vanligt forekommande i anmilningarna om trakasserier att skolan
inte beskrivs uppfylla sin skyldighet att utreda och atgarda trakasserierna i
syfte att forhindra att det hander igen, detta enligt 2 kap. 7 §
diskrimineringslagen. Skolorna beskrivs ofta inte se handelserna som
trakasserier utan snarare som omsesidiga konflikter. Skolor beskrivs ocksa
se upprepade och sammanhingande hindelser som enskilda incidenter och
inte ta ett samlat grepp.

I flera anmélningar avseende elever med utatagerande beteende beskrivs att
skolan inte tar pa allvar nar eleven blir utsatt for trakasserier av andra elever
utan att skolan ger den utatagerande eleven skulden for alla situationer som
uppstar.

Skolpersonal uppvisar negativa attityder och bristande kompetens

Manga anmailningar beskriver att skolpersonal brister i sitt bem&tande av
elever med olika former av funktionsnedsittningar pa grund av negativa
attityder och avsaknad av riatt kompetens. Att bli utsatt for ett negativt
bemotande kan utgora trakasserier i diskrimineringslagens mening.15

Det ar vanligt forekommande i dessa anmalningar att personal klandrar
elever for beteenden eller brist pa formagor som ar en foljd av elevens
funktionsnedsittning. Anmaélarna beskriver att personal inte verkar forsta
vad en viss diagnos innebar utan stiller krav pa eleven som denne inte har
mojlighet att leva upp till pa grund av sin funktionsnedsittning. Ett exempel
ar att elever med dyslexi blir nekade att anvanda tekniska hjalpmedel av
oforstdende larare som menar att eleverna maste lara sig att klara skolan
utan dessa hjalpmedel. Ett annat exempel ar att personal talar om for en
elev med add och autism att hen ar lat och inte anstranger sig tillrackligt,
fastian eleven har kimpat hart med en skoluppgift.

Uppgiftslamnarna tolkar skolpersonalens agerande som en brist pa
kompetens kring vad olika funktionsnedsattningar innebar och hur

15 Se definitionen av trakasserier pa sid 28.
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skolpersonal bor bemota och stotta dessa elever. Det beskrivs leda till brist
pa tillit till skolpersonalen att som elev inte bli férstadd, utan i stillet
klandrad och ifragasatt. Bristen pa tillit upplevs i sin tur forstiarka elevens
svarigheter i skolan.

Flera anmalare beskriver ocksa att de upplever att vissa i skolpersonalen har
en negativ instillning till elever med vissa funktionsnedsittningar. Ett
sddant exempel ar att en rektor, vid ett mote som syftade till att diskutera en
mellanstadieelevs behov av stod, vid flera tillfallen understrok att det finns
en stark koppling mellan elevens diagnos adhd och kriminalitet. Det
beskrivs ocksa aterkommande i anmélningarna att skolor upplevs vilja "bli
av” med elever, och att elever inte upplever sig vara omtyckta av skolans
personal.

Elever nekas tillgang till skola och undervisning

I drygt 30 procent av fallen (drygt 60 anmalningar) beskriver
anmalningarna att eleven nekas tillgang till skola och undervisning. Det kan
utgora diskriminering enligt 2 kap. 5 § diskrimineringslagen att neka en elev
tillgang till skola och undervisning av skil som hér samman med
funktionsnedsittning. I anmélningarna handlar det om att:

¢ Elever nekas skolplats.

e Elever nekas att delta i skolaktiviteter.
e Elever stings av fran undervisningen.
¢ Elever nekas skolskjuts.

Elever nekas skolplats

I ett par anmalningar nekas elever plats pa skolor efter det att skolan har
fatt reda pa att eleven har en neuropsykiatrisk diagnos. I ett exempel har
eleven tagit emot besked om antagning till en ny skola, men skolan ringer
nagon manad senare upp vardnadshavaren och meddelar att de inte kan ta
emot elever med adhd som behover mycket extra stod. I ett annat exempel
fick vardnadshavaren information fran rektor om att det fanns plats pa
skolan for elever i aktuell arskurs, men nar skolan senare fick hora att eleven
hade flera neuropsykiatriska diagnoser och behov av sarskilt stod fanns det
inga lediga platser langre.

I ett par anméilningar beskrivs att elever med omfattande behov av stéd och
anpassningar nekas plats i kommuners resursskolor, behandlingsskolor
eller siarskilda klasser anpassade for elever inom autismspektrumet.
Kommunen motiverar besluten med narhetsprincipen eller ekonomiska
skal.
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Elever nekas delta i skolaktiviteter

I ett dussin anmaélningar beskrivs hur elever nekas att delta pa skolutflykter,
idrottsdagar, klassresor eller i hogtidsfiranden av olika slag. Det kan
exempelvis handla om skolavslutningar eller besok i simhall och
luciafiranden. Ofta ror detta elever som redan tillbringar en stor del av
skoltiden isolerad fran andra elever. Ett exempel ar en hogstadieelev med
adhd som nekas folja med pa en skolresa eftersom vissa av de medfoljande
lararna skulle vigra att folja med pé resan om eleven f6ljer med.

Ett annat exempel ar att skolan nekar en elev som har Tourettes syndrom att
delta pa en middag som halls for alla skolans elever och deras
vardnadshavare. Skolan menar att eleven skulle forstéra stimningen pa
middagen.

En anmailan beskriver att inga elever fran skolans sarskilda
undervisningsgrupp for elever inom autismspektrumet far delta i skolans
gemensamma aktiviteter och firanden, exempelvis luciafirande eller
skolavslutning. Eleverna upplever att skolan behandlar dem som mindre
varda och inte en del av skolans gemenskap.

Elever stéangs av fran undervisningen

Cirka tio anmélningar beskriver att skolan har fattat beslut om att stinga av
en elev fran undervisning, under en kortare period eller permanent. De
flesta av dessa anmaélningar ror elever i gymnasieskolan, men det finns
ocksa ett par exempel som beskriver att elever i grundskolan stingts av i
kortare perioder. Gemensamt for dessa drenden ar att avstangningen verkar
ha foregatts av ndgon form av valdsam incident eller konfliktfylld situation.
I anmalningarna beskrivs att dessa situationer inte skulle ha uppkommit om
eleven i fraga hade fatt ritt stod och anpassning i skolan.

I ett par exempel beskrivs ocksd hur grundskoleelever i praktiken blir
avstangda fran undervisningen da skolan under en period inte vill att de
kommer till skolan fysiskt utan hanvisar dem till distansundervisning, men
dar det saknas forutséttningar for sidan undervisning. For en elev i arskurs
fem pagick en sddan situation i tva ménader.

Flera anmalningar beskriver ocksa att elever har blivit utestangda fran
pagaende lektion. Ett exempel ar en hogstadieelev med hog franvaro fran
skolan som vid upprepade tillfdllen blir utslangd fran lektioner nér hen val
tagit sig till skolan. Vardnadshavaren beskriver att skolans hantering bidrar
till att eleven far annu hogre franvaro fran skolan.
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Elever nekas skolskjuts

En handfull anmalningar beskriver att elever, trots sina sarskilda behov, blir
nekade skolskjuts till eller fran skolan. I ett exempel beskrivs att kommunen
avslar bade skolskjuts och ledsagare pa vigen till och fran skolan, trots att
vagen till skolan innebar flera byten och fard med bétfarja for eleven som
gar i anpassad grundskola och har ett omfattande stodbehov. I ett annat
exempel beskrivs att elevens autismspektrumtillstind gor att eleven inte
orkar samaka med andra personer, men att kommunen nekar ensaméakning.

Avslutande diskussion

DO menar att elever med olika funktionsnedsittningar 1oper hog risk att
utsittas for diskriminering i skolan, detta utifrdn den analys som har gjorts
av anmailningar om diskriminering som kom in till DO under perioden
2018-2022. Ritten till utbildning fri frdn diskriminering ar avgorande for
tillgdngen till en rad andra manskliga rattigheter, exempelvis ratten till
hélsa och utveckling och den framtida rétten till arbete. Det ar ocksa séarskilt
allvarligt att som barn bli utsatt for diskriminering i skolan, just eftersom
det ror sig om barn. En skolpliktig elev dr dessutom skyldig att ga till skolan
och det finns ett beroendeférhéllande till larare, skolledning och annan
personal.

Analysen visar att manga elever upplever sig bli diskriminerande pé flera
olika sitt i skolan och av en rad olika personer. Anmélningarna beskriver att
elever inte far det stod som de har ratt till, att de utsétts for trakasserier och
att de nekas tillgang till skola eller undervisning. Det dr anmarkningsvart att
en stor andel av anmalningarna beskriver att eleven utsatts for mer dn en av
dessa tre situationer samtidigt. Till exempel innehéller en 6vervildigande
majoritet av anméalningarna om trakasserier dven uppgifter om att eleven
inte far det stod den har ritt till i skolan. Det leder till en 4n mer utsatt
situation i skolan att samma elev upplever flera av dessa situationer
samtidigt, ibland alla tre.

Det som framkommer i analysen av anmalningarna star i kontrast mot
principen om en inkluderande skola dar alla elever valkomnas och ges
utrymme att utvecklas i ett gemensamt sammanhang. Detta trots att det i
skolans styrdokument slés fast att undervisningen ska anpassas till varje
elevs forutsattningar och behov, baserat pa en demokratisk manniskosyn.1¢

16 Liroplan (Lgr22) for grundskolan samt forskoleklassen och fritidshemmet, del 1 om
skolans viardegrund och uppdrag.
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Manga av anmalningarna beskriver att diskrimineringen i skolan far stora
och allvarliga konsekvenser for de berorda eleverna. Det ar vanligast att
beskriva att svarigheterna i skolan leder till psykisk ohilsa, att eleven inte
nar kunskapsmalen i skolan eller far 1dngvarig franvaro fran skolan. Den
psykiska ohilsa som beskrivs 4r manga génger av allvarlig karaktir i form av
angesttillstind, utmattningssyndrom, depression, sjalvskadebeteende och
till och med férsok till suicid. Aven psykosomatiska besvir, sdsom
huvudviark och magont, beskrivs i manga anmalningar.

Det ar ocksa vanligt att beskriva att bristen pa stodinsatser eller bristande
hantering av trakasserier fran skolans sida leder till att eleverna fortsatter
utsattas for krankningar, konflikter och vald under skoltid.

Sammantaget leder svarigheterna i skolan till att en betydande andel av
dessa elever riskerar att lida men for livet, bade i form av fortsatt psykisk
ohilsa och i form av ofullstandigt genomgéngen grund- och/eller
gymnasieskola.
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Bilaga

Metod och material

Vi har genomfort en kvantitativ och kvalitativ analys av anmalningar om
diskriminering som har samband med funktionsnedséittning inom
utbildningsomradet.

Den kvantitativa analysen bidrar med beskrivande statistik 6ver hur manga
anmalningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning som ror skolformerna forskola/forskoleklass,
grundskola och gymnasium under aren 2015—2022 samt hur ménga
anmaélningar om bristande tillganglighet som ror samma skolformer under
samma period.

Den kvalitativa analysen bidrar med kunskap om vilka dterkommande
situationer inom grundskola och gymnasium som beskrivs i anmélningarna
om diskriminering som har samband med funktionsnedsattning.

I denna analys utgar vi ifran anmalningar om diskriminering som har
inkommit till DO. Det finns tre huvudsakliga utmaningar vid tolkning av
resultatet:

e Manga fall av diskriminering kommer inte DO till kinnedom.

e De handelser som beskrivs i anmalningarna om diskriminering utgor
inte alltid diskriminering i diskrimineringslagens mening.

e Forandringar i statistiken kan ha andra orsaker an att forekomsten av
diskriminering har forandrats.1”

De data som sammanstills dr himtade fran DO:s diarium. De data som
registreras i diariet ska spegla innehallet i de inkomna handlingarna och
innehaller information om bland annat anmald diskrimineringsgrund, form
av diskriminering och vilket samhéllsomrade anmalan ror.

Det ar ocksa viktigt att beakta att den kvalitativa analysen enbart baseras pa
uppgifterna i anmalan. Skolans eller kommunens version av de anmalda
héandelserna ingar inte i analysen.

Analys av anmalningar om diskriminering ger inte en helhetsbild av
diskriminering

De anmilningar vi far in till DO ger en bild av diskrimineringsproblem som
finns inom utbildningsomradet, men de ger inte hela bilden. Det kan finnas

17 For mer utforlig beskrivning av dessa utmaningar se DO (2023 a), s. 20—21.
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diskriminering som av olika skil inte anmals till DO. En forutsattning for att
anmala ar att kianna till mojligheten att anmala och vilken institution man
kan vinda sig till. Den som har utsatts for diskriminering maste ocksa tycka
att det ar modan vard att anmaila och tro att det kan leda till nagot. Det kan
ocksé finnas andra skal till att inte anmala, exempelvis en oro for att det
skulle fa negativa konsekvenser.18

Anmailningarna ger darfor inte en heltdckande bild av hur diskriminering
inom utbildningsomrédet ser ut eller ar fordelad.

Urval

Den kvantitativa analysen utgar ifrdn de anmélningar om diskriminering
som har samband med funktionsnedsattning inom skolformerna
forskola/forskoleklass, grundskola och gymnasium under aren 2015—-2022
samt anmalningar om bristande tillgdnglighet inom samma skolformer och
under samma tidsperiod. Vad giller anmélningar om diskriminering som
har samband med funktionsnedsattning inom dessa skolformer ror det sig
om 1 145 anmalningar och gillande anmalningar om bristande tillganglighet
inom samma skolformer ror det sig om 876 anmalningar. Detta kan sattas i
relation till att DO under samma tidsperiod totalt tog emot 19 542
anmalningar om diskriminering, varav 2 770 stycken var anmilningar om
diskriminering i form av bristande tillganglighet.

Det material som DO anvander i den kvantitativa analysen ror anméalningar
fran perioden 2015—2021. DO har valt att inte inkludera material fran aren
innan 2015 dd myndigheten har bedomt att det finns for stora osdkerheter
vad giller jamforbarheten over tid och tolkning av data.

I den kvalitativa analysen har DO gjort ett slumpmassigt urval av 200
anmalningar om diskriminering som har samband med
funktionsnedsittning inom grundskola och gymnasium som inkom under
femarsperioden 1 januari 2018—-31 december 2022. Under denna period
inkom totalt 889 sdidana anmailningar. Detta gor att urvalet motsvarar 22
procent av det totala antalet inkomna anmalningar om diskriminering som
har samband med funktionsnedsattning inom grundskola och gymnasium.

DO har valt att gora ett urval som stricker sig 6ver en langre tidsperiod for
att 0ka resultatets hallbarhet 6ver tid och minska risken for att covid-19-
pandemin eller andra enskilda handelser eller situationer ska paverka
resultatet alltfor mycket.

18 For ett mer utforligt resonemang om detta, se DO (2023 b), s. 36.
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Det slumpmassiga urvalet syftar till att ge en representativ bild av de
anmilningar som DO tar emot. De dterkommande situationer som har
identifierats i materialet kan dock inte med sdkerhet ségas ge en
heltdckande bild av alla de diskrimineringsproblem som har anmalts under
de senaste fem aren. Det ar dock sannolikt att DO har identifierat de
diskrimineringsproblem som oftast anmals i analysen.

Analysen har gjorts genom att lasa och analysera de handlingar som har
registrerats i DO:s diarium. DO har schematiskt kategoriserat innehéllet i
anmailningarna utifran ett antal centrala variabler, baserat pa den
information som framkommer i anméilningarna. Denna bearbetning ligger
till grund for redovisningen av den kvalitativa analysen.

Uppdraget har inneburit att DO har hanterat kinsliga personuppgifter i
samband med analysen. DO har med anledning av det vidtagit ett antal
sakerhetsatgirder i hanteringen. Denna promemoria innehéller inte
identifierbara persondata.

Uppgifter om konstillhorighet har noterats i samband med den kvalitativa
analysen i syfte att kunna granska skillnader i vad som anmals for tjejer och
killar. Det innebar att DO i den kvalitativa analysen har baserat uppgifter
om konstillhorighet pa de uppgifter som framkommer i anmailan, dven om
anmalan har gjorts av vardnadshavaren eller nagon annan person an den
utsatta sjalv. DO registrerar i sitt diarium endast konstillhorighet i de fall
den utsatta sjalv uppger sin konstillhorighet, utifran principen om
sjalvidentifiering. Gillande anmailningar om diskriminering inom grund-
och gymnasieskolan innebar det att konstillhorighet har registrerats i diariet
for endast en liten andel eftersom de allra flesta anmélningar gors av
vardnadshavaren.

Centrala begrepp

Centrala begrepp i denna analys ar diskriminering, funktionsnedsattning,
bristande tillgdnglighet och trakasserier. I denna promemoria utgar vi ifran
hur dessa begrepp definieras i diskrimineringslagen (2008:567).

Diskriminering, enligt diskrimineringslagen, innebar att det

e madste vara en person som blivit missgynnad eller krankt

e ska finnas ett samband med en diskrimineringsgrund (sexuella
trakasserier kraver inte detta samband)

¢ maste handla om en av de former av diskriminering som beskrivs i lagen

e maste ha skett inom ett av de samhillsomraden dér lagen giller.

Med funktionsnedsittning menas, enligt 1 kap. 5 § 4 p.
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diskrimineringslagen, varaktiga fysiska, psykiska eller begavningsmassiga
begransningar av en persons funktionsformaga som till f6ljd av en skada
eller en sjukdom fanns vid fodelsen, har uppstatt darefter eller kan forvantas
uppsta.

Bristande tillginglighet innebar, enligt 1 kap. 4 § 3 p.
diskrimineringslagen, att en person med en funktionsnedsittning
missgynnas genom att sidana atgarder for tillganglighet inte har vidtagits
for att den personen ska komma i en jamforbar situation med personer utan
denna funktionsnedsiattning som ar skiliga utifran krav pa tillganglighet i
lag och annan forfattning, och med héansyn till

¢ de ekonomiska och praktiska férutsiattningarna,

e varaktigheten och omfattningen av forhallandet eller kontakten mellan
verksamhetsutovaren och den enskilde, samt

e andra omstandigheter av betydelse.

Trakasserier ir, enligt 1 kap. 4 § 4p. diskrimineringslagen, ett upptradande
som krianker négons viardighet och som har samband med négon av
diskrimineringsgrunderna kon, konsoverskridande identitet eller uttryck,
etnisk tillhorighet, religion eller annan trosuppfattning,
funktionsnedsattning, sexuell liggning eller alder.
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Mer kunskap om barn och elever med funktionsnedsattning i skolvasendet -

Etiska aspekter

Pia Nykinen

1. Inledning

Denna text belyser etiska aspekter inom ramen {6r utredningen Mer kunskap om barn och elever
med funktionsnedsétining i skolvasendet (Dir. 2022:73). Mer specifikt behandlas etiska aspekter 1
relation till det som utgdr utredningens uppdrag: att ’analysera och foresla hur kunskapen
kan 6ka om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet, samtidigt som skyddet
for den personliga integriteten sikerstills” (ibid., s. 1).

1.1 Syfte, terminologi och avgriansningar

Syftet med texten ir att genom identifiering av och reflektion kring etiska och andra
virderelaterade aspekter bidra med analytiska verktyg till utredningens genomférande.
Dokumentet ska alltsd ha en stédjande funktion och ir saledes inte en analys av eller
reflektion kring de slutliga férslag som utredningen kommer att framfora.

Nigra anmirkningar om avgrinsningar och terminologiska fragor dr ocksa inledningsvis pa
sin plats: ”Etiska aspekter” ska hir forstis som en 6vergripande rubrik f6r savil etiska som
andra virderelaterade fragor, men dérutdver tas ocksa upp vissa begreppsliga frigor som
uppstdr i relation till utredningens uppdrag. Skilet f6r detta dr att oenigheter som vi kan tro
har med virderingar att gora, ibland kan bero pd att begrepp dr otydligt beskrivna, att vi talar
om olika saker eller att vi bendmner fenomen pa olika sitt.

Otzden etik” och “moral” anvinds 1 texten synonymt, det gors siledes ingen skillnad mellan
“en etisk fraga” och ”en moralisk friga”. En “moralteori” ir alltsa en etisk teori.

Nir det giller ordet ”skil” sd anvinds det hir inte i betydelsen av foérklarande skil eller
motiverande skdl. ”Skil” i denna text handlar om berittigande eller rittfirdigande, hur vi kan
ge goda grunder f6r nagonting. Ett ’gott skil” ska i avsnitten sdledes férstis som ett ’gott

argument”.

I texten anvinds ocksa ordet ’virden”. Det motsvaras hir av det engelska ordet ”values” och
omfattar frimst normer och virderingar men det kan dven inkludera uppfattningar om
dygder och mélsittningar. I svensk lagstiftning dterfinns ofta olika virden i lagars eller
férordningars portalparagrafer under rubriker som till exempel ”Socialtjdnstens mal” (SFS
2001:453, 1 kap. 1 §) eller 1 styrdokument under rubriker som ”’Skolans virdegrund och
uppdrag” (Lgt22, 2022).
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1.2 Metod och material

Den foreliggande texten har sin metodologiska utgangspunkt i filosofisk metod, férstidd som
sddan som 4r bruklig inom akademiskt filosofiskt arbete: begreppsanalys, deskriptiv
argumentationsanalys och virderande argumentationsanalys. En begreppsanalys syftar till att
klargora och/eller definiera begrepp. Otydligt beskrivna begrepp kan medfora svérigheter for
sdvil beslutsfattare som de praktiker som ér alagda att exempelvis virna eller frimja det som
beskrivs av begreppet.

En deskriptiv argumentationsanalys beskriver strukturen hos argumentationer medan en
virderande argumentationsanalys virderar argument utifran deras hallbarhet och relevans. De
tre typerna av analys tar sig dock znze ett tekniskt eller uttdmmande uttryck i kapitlet, snarare
anvinds de pragmatiskt och resonerande i férhallande till utredningens fragestillningar.
Ansatsen dr att sd klart och tydligt som moijligt urskilja och beskriva argument och vissa
tolkningar.

Det material som har anvints for texten om etiska aspekter édr av olika slag. Hit hor f6r
omrédet viss relevant lagstiftning och styrdokument i relation till uppdraget om hur
kunskapen kan 6ka om barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet. Men dven
visst material frin seminarier och hearings under utredningens ging, har av forfattaren tagits
del av. Viss filosofisk litteratur av relevans har ocksa anvints.

2. Barn och elever med funktionsnedsattning — definitionsfragor

2.1 Definitioner och adekvansvillkor

Med ”barn och elever” i ”’skolvisendet” avses i utredningen barn och elever i alla skolformer,
fran forskola till vuxenutbildning (dock ej hégskoleutbildning). Enligt kommittédirektivet ska
utredningen inte ge forslag pa en definition av ”funktionsnedsittning”, diremot anférs att
begreppet bland annat behdver analyseras i relation till hur det f6r ndrvarande tillimpas
nationellt och hur det skulle kunna anvindas vid metoder f6r uppféljning som foreslds av
utredaren. Det fastslas dock att: ”En grundliggande utgangspunkt ir att en
funktionsnedsittning innebir en nedsittning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsférmaga medan begreppet funktionshinder avser relationen mellan den omgivande
miljén och individen.” (ibid, s. 5.).

Det finns minga olika typer av definitioner, hir ges endast nagra exempel: lexikala
definitioner beskriver sprakbruket (som att “ungkat]” pa svenska betyder ”ogift man”) medan
stipulativa definitioner dr definitioner dér ett visst syfte bestimmer hur definitionen ska se ut
(exempelvis att det i en vetenskaplig artikel star ’bildkonst’ ska hér férstas som ...”). Det
finns ocksa realdefinitioner eller ”visensdefinitioner”. Syftet dr da att identifiera de
egenskaper hos nagot (ett ting, fenomen et cetera), som dr gemensamma for alla (ting,
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fenomen et cetera) som faller under samma begrepp och som tillsammans utgér vad som ir
sireget for den (och endast den) typen (av ting, fenomen et cetera).!

For det mesta klarar vi oss bra utan definitioner. Vi behéver inte definiera ’bord” f6r att
kunna anvinda det till att sitta vid, att ata eller att skriva. Vi kan diremot ibland beh6va
definitioner som redskap for ett visst syfte, de beh6ver gora ett visst arbete f6r oss. Da kan vi
ocksa behova gora skillnad mellan bittre och simre definitioner. Kriterier som en bra
definition uppfyller kan kallas fér adekvansvillkor f6r definitioner (Briilde, 2010). Vilka dessa
adekvansvillkor bor vara kan argumenteras f6r och som ett exempel presenterar Briilde étta
olika adekvansvillkor f6r en definition av ”mental disorder” (ibid., s. 27ff). Utan att gi
ndrmare in pa dessa specifikt, sa dr villkor som ofta tas upp att definitioner (1) ska uttrycka
sprakliga konventioner eller anknyta vil till vanligt sprakbruk, (2) inte vara evaluativa
(virderande) utan deskriptiva (beskrivande) och (3) att de inte ska “’slippa in” vate sig for
mycket eller for lite. Tanken 4r hir att det inte dr 6nskvirt att vad som helst kan kallas f6r
”bildkonst” eller ”integritet” men inte heller att for lite kan kallas det. Om en definition
7slapper in f6r mycket” eller ”slipper in fo6r lite” kan den inte gott gbra det klassificerande
arbete vi 6nskar att den ska hjilpa oss med.

Adekvansvillkor f6r definitioner kan vara fruktbara vad giller olika definitioner av
”funktionsnedsittning”. Om vi endast dr intresserade av att undersdka hur definitionerna de
facto anvinds eller tillimpas i svenskt myndighetsarbete sa kan vi gora en enkel empirisk
undersékning av hur olika myndigheter brukar dem. Ar vi diremot intresserade av att utréna
om det finns definitioner som 4r mer eller mindre dndamalsenliga i férhéllande till ett visst
indamal eller syfte, sa kan adekvansvillkor utgbra goda redskap vid virderandet. I denna
process bor vi alltsa 1.) ha tillgang till en eller flera féreslagna definitioner; 2.) klargéra for
vilket eller vilka syften vi beh6ver definitionen eller definitionerna; 3.) ta del av olika
adekvansvillkor; 4.) virdera definitionerna med hjélp av adekvansvillkoren men ocksa 5.)
avgoOra vilken vikt de olika adekvansvillkoren ska tillskrivas.? Kanske en definition av
”funktionsnedsittning” i foérhallande till ett visst syfte, behéver vara mycket specifik och
sndv, det vill siga, som konsekvens inkludera endast en mindre grupp. Det kan di hinda att
exempelvis villkoret som séger att en definition bor anknyta till vanligt sprakbruk, ges mindre
vikt.

2.2 Etiska aspekter av definitioner

Finns det etiska aspekter att beakta vad giller definitioner? Svaret pa den fragan beror pa vad
det dr som definieras men generellt sett torde definitioner inom sadant som vilfirdsomraden
och dir manniskor berdrs, kunna ha savil positiva etiska och politisk-filosofiska effekter som
negativa.’

' Det finns mycket filosofisk litteratur om definitioner. Fér en allman introduktion, se till exempel uppslagsordet “definition” i
Filosofilexikonet (red. Libcke, 1988) och vidare uppslagsordet "Definitions” (Gupta, 2021) i Stanford Encyclopedia of Philosophy.

2 Denna tentativa process ar ett slags summering av papekanden beskrivna i artikeln av Briilde (2010).

3 Saval "aspekter” som "effekter” anvands héar. Det betyder inte att de ska férstas synonymt, det kan finnas manga aspekter som inte
handlar om effekter.
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Det dr viktigt att forsoka urskilja vem eller vilka det dr som kan atnjuta eller paverkas av
positiva respektive negativa effekter som dr resultatet av anvindandet av en viss definition. Vi
kan hir dtminstone tinka oss: den berérda individen, anhériga, vinner, de professionella som
den berdrda individen kommer i kontakt med i sitt dagliga liv, olika konkreta samhilleliga
institutioner och dartill ”samhillet i stort”. Att urskilja vem, vilka eller vad som kan paverkas
ar viktigt da en konsekvens eller effekt f6r en individ kan bedémas 4dga mer vikt dn effekten
f6r en annan (individ eller entitet), 4ven om den senare ocksa berdrs. Vi kan tinka oss att de
effekter ett beslut om visst stod £6r en studerande i utbildningsvisendet far (i kraft av att
eleven omfattas av en viss definition), bétr bedémas dga mer vikt f6r den person som direkt
berérs dn de effekter beslutet far f6r en viss samhillelig institution, dven om den senare ocksa
berérs.*

Ett antal positiva och negativa etiska konsekvenser och effekter av definitioner tas upp
nedan. De ir var och en méjliga att argumentera f6r respektive emot i sin tur. Av
utrymmesskal gérs detta hir sparsamt.

Till méjliga positiva effekter av definitioner hor att de kan hjilpa oss att fatta etiskt bittre
beslut (ibid., s. 21), en elev skulle exempelvis kunna erhalla bittre stéd i skolan i kraft av att
tillh6ra en grupp som omfattas av en viss definition av ”funktionsnedsittning”.> Att tillh6ra
en grupp som erhaller kompensation tack vare att man omfattas av en viss definition kan
ocksa ha positiva effekter med avseende pa livskvaliteten i stort. Positiva effekter som i de tva
exemplen ovan, berdr inte heller endast individen utan ofta ocksa nirstidende.

Men positiva effekter kan uppstd d4ven pa samhillelig niva som ett resultat av bruket av en
viss definition. En konsekvens skulle kunna bli att de professioner som har att arbeta med
stod till vissa grupper, littare kan leva upp till de professionsetiska normer och virderingar
(ofta uttryckta i en yrkesetisk kod) som foreskrivs yrkeskaren. En ldrare ska enligt yrkesetiken
for lirare bland annat ”’[t]a ansvar fOr elevernas kunskapstillvixt, stodja deras personliga
utveckling och skapa goda betingelser f6r varje elevs lirande, utveckling och f6rmaga att
utveckla kritiskt tainkande” (Lararférbundet & Lirarnas Riksférbund, 2008, s. 2). Det dr
moijligt att en ldrare skulle bli hjilpt i detta uppdrag om det med hjilp av en definition
tydliggodrs vilka som kan behéva mer (eller mer adekvat) stéd. En annan tinkbar positiv
samhillelig effekt av bittre beslut (som ett resultat av den hjilp en definition kan ge) ar att
medborgare kan komma att hysa mer tillit till samhilleliga institutioner och de beslut dessa
institutioner 4r satta att fatta.

Det finns dven positiva effekter av definitioner som har att géra med bittre mojligheter for
sambhilleliga institutioner att kunna utfora sitt arbete. Hit hor sadant som mer tillforlitlig
statistik och bittre méjligheter till uppféljning savil synkront som 6ver tid. Det kan dven vara
till hjilp for att identifiera kommunala skillnader vad giller exempelvis anpassning och stéd

4 Huruvida det endast ar effekter for individer i betydelsen levande varelser som bor réknas, bortses avsiktligt fran har. Om man vill
kan man har istallet fér "en samhallelig institution” tdnka "tjanstepersoner vid en samhallelig institution”.

5 Det krévs inte en diagnos for att fa anpassningar eller sarskilt stdd i svensk skola. Det betyder inte att en elev inte skulle kunna fa
ett béttre stod som en konsekvens av att omfattas av en viss definition av "funktionsnedséttning”.
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och for att utveckla bedémningsunderlag f6r att kunna avgéra om barn och elevers ritt till
stod blir tillgodosedd (Skolverket, 2007, s. 6). Det ger ocksd mer kraft till argumentation f6r
mer resurser om denna argumentation baseras pa tillforlitliga uppgifter.

Nir det giller negativa etiska (och ibland politisk-filosofiska) aspekter av definitioner sa kan
viigrova drag urskilja atminstone fyra slags kritik. Den forsta kan sdgas vara en generell kritik
utifrin biomaktsperspektiv som anfor att det att definiera exempelvis ”funktionsnedsittning”
som nigot hos en individ innebir ett utévande av samhillelig makt och social kontroll Gver
medborgarna och ofta ocksa en 6nskan om styrning av det som uppfattas avvika fran radande
normer. (Wasserman, D. & Aas, S., 2022).

I anslutning till kritiken ovan kan vi hir ocksa ta upp den typ av kritik som handlar om att
definierandet kan innebira ett klassificerande och kategoriserande som kan verka menligt f6r
individer, saval de i forsta hand berorda, som deras narstiende. Manniskor kan saval
diskrimineras som stigmatiseras i kraft av att de ingdr i en viss definierad grupp.

Den tredje typen av kritik 4r snarare riktad mot definitioner av en viss typ och har sin
utgingspunkt i olika ideal med avseende pa vetenskap eller olika teoretiska perspektiv. Hir
kan man aterfinna exempelvis spinningarna mellan féresprikare f6r mer “medicinska
modeller” och féresprakare f6r mer sociala (eller sociologiska) modeller”. Medan de
”medicinska modellerna” generellt kan sigas forklara funktionsnedsittning i termer av
patologiska fysiska eller psykiska tillstind sa forklarar de sociologiska modellerna snarare
funktionsnedsittning i termer av en relation mellan en individ och hennes sociala miljé
(ibid.). De tva 6vergripande forklaringsmodellerna inrymmer 1 sig en méingd ytterligare
forklaringsmodeller och teoretiska perspektiv och virt att notera ar att kritik mot definitioner
kan rikta sig savil generellt mot ’den andra 6vergripande modellen” som mot specifika
definitioner inom den egna teorigruppen. Kritik frin den ena férklaringsmodellen (gentemot
en definition av ”funktionsnedsittning” framlagd av det andra perspektivet) kan ta sig etiska
uttryck, till exempel att den andra modellen inte tar tillricklig hinsyn till midnniskors
(biologiska eller sociala) olika férutsittningar och som en konsekvens av detta fungerar (eller
kan fungera) diskriminerande och/eller stigmatiserande.

En fjirde typ av kritik — som vi kan kalla definitionspluralism — tar fasta pa att olika
definitioner dr limpliga utifrdn olika syften och i olika kontexter. Att hitta e# definition av
funktionsnedsittning dr inte gorligt, men det 4r inte heller 6nskvirt. Den etiska aspekten hir
ligger i att virt anammande av en definition” would foreclose our recognition of other
characteristics and phenomena with moral and practical affinities to what we have decided to
call “disabilities” (Wasserman, D. & Aas, S., 2022).

3. Etiska och andra varderelaterade skal vad galler hur kunskapen kan 6ka om barn
och elever med funktionsnedsattning i skolvasendet

Utredningsuppdragets syften kan betraktas som teser dir olika argument kan anges f6r
respektive mot. A7 vi bor erhélla mer kunskap om barn och elever med funktionsnedsittning
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i skolvdsendet torde inte manga invinda mot. Flera instanser har anfort att kunskapen pa
omrédet dr bristfillig och detta ir etiskt problematiskt om det innebir att elevers behov,
vilbefinnande och savil lagliga som moraliska rittigheter dsidositts. Att sd dr fallet bekriftas
av vissa undersékningar (se exempelvis Augustine et al., 2022).

Oenighet kan didremot uppstd med avseende pa vad fr slags kunskap som bor erhallas och
vatfor (just den kunskapen), h#r den bor erhillas och varfor (den bor erhallas pa just det
siittet), fidn vens/ vilka den ska erhillas och varfor (den bor erhéllas frin just den eller de) samt
ndr den ska erhallas (och varfér den bor erhéllas just da). Hur-fragan kan dirtill delas upp i
tva: en fraga giller vad f6r metod som ska anvindas for att erhalla kunskapen medan den

andra hur-frigan ber6r hur sjilva anvindandet av metoden ska realiseras.

Utgdngspunkten i foljande stycken édr en normativ tes extraherad ur utredningens uppdrag:
”Staten bor samla in uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittningar i skolvisendet”.
Tesen ir inte specificerad med avseende pi vilka uppgifter det giller, hur och nir dessa
uppgifter ska samlas in, av vem/vilka och frin vem/vilka.s Skilet for detta 4r att denna text
foregar utredningens slutliga forslag. En mer specificerad tes skulle 1 detta ldge kunna vara till
mindre hjilp.

Normativa teser kan ges olika argument f6r. Nedan foljer ett antal olika kategorier av skil
eller typer av argument och korta resonemang kring var och en av typerna. Inledningsvis
beskrivs ett antal skil som inte 4r etiska men som i varierande grad férekommer eller skulle
kunna férekomma i relation till tesen och uppdraget. De handlar om olika andra virden (till
exempel administrativa virden) som nagon skulle kunna vilja f6ra fram i relation till
forslagen. Det blir utredningens uppgift att senare utifrdn olika eventuella definitioner, typer
av forslag och specificeringar av tesen, préva de olika skilen. Beroende pa forslag, kan olika
skil bli aktuella samt dga mer eller mindre vikt. Som utgingspunkt f6r utredningens fortsatta
arbete med detta giller att varje grupp av skil eller varje argument, helst bér bedémas med

avseende pa savil ballbarbet som relevans.”

3.1 Metodologiska skal

Ett argument for att staten bor samla in uppgifter om barns och elevers
funktionsnedsittningar i skolvisendet, ér att vi nu har tekniska (eller andra praktiska)
méjligheter att gbra denna typ av insamling systematiskt. Detta dr emellertid inte ett gott
argument; att vi har den tekniska méjligheten till att géra nagot betyder inte att vi ocksd bor
gora det. Diremot spelar vad vi inte kan gora en roll £6r vad vi bor gbra. ”Bér implicerar kan”
(’ought implies can”) dr en dterkommande maxim inom moralfilosofiskt resonerande och

8 Pa detta satt skiljer sig dessa avsnitt fran avsnittet om etiska aspekter av definitioner. Har 1amnas det 6ppet pa basis av vad
uppgifterna ska samlas in, om det sker med hjalp av nagon typ av definition eller pa annat satt. Vi kan tédnka oss att kunskap om barn
och elever med funktionsnedséttning i skolvdsendet kan erhallas pa flera olika séatt, saval direkt (genom att termen och darmed
kategorin "funktionsnedséattning” exempelvis finns med i en fragestélining i en enkat eller utifran nagot slags registerbaserad
definition) som indirekt (till exempel genom enkatundersokning av om elever upplever sig vara i behov av stdd i utbildningen och
varfor).

7 Fér hjalp med bedémning av hallbarhet respektive relevans hos argument, kan till exempel boken Argumentationsanalys av
Bjornsson et al (2009) anvandas.
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tanken dr hir ungefir att fr att kunna siga att vi bor gbra nagot s behéver vi ocksd kunna

gora detta nigot.

3.2 Administrativa skal

Det dr mojligt att ligga fram administrativa skil for att staten bor samla in uppgifter om barns
och elevers funktionsnedsittningar 1 skolvdsendet. Sddana skil kan ta fasta pd att
administration kan bli enklare, mer tydlig i sitt uppdrag et cetera. Men vi kan dven anféra
administrativa skl mot tesen, det 4r méjligt att hanterandet av uppgifterna skapar mer eller
mer svarhanterligt administrativt arbete. Oavsett om vi anfér administrativa skil for eller
emot, sa behover sannolikheter for det ena eller andra utfallet bedémas for att virdera
argumentets hallbarhet. Och dven om det visar sig att vi kan anféra en viss héllbarhet kan vi
ifrdgasitta skilens relevans.

3.3 Ekonomiska skal

Ett argument for att staten bor samla in uppgifter om barns och elevers
funktionsnedsittningar i skolvisendet, ar att sidana uppgifter kan bidra till att staten kan
anvinda sina resurser mer effektivt. Dock kan ekonomiska skl aven framforas mof att staten
boér gbra en dylik insamling, det kan ju exempelvis innebéra en merkostnad i arbete fr olika
aktorer. For att de ekonomiska skilen ska vara gott grundade, sa behéver det goras troligt att
resurserna kan komma att anvindas mer effektivt (eller medfora storre utgifter, om det dr det
som argumenteras for).

Ekonomiska skl férekommer ofta tillsammans med administrativa skil. Att en hantering av
uppgifter skulle blir mer svirhanterlig kan naturligtvis betyda att den kan bli mer kostsam.
Huruvida administrativa och ekonomiska skil 4r goda grunder f6r respektive emot tesen kan
frimst avgdras genom resonerande kring sannolikheter, det vill sdga, hur troligt det 4r att
insamlandet av uppgifter skulle ha de administrativa eller ekonomiska konsekvenser man
anfor. Dirtill beh6évs ocksa en bedémning av hur tungt vigande skilen dr; dven om nagot
skulle medféra monetira kostnader kan andra skil (sasom etiska skil) viga tyngre.

3.4 ”Andra gor det” respektive ”Andra gor det inte”

Hir aterfinner vi argumentet som sdger att om andra samlar in uppgifter om barns och
elevers funktionsnedsittningar i skolvisendet, sa ger det oss goda skal att ocksd géra det.
Detta ir inte ett gott argument, andra kan naturligtvis ha och géra moraliskt fel. Didremot kan
empiriskt underlag frin andra linder ge kunskap om hur de har resonerat och argumenterat
infér inférandet av insamling av uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittning. Det ér
sdledes virdefullt att ta del av dessa underlag for att finna de resonemang och skil som har
utgitts fran. Av vikt dr dock att likaledes ta del av undetlag fran de linder som har valt att infe
gora en dylik insamling (det kan ju hinda att det finns fler argument emot insamling 4dn de
som hittills har framf6rts 1 svensk kontext). P4 samma sitt utgér dock det faktum att andra
inte gor det, i sig inte ett gott argument for att Sverige inte heller ska géra det. Hér blir det
saledes viktigt att sakligt granska skilen for respektive emot i de olika lindernas férarbeten.
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3.5 Statistiska skal

Att staten bor samla in uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittning, kan
argumenteras for av statistiska skél och detta har ocksd gjorts av myndigheter. Statistiken om
dessa grupper 1 utbildningsvisendet dr bristfillig eller icke existerande. Att statistik inte finns
eller dr bristfillig torde kunna bedémas som hallbart (det vill sdga, det stimmer att sa ér
fallet), men det dger relevans i férhéllande till tesen f6rst ndr denna frinvaro och brist knyts
till statistikens uppgift som medel och inte dndamél: en franvarande eller bristfillig statistik
resulterar 1 att myndigheter inte vet huruvida dessa gruppers rittigheter blir tillgodosedda
och/eller hur olika typer av beslut piverkar dem. Det saknas i och med detta ocksi tillrickligt
goda underlag for utvirdering, uppféljning, forskning och méjligheter f6r att arbeta for att nd
olika mal, savil nationella som internationella, uttryckta exempelvis i konventioner.?

Men statistiska skl kan dven anforas mot att staten bor samla in uppgifter om barns och
elevers funktionsnedsittning i skolvasendet. Ut6ver vad lagstiftning idag anfér om
behandling av kinsliga personuppgifter sisom hilsa, si finns det ocksd méjlighet att hinvisa
till ndgot slags statistikens etik”, det vill siga, normer om vad som bér respektive inte bor
behandlas statistiskt. Denna “statistikens etik” skulle dd inte uttémmas av en yrkesetik f6r
statistiker, utan ocksd mer generellt kunna ha att géra med vilka féreteelser som kan vara
moraliskt rittfirdigade objekt for statistik.

3.6 Skail som har att géra med uppgifter som redan ar tillatna att samla in

Ett skil som kan framfdras for tesen har att gbra med vilka uppgifter om barn och elever i
skolvisendet som redan fir lov att samlas in och/eller som redan lagligt samlas in.
Tankegingen hir édr att da vissa uppgifter redan tillats samlas in for vissa grupper kan detta
utgdra ett skl for att £ lov att samla in samma uppgifter dven f6r andra grupper. Ett
exempel dr kinsliga personuppgifter (avseende hilsa) vad giller elever i saidant som
grundsirskola, gymnasiesirskola och folkhdgskola som dr (eller kommer att bli) tillatna att
behandlas av sirskilda statistiska skal.

Hir behéver dock argumentationen stirkas for att den ska bli god. Endast det faktum att
vissa uppgifter dr tillitna att samla in med avseende pa vissa grupper, utgdr inte ett gott skil
for att dessa uppgifter dven ska fa samlas in f6r andra grupper. Diremot kan sidant som
behov av en enhetlig lagstiftning spela in hir, det kan verka inkonsekvent att uppgifter om
sddant som hilsa insamlas (direkt eller indirekt) f6r vissa grupper av studerande och inte
andra. A andra sidan behover en sidan konsekvens med avseende pa lagstiftning inte
nédvindigtvis uppnds genom att uppgifter samlas in for fler grupper. Den kan ocksd uppnds
genom en omvind strategi, det vill sdga, att vilja att zn#e behandla uppgifter om hilsa f6r de
grupper vars uppgifter tidigare behandlats. Det dr ocksa ett sitt att uppnd konsekvens. Hir

8 Vad som utgér tillrackligt goda underlag kan naturligtvis diskuteras. Mycket forskning har bedrivits och bedrivs i nuldget utan tillgang
till denna typ av statistik med avseende pa funktionsnedsattning i skolvasendet.
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kan vi emellertid gissningsvis anféra administrativa skl emot den senare strategin: det dr inte
méjligt att dessa uppgifter inte erhalls givet hur antagningssystem till vissa skolformer ser ut.’

3.7 Juridiska skal

I denna kategori finner vi skil som utgar ifran — och finns i — lagar och andra styrande
dokument. I dessa anges dels vad som fir respektive inte far géras, men dven virden som ska
respekteras, virnas och frimjas. En etisk aspekt att beakta 4t hur tesen ”Staten bor samla in
uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittningar i skolvisendet” férhaller sig till dessa
virden och mal. Generellt sett sd kan vi sdga att om det finns juridiska skil fOr tesen sé dr
detta en relevant grupp av skil att ta hinsyn till, givet naturligtvis att lagstiftningen dr
moraliskt rimlig.

Nedan f6ljer exempel ur vissa lagar och styrdokument £6r barn och elever i skolvisendet med
avseende pa virden och mal. Fokus nedan dr inte pa vad lagstiftningen konkret sdger om
sjalva stodet till elever med funktionsnedsittning, inte heller pi dokumentens juridiska status
var for sig eller i férhallande till varandra.

3.7.1 Lagar och styrdokument med varden och mal for elever i med funktionsnedséattning i
skolvasendet

I Lag (2018:1197) om Forenta nationernas konvention om barnets réttigheter (frin och med
nu: Barnkonventionen) finns ett flertal skrivningar som ér aktuella vad giller huruvida staten
bor samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos barn och elever i skolvdsendet. For det
forsta ska barns rittigheter respekteras och tillférsikras, oavsett sadant som exempelvis
funktionsnedsittning. Barn ska ocksé skyddas mot diskriminering och vad som bedéms vara
barnets bista ska i forsta hand beaktas vid alla dtgirder dir barn berérs.10

Barn ska tillférsdkras det skydd och den omvardnad som behovs f6r deras vilfiard och
konventionsstaterna ska vidta de dtgirder som beh6vs vad giller sadant som lagstiftning och
administration fOr att konventionens rittigheter ska kunna genomféras. Staterna ska ocksa
sikerstilla barns 6verlevnad och utveckling till det yttersta av sin formdga. Det st6d ett barn
med funktionsnedsittning ska fa, ska se till att sidant som barnets utbildning bidrar till
barnets samhilleliga integrering och individuella utveckling. Enligt Barnkonventionen har
barn ritt att fritt uttrycka sina dsikter och dessa asikter ska ocksa i férhdllande till barnets
dlder och mognad tillmitas betydelse. Barn ska ges méjlighet att horas i alla de férfaranden av
administrativ art och 1 domstolsférfaranden som ror barnet, antingen direkt eller genom
foretridare (eller genom limpligt organ) (SFS 2018:1197).

“Integtitet” som term finns inte med i Barnkonventionen, diremot si anger artikel 16 att 1.
[ilnget barn far utsittas f6r godtyckliga eller olagliga ingripanden i sitt privat- och familjeliv,

¢ Huruvida detta &r fallet eller ej, far andra med kunskap om detta redogéra for. Podngen har ar sjélva argumentationen, (att
enhetlighet eller konsekvens kan uppnas pa tva satt), inte att sdga nagot om de faktiska juridiska eller tekniska forutsattningarna.

9 Vad som utgér "barns basta” och/eller "nagons basta” finns det gott om vérdeteorier om. Dessa redogdrs inte for har av
utrymmesskal. Dock kan det behdva utvecklas nagot i utredningens sammanhang.
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sitt hem eller sin korrespondens och inte heller 61 olagliga angrepp pa sin heder och sitt
anseende. 2. Barnet har ritt till lagens skydd mot sidana ingripanden eller angrepp.”

I den svenska skollagen (SFS: 2010:800. Skollag) anges att skolvdsendets utbildning syftar till
att barn och elever ska erhalla och utveckla savil kunskaper som virden. Respekt for de
minskliga rittigheterna och grundliggande demokratiska virderingar ska férmedlas och
forankras. Alla barns och elevers utveckling och lirande ska frimjas. Utbildningen ska ta
hinsyn till de olika behov barn och elever kan ha och de ska ges savil stéd som stimulans s
att de kan utvecklas ”’sd langt som mojligt”. Skillnader mellan barns och elevers
forutsittningar till att tillgodogodra sig utbildningen, ska strivas efter att uppvigas.
Tillsammans med hemmen ska ocksa utbildningen frimja barns och elevers utveckling till att
bli medborgare som ér sivil aktiva och kreativa, som ansvarskidnnande och kompetenta.
Utbildningen ska utformas i linje med den numer inskrivna virdegrund som ocksé dterfinns i
liroplanen men ocksd med “grundliggande demokratiska virderingat”. Var och en som
verkar inom utbildningen ska ocksé frimja de minskliga rittigheterna och aktivt motverka
alla sitt som krinkande behandling kan ta sig uttryck.

I svenska laroplaner aterfinns skrivningar som dven de har biring pd frigan om insamlande
av uppgifter om funktionsnedsittning hos barn och elever i skolvisendet. Ett exempel finner
viiden virdegrund som ér inskriven i portalparagrafen i Lgr22 (Liroplan £6r grundskolan
samt for forskoleklassen och fritidshemmet (Lgr 22, 2022). Minniskolivets okridnkbarhet,
individens frihet och integritet, alla méanniskors lika virde, jimstéilldhet mellan kvinnor och
min samt solidaritet mellan manniskor utgér den virdegrund som skolan ska “gestalta och
formedla”. Aven de rittigheter och virden som uttrycks i Barnkonventionen ska gestaltas och
férmedlas och utbildningen ska ocksa utga frin vad som bedémts vara barnets biésta. I skolan
far inte heller nagon utsittas for diskriminering eller krinkande behandling utifrin exempelvis
funktionsnedsittning. Dirtill ska undervisningen ocksé anpassas till varje elevs behov och

férutsittningar.

Sasom i de flesta lagar och styrande dokument kan spinningar mellan olika virden (och
rittigheter) férekomma. Sddana spanningar finns av flera orsaker: dels av att virdena eller
rittigheterna inte dr rangordnade men ocksa av att styrdokument ér resultat av politiska
kompromisser. Virdegrunden i liroplanen har uppmiarksammats under lang tid, savil i svensk
forskning som i svensk debatt och ofta med avseende pé de ingdende virdena, konflikter
mellan dessa och ibland ocksa deras relation till sa kallade demokratiska virden.!! Spianningen
mellan alla minniskors lika virde och individens frihet och integritet kan i vart ssmmanhang
utgbra ett exempel. Ett statligt insamlande av uppgifter om funktionsnedsittning hos barn
och elever skulle kunna utgdra ett medel £6r att bittre se till att principen om alla madnniskors
lika virde frimjas och att diskriminering inte férekommer, detta genom att sidana uppgifter
kan bidra till utvecklandet av mer eller mer adekvat stéd till de som 4r i behov av detta. A

1 Se till exempel pedagogisk forskning och statsvetenskaplig forskning. Darutéver ocksa Nykénen (2009) och Nykénen (2010) utifran
ett moral- och politisk-filosofiskt perspektiv.
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andra sidan skulle ett dylikt insamlande av uppgifter om funktionsnedsittning kunna ses som

ett ingrepp 1 individens integritet.

I Konvention om rittigheter fér personer med funktionsnedsittning (SO 2008:26) anges att
syftet dr att savil frimja som skydda och sikerstilla ett fullt och lika atnjutande for alla
personer med funktionsnedsittning av méinskliga rittigheter och grundliggande friheter.
Principer som framhalls i artikel 3 ér:

a.) respekt for inneboende virde, individuellt sjilvbestimmande, innefattande frihet att géra egna val
samt enskilda personers oberoende, b) icke-diskriminering, c) fullstindigt och faktiskt deltagande och
inkludering i samhillet, d) respekt f6r olikheter och accepterande av personer med
funktionsnedsittning som en del av den minskliga méngfalden och minskligheten, €) lika méjligheter,
f) tillginglighet, g) jamstilldhet mellan kvinnor och min, h) respekt f6r den fortldpande utvecklingen av
férmégorna hos barn med funktionsnedsittning och respekt for funktionsnedsatta barns ritt att bevara
sin identitet.

Konventionen utvecklar ocksd vad som avses med ”diskriminering pa grund av
funktionsnedsittning”. En viktig skrivning ur etiskt perspektiv rér hir underlatenhet att gora
skilig anpassning som ett exempel pa diskriminering pa grund av funktionsnedsittning.
Underlatelser dr alltsd hdr hégst moraliskt relevanta. Vad skalig anpassning innebdr férklaras i

artikel 2 som:

nédvindiga och dndamalsenliga dndringar och anpassningar, som inte innebér en oproportionerlig eller
omotiverad bérda nir sa behovs i ett enskilt fall for att sikerstilla att personer med
funktionsnedsittning p4 lika villkor som andra kan dtnjuta eller utéva alla manskliga rittigheter och

grundlidggande friheter.

Det dr méjligt att argumentera for att ett uteblivet stod eller ett inte adekvat stdd i utbildning,
kan ses som en underldtenhet att gbra skilig anpassning och didrmed som diskriminering pa
grund av funktionsnedsittning. Att insamla uppgifter om batrns och elevers
funktionsnedsittning i skolvisendet kan enligt detta sitt att resonera vara berittigat da en
sadan atgird kan frimja ett atnjutande av minskliga rittigheter. Vilket virde vi tillskriver
underlatelser har emellertid att gbra med vilken moralteori (eller vilket moraliskt perspektiv),

vi omfattar.

3.8 Moraliska skal

Det dr moijligt och dirtill 6nskvirt att framfora olika etiska eller moraliska skil for tesen att
staten bor samla in uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittningar i skolvisendet.
Det dr da friga om normativ etik, det vill sdga, frigor om och svar pa vad vi bor gira. Det ir
hir viktigt med en medvetenhet om att normativ etik inte 4t ez sak, utan en uppsittning av
olika moralteorier och verviganden om virden som med avseende pa olika frigor kan ge
hégst olika svar om vad som bor gbras och varfor.

Just denna rikedom av moralteorier och etiska svar som kan ges, gor att jag viljer att inte
ligga si stor vikt vid de fyra vilkinda etiska principer som brukar férekomma i medicinsk-

1"
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etiska och vardetiska sammanhang (Beauchamp & Childress, 2001 och Gillon, 1985). De ir
enligt min uppfattning f6r grova verktyg f6r att kunna sidga si mycket om uppdragets
fragestillning(ar). Samtidigt 4r det naturligtvis méjligt £6r utredningen att vélja att enkom ta
hinsyn till dessa principer i det vidare arbetet, dirfor inleds detta avsnitt inda med en

Oversiktlig presentation av dem.

Den forsta principen ir autonomiprincipen (eller sjalvbestimmandeprincipen) som siger att
personer bor fi bestimma Gver sina egna liv sd linge det inte krinker andras ritt att fi géra
detsamma. En andra princip siger att vi bor gora gott mot andra, godhetsprincipen. Den
tredje principen ir skademinimeringsprincipen (eller icke skada-principen) som siger att vi
inte far skada andra eller orsaka lidande. Rittviseprincipen slutligen, anfor att lika fall ska
behandlas lika, bedémas lika et cetera. Rittviseprincipen antar hir endast en formell form och
sager inget substantiellt, for att kunna goéra detta behdvs substantiella rittviseteorier.

Precis som med de virden som ofta listas i lagstiftning, dr dessa principer inte rangordnade.
Det gor att vi litt far konflikter mellan principerna och vi stir dd infér svéra avvigningar. 1
utredningens sammanhang och de férslag som senare kommer att framliggas, kan man friga
sig om autonomiprincipen kommer att spela nagon roll och i hur stor grad, detta beror pd
arten av de forslag som liggs fram och om siadant som exempelvis samtycke kommer att bli
aktuellt. Att vi bor gbra gott mot andra och inte skada dem eller orsaka lidande dr ocksa
trubbiga principer i sammanhanget. Vi kan hir tinka oss att det att respektera personers
integritet genom att zzze behandla deras kinsliga personuppgifter kan riknas som att géra
gott. Att mojliggdra mer eller mer adekvat stéd till elever genom a#f behandla deras kinsliga
personuppgifter, kan dock ocksé riknas som att gora gott.

3.8.1 Tre moralteorier

Som anférdes ovan finns ett flertal moralteorier som kan ge méanga olika svar. Hir kommer
tre moralteorier att kort tas upp: konsekvensetik, pliktetik och rittighetsetik. De ger alla olika
grupper av skil eller argument, sisom konsekvensetiska skil, pliktetiska och rittighetsetiska.
De tre vill alla ge svar pa frigan vad som moraliskt bor goras.1? 13 Utover dessa kommer
rittviseskél och professionsetiska skil att tas upp. Rittvisa blir i detta sammanhang viktigt da
flera argument framférda f6r tesen har att géra med rittviseaspekter. Professionsetiken
diremot, tinks svara pa frigan ”Vad bor jag géra som X?” dir X utg6rs av det yrke som

ndgon utévar, till exempel lirare.

Konsekvensetiken siger 1 grova drag att det som spelar roll 4r en handlings konsekvenser och att
dessa konsekvenser blir si bra som méjligt. Det dr det som avgor huruvida en handling ar
moraliskt ritt eller fel. Olika konsekvensetiska riktningar skiljer sig bland annat a4t med
avseende pa vad de menar att goda konsekvenser utgors av. Vilbefinnande eller

12 Det &r mojligt att kritisera samtliga moralteorier och argumenten de framfér p4 manga punkter och det gérs ocksa kontinuerligt
saval inom akademi som i debatt. Av utrymmesskal gérs dock inte detta har.

13 Moralteorier svarar egentligen pa fragan "Vad bér jag géra/hur bér jag handla?” och/eller "Hur bér jag leva?”. Den politiska filosofin
daremot, svarar pa fragor om vad vi (som samhélle) bér géra och hur samhéllet bor organiseras. Utredningens uppdrag aktualiserar
darfor ocksa politisk-filosofiska fragor utéver moralfilosofiska.
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intressetillfredsstillelse dr tva exempel pa vad en konsekvensetiker kan anse dr det som har
finalt virde (virde som mal och inte som medel) och som dirtill ocksa bér maximeras. Men
en konsekvensetiker kan ocksé foresprika att det finns fler ”saker” som har virde och som
boér maximeras, utéver vilbefinnande ocksé sadant som kunskap, vinskap, personlig
utveckling et cetera. Hos konsekvensetiken finns en tydlig grundtanke om att vi alla bor gora
virlden bittre.

Den konsekvensetiska riktningen utilitarismen eller nyttoetiken sidger att ”’[E]n handling ar
ritt om och endast om det inte finns nagot alternativ till den som skulle ge upphov till bittre
konsekvenser” (Tinnsjo, 2000, s. 26).'* En konsekvensetiker behover alltsa savil identifiera
olika handlingsalternativ som bedéma dem pa olika sitt. Ett drag hos utilitarismen virt att
uppmirksamma dr att den inte gér nagon viktig skillnad mellan handling och underlatelse, det
ar inte virre att aktivt bidra till daliga konsekvenser dn att passivt lata bli att bidra till bittre
konsekvenser. Vad vi inte gor, spelar alltsd lika stor moralisk roll som vad vi gor.

Pliktetiken diremot, siger att vissa typer av handlingar dr moraliskt fel (eller ritt) oavsett om
utférandet av handlingen skulle leda till goda (eller daliga) konsekvenser. Vad det dr som gor
en handling ritt varierar beroende pa pliktetik (ett exempel 4r att det 4r avsikten med
handlingen som bedéms), detsamma giller vilka typer av handlingar som alltid 4r moraliskt
fel. Klassiska exempel pé det senare dr emellertid att det alltid ér fel att d6da, stjila, ljuga et
cetera. Men vi kan dven aktualisera en princip som siger att det alltid 4r fel att kranka nigons
integritet. Olika principer eller plikter kan komma i konflikt. Olika varianter av pliktetik kan
da forsoka 16sa detta pa olika sitt: ett sitt 4r att betrakta plikterna som ndgot som inte giller
absolut, en plikt kan till exempel 6vertrumfas av en annan plikt givet villkoren i en viss

situation.

Rattighetsetiken har sitt ursprung i pliktetiken och siger dven den att det som spelar moralisk
roll, inte utgdrs av de konsekvenser en handling har. Det dr forbjudet att krinka nagons
moraliska rittigheter, oavsett om detta skulle ha goda konsekvenser eller effekter f6r ndgot
annat, sasom sambhillet 1 6vrigt eller framtida generationers vilfird.!> Vilka moraliska
rittigheter vi har och i kraft av vad, 4r ndgot som dr oklart och det har ocksé varit dmne f6r
debatt sedan drhundraden. En rittighet till liv och en rittighet till frihet dr rittigheter som
ofta brukar framhillas. Men det finns dven mer specifika ritticheter, som rittigheten till
utbildning. Sddana rittigheter brukar det vara statens uppgift att se till att de uppfylls genom
olika samhalleliga institutioner, det dr inte en uppgift for var och en av oss (Briilde, 2011).

Nir vi dtervinder till tesen ”Staten bor samla in uppgifter om barn och ungas
funktionsnedsittning i skolvdsendet” sa kan vi se att vi kan argumentera etiskt sivil f6r som
emot denna. En konsekvensetisk hallning skulle hir kunna innebira att om detta insamlande

4 Vi kan ocksé ténka pé utilitarismen som en politisk-filosofisk riktning som dé& inte handlar om enskilda individers handlande utan om
vad samhéllet bor géra eller &stadkomma.

5 Nar det galler rattighetsetik eller gruppen av rattighetsskal sa avses moraliska rattigheter, inte juridiska. Aven om juridiska
rattigheter ofta har sin grund i moraliska rattigheter, sa kan vi ju ha en moralisk réattighet till nagot som inte ar "kodifierat” i en juridisk
rattighet.
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ger bittre konsekvenser dn ndgot annat alternativ, sd dr det den handlingen som dr den
moraliskt riktiga. Vad som f6rst behéver avgoras dr dd vad som avses med “goda
konsekvenser” eller “nytta”. Ar det minniskors livskvalitet i termer av vilbefinnande eller
kanske intressetillfredsstillelse som avses? Eller nagot annat? ”Sambhillsnytta” undgar inte
detta behov av klargérande: 1 vad bestar det goda som ”samhillsnytta” betecknar? For att
kunna sdga ndgot om huruvida virdet av samhillsnyttan viger tyngre dn ett (eventuellt)
ingrepp 1 individers integritet sa maste detta virde explicitgras. Det behéver ocksa goras
tydligt vilka de andra alternativen 4r innan en bedémning kan géras av vad som ar det
moraliskt riktiga att géra. Konsekvensetiker 4r medvetna om svérigheten i att tillimpa ldran.
De skiljer dirfér mellan vad som gor en handling moraliskt ritt och hur vi ska fatta beslut i
praktiken. Tanken édr hir att anamma en beslutsmetod som bestér i att vi forsoker hitta och
utféra den handling som maximerar den firvintade nyttan.

En pliktetisk héillning skulle ddremot kunna anféra att vi genom att samla in uppgifter om
funktionsnedsittning hos barn och elever krinker deras integritet och att krinka nagons
integritet dr moraliskt férbjudet. Om denna pliktetiska variant dr absolutistisk, sd giller detta
férbud absolut och kan inte évertrumfas av andra plikter.

Aven en rittighetsetiker av liknande snitt skulle kunna instimma i detta; vi kan litt tinka oss
en moralisk rittighet till att inte fd var integritet krinkt (oavsett de goda konsekvenserna som
skulle kunna resultera av detta) och att detta genererar en skyldighet hos andra medminniskor
och dartill staten att inte krinka oss och att instifta institutionella strukturer som motverkar
krinkning av minniskors integritet. Som vi tidigare sag angavs “individens frihet och
integritet” i den virdegrund som anférs Lgr22 och i sdvil nationell som internationell
lagstiftning framhalls skydd av var integritet, till exempel 1 Regeringsformen och i Europeiska
konventionen om skydd f6r de minskliga rittigheterna. Vad giller integritet och
personuppgifter sa finns sadant for svensk del reglerat i bland annat Dataskyddsférordningen
och Dataskyddslagen.

3.8.2 Integritetsskal och legitima andamal

Vi skulle kunna framhalla integritetsskil som ett skil mot tesen att staten boér samla in
uppgifter om barn och unga med funktionsnedsittning i skolvisendet. Integritet kan delas
upp 1 flera olika aspekter: fysisk integritet, psykisk och personlig integritet. Med fysisk
integtitet avses den integritet som giller en persons kropp och/eller nirmaste miljo, sisom
hemmet. Till den psykiska integriteten riknas en individs asikter, virderingar, dnskningar et
cetera. Med personlig integritet brukar avses sidant som kénslig information om en person
och personens nirmaste sfir.

Integritetsskilen aktualiseras 1 olika hég grad beroende pé hur tesen specificeras, det vill siga,
beroende av vilket eller vilka forslag utredningen kommer att ligga fram. Beroende pd hur de
tidigare angivna frigorna besvaras, det vill sdga: vad f6r slags kunskap som bor erhillas om
barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet och varfor (just den kunskapen), hur
den bor erhillas och varfir (den bor erhallas pa just det sittet), fran vem/ vilka den bor erhillas
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och varfor (den bor erhillas fran just den eller de) samt #dr den bor erhallas (och varfor den bor
erhillas just dé) kan integritetsskilen dd undersokas.

Nir forfattningsforslag liges fram som innebir behandling av personuppgifter ska en
integritetsanalys goras (Integritetsskyddsmyndigheten, 2022). Inom ramen f6r denna ska det
bed6émas om de konsekvenser som behandlingen av personuppgifter medfér, dr nddvindiga
och proportionerliga i férhillande till indamalet, det vill sdga, det som dr malet med
behandlingen av uppgifterna.

Vad avgér da om behandlingen av personuppgifterna ir proportionerlig i férhallande till
indamalet? Juridiska bestimmelser f6r detta dterfinns i olika typer av lagstiftning, till exempel
i Regeringsformen. Dir anférs att begrdnsningar i skydd av personlig integritet endast far
gOras “for att tillgodose dndamal som dr godtagbara i ett demokratiskt samhille”. I EU:s
stadga om de grundldggande rittigheterna omtalas ’mal av allmint samhillsintresse”.

Ur etisk eller politiskfilosofisk synvinkel behéver atminstone tre saker undersokas: (1) vilka dr
de ”dndamil som dr godtagbara i ett demokratiskt samhille” och/eller vad 4t ”mal av allmint
samhillsintresse”? 2) vilka dr de dndamal som utredningen kommer att ange f6r det
eventuella insamlandet av kinsliga personuppgifter? (3) pa vilket sdtt relaterar (2) till (1)? Den
tredje punkten stiller alltsa frigan om hur de dndamal ”’pa ldgre niva” som utredningen
presenterar, frimjar eller lever upp till de mer dverordnade dndamaélen som ir godtagbara i ett
demokratiskt samhille och/eller 4r mal av allmint samhallsintresse. Notera att detta inte
endast bor handla om vad juridiska skrivningar anfér om vilka samhillsindamal som de facto
anges 1 lagstiftning, utan att ocksa etiska 6verviganden om dndamalen bor goras. Ett
demokratiskt samhille kan ju till exempel godta dndamal som vi finner anstétliga; det finns
genom tiderna exempel pa demokratier som har agerat moraliskt forkastligt. ”Andamal som
ir godtagbara i ett demokratiskt samhille” beh&ver hir alltsd kopplas till en uppsittning
virden, inte endast till demokrati som statsskick.

Vi kan alltsd konstatera att férslagen maste vara detaljerade savil "nerit” (med avseende pé
mer “’konkreta madl”) som “uppit” (med avseende pd moraliskt godtagbara samhillsvirden)
for att kunna svara pa fragan om hur frslagen férhaller sig till integriteten hos barn och
elever med funktionsnedsittning i skolvisendet.

Reflektionerna ovan har med berittigande eller rittfirdigande att gora i férhallande till savil
juridik som etik i allméinhet. Men det finns ocksa Sverviganden kring berittigande och
rittfardigande att ta i beaktande som har med de nirmast berérda att géra. Vi kan tinka oss
en skillnad mellan berittigade rent formella integritetsintrang (det faktum att sadant som
kinsliga personuppgifter behandlas och har blivit juridiskt och etiskt tillitna att behandlas)
och hur dessa integtitetsintring sedan #pplevs av dem det berdr oavsett om intringen i
férstone har ansetts vara juridiskt och etiskt berittigade.

Hur upplever barn och elever med funktionsnedsittning i skolvisendet att uppgifter om detta
samlas in? Det dr inte orimligt att tinka sig att dessa upplevelser har att gbra med savil vilka
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uppgifter som samlas in, som av vem och varfér. Men dirtill behéver vi viga in en praktisk
aspekt: effekterna av att uppgifterna har samlats in. Vi kan tinka oss att konkreta utfall av ett
insamlande av uppgifter — sisom beslut om mer eller mer adekvat stéd till barnen och
eleverna — spelar roll f6r barns, elevers och deras nirstiendes upplevelser och virdering av
integritetsintranget. Vi skulle kunna kalla detta f6r en ”’subjektiv proportionalitetsbedémning”
som dger rum i kraft av att man 4r den person (eller nirstiende till den person) som
integritetsintranget berdr. I avsnitt 2.2 ndmndes att tilliten hos medborgare till staten kan 6ka
i kraft av bittre beslut (som kan vara resultatet av att omfattas av en viss definition). Pa
samma sdtt kan vi tinka oss att tilliten till staten kan minska om dessa beslut (och resurser f6r
att forverkliga dem) uteblir, sdrskilt da ett integritetsintrang har utgjort medel. Det kan alltsa
hir finnas — utéver individuella — ocksd samhilleliga skil till att insamlandet av uppgifter
resulterar i reella positiva effekter f6r dem det ber6r.

3.8.3 Rattviseskal

Vi kan ocksa argumentera for att staten bor samla in uppgifter om barns och elevers
funktionsnedsittning i skolvisendet, av razviseskdl. Men vi kan dven anfora rittviseskil emot
att staten bor géra detta.

I avsnitt 3.8 nimndes den formella rittviseprincipen, den som siger att lika fall ska behandlas,
bed6mas et cetera lika. Till en sddan princip behéver substantiella rittviseteorier tillfogas. Vi
kan tinka oss att vi i utredningens sammanhang har med distributiv rittvisa (eller
fordelningsrittvisa) att gbra, ndagonting ska férdelas rittvist. Detta nidgot kan dé utgdras av
nyttigheter (till exempel méjligheter och resurser, sisom stdd) och bordor. Efter att vi angivit
vad det som ska fordelas rittvist, behdver vi ange vad en réttvis fordelning nigors av. Hir finns
minga klassiska forslag som till exempel: att en rittvis férdelning dr en jamlik f6rdelning; att
en rittvis fordelning dr en férdelning efter fortjanst; att en rittvis férdelning dr en férdelning
efter behov. Till olika férslag pa vad som utgdr en rittvis férdelning hér ocksa tanken om att en
rittvis foérdelning 4r en férdelning som 4r resultatet av en rittvis procedur, proceduriell
rittvisa.

I utredningens sammanhang spelar flera férdelningsaspekter in, savil jamlik férdelning som
fordelning efter behov. En fraga giller om insamlande av uppgifter om funktionsnedsittning
stodjer mojligheten £6r barn och elever med funktionsnedsittning till jimlika levnadsvillkor.
Hir giller det att aterigen paminna om statistiken som medel till den kunskapsbildning som
tinks ske och direfter eventuella beslut och atgirder. Det dr inte statistiken i sig som bidrar
till jimlika levnadsvillkor, inte heller kunskapen som den bidrar till utan vad staten de facto
g0t pé basis av den kunskap som erhillits.

Vad giller behov ér det litt att se att behov (till exempel av adekvat st6d) som inte
uppmirksammas och dirmed inte tillgodoses kan utgdra en orittvisa. Dirtill kan nimnas att
skolan har ett kompensatoriskt uppdrag som anges i lag och som vi ocksa kan anse ir
moraliskt rimligt. Vi kan ocksa argumentera for att ett insamlande av uppgifter om
funktionsnedsittning kan leda till en mer rittvis férdelning av till exempel psykisk hilsa 6ver
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tid; att ha fatt gott stéd som barn eller elev i skolvisendet kan bidra till goda lirandeeffekter
saval som framtida hilsoeffekter.

En aspekt r6r hur samhalleliga resurser faktiskt ser ut med avseende pa stdd till barn och
elever med funktionsnedsittning. Hir kan vi tinka pa praktisk tillgang till stéd och
professionens kompetens vad giller olika typer av stédinsatser. Om statistik och uppféljning
visar pa bristfalligt st6d till elever med funktionsnedsittning och resurserna inte finns for att
dtgirda detta och behoven sdledes inte gir att tillgodose, si féreligger fortfarande en orittvisa.
A andra sidan kan den kunskap som tinks erhallas, ge savil myndigheter som kommuner och
enskilda professionella mojligheter att stirka sina argument for mer och/eller omfordelade

resurser.

En friga giller dock hur vi bor se pa férdelningen av bérdor och i detta fall den bérda som
utgbrs av integritetsintranget. Detta dr en borda som inte férdelas jamlikt utan endast berér
en viss grupp i samhillet. Dirtill kan vi foga att detta ir en sirbar grupp och vad giller barn
kan vi tala om en ”dubbel sirbarhet”, det vill sdga en sarbarhet i kraft av att vara savil barn
som att ha en funktionsnedsittning. Den orittvisa som da foreligger finns det extra skil att se
nirmare pa i utredningens arbete.

En ytterligare fraga dr om insamlandet av uppgifterna skulle kunna fungera diskriminerande
och/eller stigmatiserande eller skulle kunna leda till diskriminering och/eller stigmatisering.
Om det gor detta ar det att skdl mot insamlingen att ta hinsyn till.

Vi kan hir atervinda till argumentet (i avsnitt 3.6) som har att gbra med uppgifter som redan
ar tillitna att samla in. Dir pdpekades att man £6r att uppni “konsekvens med avseende pa
lagstiftning” dtminstone teoretiskt kan anamma tva olika strategier: antingen tillita insamling
av uppgifter om funktionsnedsittning for fler grupper eller ta bort méjligheten till insamling
av uppgifter for samtliga grupper.

Lat oss nu betrakta dessa tvd olika strategier 1 férhéllande till “utpekande” och stigmatisering;
vi skulle kunna siga att vi hir pratar om en aspekt av relationell oréttvisa och orittvis
behandling (Putnam et al, 2019). Ett tentativt argument for insamlande av uppgifter om
funktionsnedsittning for fler grupper skulle kunna vara detta: 1 syfte att minska risk for
“utpekande” (och risk f6r stigmatisering) kan vi antingen ta bort méjligheten till att behandla
kinsliga personuppgifter av detta slag eller utvidga gruppen vars kinsliga personuppgifter
behandlas. Om vi viljer den senare strategin och den senare gruppen blir mycket stor, 4r det
mojligt att risken for stigmatisering minskar savdl for denna nya stora grupp som for den tidigare
mindre grupp vars personuppgifter om bilsa redan bebandlades.

Argumentet vilar dock pd antaganden om var minskliga psykologi som behéver
argumenteras for. Kanske det inte dr fallet att bendgenheten till “utpekande” och

stigmatisering minskar om den grupp som faller under kategoriseringen 4r mycket stor? A
andra sidan brukar det om uppfattningar som kan ligga till grund £6r utpekanden”, férdomar
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et cetera anforas att dessa (till exempel férestillningar om normalitet) har sin grund bland
annat i vad som ir statistiskt forekommande i h6g grad.

3.8.4 Professionsetiska skal

I avsnitt 2.2 togs yrkesetiska eller professionsetiska skil upp kort. Det dr méjligt att
argumentera fOr tesen att staten bor samla in uppgifter om barn och unga med
funktionsnedsittning i skolvisendet, ocksé av professionsetiska skl (utéver skil fran olika
moralteorier). Vilka olika slags yrkesetik som blir aktuella beror pa vilka professioner som ér
inblandade i insamling respektive vars arbete kan paverkas av uppgiftsinsamling och déirpa
byggande kunskapsbildning.

Som tidigare anforts ska lirare enligt yrkesetiken bland annat ”[t]a ansvar f6r elevernas
kunskapstillvixt, stodja deras personliga utveckling och skapa goda betingelser {61 varje elevs
lirande, utveckling och férméga att utveckla kritiskt tinkande” (Lararférbundet & Lirarnas
Riksférbund, 2008, s. 2).

Finns det professionsetiska skil #ot insamlandet av uppgifter om funktionsnedsittning? Det
ar svart att i den formella yrkesetiken (den skrift som anforts tidigare) hitta tydliga sadana
skil. Det betyder inte att det inte skulle kunna finnas sidana skil hos professionen. Detta kan
hirmed tjina som en uppmaning till reflektion hos lirarprofessionen kring vilka dessa skil da
skulle kunna vara. En mojlighet ar att i yrkesetiken infoga vad f6r slags teoretiskt
”perspektiv’ som boér anammas i férhallande till funktionsnedsittning och att exempelvis
framhalla ett biomaktsperspektiv. Sadana inslag skulle dock behéva ges en gedigen
argumentation for.

3.9 Etiska och andra varderelaterade fragor relaterade till tid

I detta avsnitt tas tre olika etiska och virderelaterade aspekter om tid upp i relation till frigan
om staten bor samla in uppgifter om barn och ungas funktionsnedsittning i skolvisendet.

Den f6rsta ber6r spianningen mellan det goda pé kort sikt och det goda pa lang sikt. Hir finns
ett dilemma vi kdnner igen: det som ér bra f6r mig pa kort sikt kan vara déligt f6r mig pa ling
sikt (och vice versa) och hur bér vi da viga kort sikt och lang sikt i férhallande till varandra? 1
det aktuella sammanhanget 4r det inte orimligt att tinka sig att 4ven om insamlandet eller
behandlandet av uppgifter om funktionsnedsittning kan ha ett negativt virde pa kort sikt
(genom ett visst ingripande i1 personers integritet) sd kan insamlandet ha ett positivt virde pa
lang sikt (genom att personer med funktionsnedsittning far mer eller mer adekvat st6d i
utbildningsvisendet).

Det dr dock virt att beakta att de personer vars uppgifter behandlas eller insamlas, inte alltid
(eller kanske inte ens ofta) dr samma personer som de som erhiller de goda effekterna av
insamlandet. Hir finns en eftersldpning 1 tid; de uppgifter som samlas in nu behéver
bearbetas, f6ljas upp och resultera i sidan kunskap som kan ha biring pa beslut och atgirder.
Detta kan emellertid anféras om manga bérdor och mycket forskning som involverar
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minniskor: de som betalar skatt nu kommer i vissa fall inte att atnjuta den vilfird som ir ett
resultat av beskattningen. Och de som bidrar genom sitt deltagande 1 medicinsk forskning om
effekterna av nya likemedel ar ofta inte desamma som de som erhéller det goda som blir
resultatet av denna forskning.

Den andra aspekten som vi hir kan relatera till tid, r6r en vilkdnd typ av argument: sa kallade
sluttande plan-argument. I vart sammanhang skulle det ta sig uttryck i en argumentation som
sdger ungefir att “om vi tillater staten att samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos
barn och elever i skolvisendet, sd kommer vi framéver att lata staten samla in allt fler kdnsliga
personuppgifter”, det vill siga, att en given negativ utveckling kommer att félja och dirfoér
bor vi inte tillata det forstnimnda.!¢ Sluttande plan-argument kan ifrigasittas med avseende
pa flera aspekter, varav grunderna f6r de férutsigelser man anfor, endast ér en.

En tredje aspekt som ror tid dr de argument som handlar om ”medikalisering av samhillet”
och som ocksa anknyter till de biomaktsperspektiv som presenterades i avsnitt 2.2. Tanken ér
hir att det att samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos barn och elever i skolvisendet
skulle kunna ses som ett utslag av en “medikaliseting” av samhillet. Dylika argument tar ofta
fasta pd att samhallet tenderar att minska utrymmet f6r vad som ses som ”normal minsklig
variation” och att minniskors problem allt mer betraktas som medicinska problem.

Viirt att uppmirksamma dr att vi kan ga med pa detta och samtidigt argumentera for att
staten bor samla in uppgifter om barns och elevers funktionsnedsittningar i skolvisendet.
Det dr mycket mojligt att samhillet tenderar att bli allt mer medikaliserat och att detta dr en
dilig sak. Icke desto mindre kan vi anse att skilen £6r att samla in uppgifter om
funktionsnedsittning 4r si pass goda sa att staten i det konkreta féreliggande fallet 4ndd bor
insamla dessa uppgifter.

3.10 Delaktighet och inflytande

Savil barn som vuxna elever ir aktuella vad giller utredningens uppdrag och en etisk aspekt
ror deras mojligheter att fa gbra sina réster horda vad giller utredningens férslag. Det édr ju
méjligt att invinda mot tesen pa basis av delaktighetsskil om inte de berdrda fitt méjlighet
till att pa nagot sitt och i ndgon grad, vara delaktiga. I avsnittet om juridiska skal
presenterades Barnkonventionen och Konventionen om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning. I Barnkonventionen anges att barn ska ges méjlighet att horas 1 alla de
forfaranden av administrativ art [...] som r6r barnet och vi kan ocksa hitta flera moraliska
skl for detta, saisom bland annat méjligheten till autonomi. I Konventionen om rittigheter
for personer med funktionsnedsittning anfors att staten ska samrida nidra med och aktivt
involvera personer med funktionsnedsittning, inklusive barn med funktionsnedsittning, nir
det giller beslutsfattande processer angaende frigor som ber6ér dem. I samma konvention
anfors ocksd att staten ska sikerstilla att barn med funktionsnedsittning har ritt att i alla

16 Ett sluttande plan-argument med avseende pa "den motsatta” standpunkten kan ocksa formuleras, vi kan héar tdnka oss nagon som
fragar sig: "Om vi inte forsoker samla in dessa uppgifter som kan ge oss kunskap, vad kommer vi da att lata bli att samla in nasta
gang? Om vi inte gor det kommer vi alltmer att avsta fran att soka kunskap som kan vara till godo for individer”. Detta ar naturligtvis
inte heller en god argumentation.
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fragor som ber6ér dem, fritt uttrycka sina dsikter. Deras asikter ska ocksa tillmitas betydelse (i
foérhallande till alder och mognad) pa samma villkor som fér andra barn. Dirtill ska de
erbjudas stéd for att kunna utéva denna rittighet. Aven vad giller dessa gruppers moijlighet
till delaktighet och inflytande, hittar vi ocksa flera etiska skil, utdver juridiska.

Detta ger oss anledning att resonera nagot om dessa olika gruppers mgjlighet till att gbra sina
roster horda vad giller huruvida staten bor samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos
barn och elever i skolvisendet. D4 férslagen dnnu inte dr specificerade, torde det vara av vikt
att grupperna far mojlighet att géra sig horda kring just de frigor som specificerades i
inledningen av avsnitt 3.17 Att ”g6ra sin r6st hord” dr dock ett otydligt uttryck och kan
betyda ett antal olika saker: en fraga dr om barnen och eleverna har maéjlighet att paverka
beslut om utredningens frigor.

Det dr vanligt att i forskning och debatt skilja mellan olika slags former av medverkan, dir en
del forskare tenderar att betrakta viss medverkan som inte kvalificerande som ”delaktighet”
6verhuvudtaget.'® Vi kan dock tinka oss grader av delaktighet, vi kan vara delaktiga mer eller
mindre. Av etiska skil och déribland den ”dubbla sarbarhet” som omtalades i avsnitt 3.8.3 (en
sirbarhet i kraft av att vara savil barn som att ha en funktionsnedsittning) kan vi hir
argumentera for att en si hog grad som méjligt av delaktighet £f6r denna grupp boér fa komma
till uttryck i utredningsprocessen och i senare faser dé olika forslag ska konkretiseras och
sjOsittas. For att realisera delaktighetsprocesser som kan resultera i hog grad av delaktighet,
kan forskning om barns delaktighet och olika delaktighetsmodeller vara till hjilp.

4. Sammanfattning och avslutning

I denna text har ett antal begreppsliga, etiska och andra virderelaterade aspekter redogjorts
for, 1 relation till fraigan om hur kunskapen kan 6ka vad giller barn och elever med
funktionsnedsittningar i skolvisendet.

Efter ett reflekterande kring definitioner och hur adekvansvillkor 61 definitioner eventuellt
kan vara till hjilp i utredningen, presenterades olika grupper av skil eller argument {6t tesen
”Staten bor samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos barn och elever i skolvisendet”.
De grupper av skil som presenterades var: metodologiska, administrativa, ekonomiska, skal
som har att gbra med huruvida andra (linder) samlar in eller inte samlar in dylika uppgifter,
statistiska skél, skl som har att géra med uppgifter som redan ar tillitna att samla in, juridiska
skil (med fokus pd virden) och moraliska skil (konsekvensetiska, pliktetiska och
rittighetsetiska). Till de moraliska skilen hor ocksa integritetsskil, rittviseskal,
professionsetiska skil och skil som har att géra med delaktighet och inflytande. Dirutéver
reflekterades kring etiska och virderelaterade fragor 1 relation till tid och hir togs ocksd upp
specifika typer av argument (sluttande plan-argument och argument som handlar om

7 For att rekapitulera: vad for slags kunskap bér erhallas och varfér (just den kunskapen), hur bér den erhallas och varfér, fran
vem/vilka bor den erhallas och varfor, samt nar bor den erhallas och varfér.

8 Hit hor det som bendmns "tokenism” och som innebar att exempelvis barns medverkan endast ar av symbolisk art.
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”medikalisering av samhillet”). Samtliga presentationer och resonemang kan ses som
analytiska verktyg som férhoppningsvis dr utredningen till hjélp.

Tesen att staten bor samla in uppgifter om funktionsnedsittning hos barn och elever i
skolvisendet, har avsiktligt fatt anta denna férhéllandevis generella form. Ett antal frigor som
behover besvaras for att ange utredningens specificerade forslag, har presenterats. Dessa olika
specificerade forslag kan sedan prévas mot de grupper av skil som angivits i texten. En
sammanfattande bedémning av skilen kan géras av utredare vad giller vilka skil som talar for
respektive emot konkreta f6rslag och dirtill vz/ken vikt dessa olika skl bor tillskrivas. En
viktig sak att observera ir att etiska skil inte utgdrs av en homogen grupp. Beroende pa
vilken moralteori vi utgar ifran eller vilka olika principer vi viljer, kan vi alltsa fa olika svar.
Det dr diremot mojligt att efter att mer tydliga utredningsforslag och konsekvensanalyser
presenterats, granska férslagen utifrdn olika etiska principer och moralteotier igen. Vilka
etiska implikationer ett visst konkret forslag fér, dr siledes dnnu sd linge en &ppen fraga.
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Erfarenheter fran ett expertseminarium
| Kbpenhamn den 12-13 april 2023

Inledning

Som en del av utredningens arbete har vi skt ta del av hur man 1
andra linder arbetar med de frigor som stdr i fokus fér var utredning.
I samarbete med Nordens Vilfirdscenter kunde vianordna ett expert-
seminarium 1 Képenhamn den 12-13 april 2023 kring frigan hur man
i de nordiska linderna samlar in och organiserar information/data om
barn och elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet. Vid detta
seminarium medverkade ett tjugotal experter, dir flertalet var verk-
samma vid olika organisationer som pd olika sitt arbetade med att
sammanstilla statistik om barn och ungdomar med funktionsned-
sittning. Med detta gav seminariet en god 6verblick éver hur man 1
de nordiska linderna organiserat arbetet med att samla in och sam-
manstilla information om barn och elever med funktionsnedsitt-
ning 1 skolvisendet. Foreliggande PM innehéller en kort samman-
fattning av de viktigaste slutsatserna fran den diskussion som fordes
vid seminariet.

Seminariet 1 Képenhamn inleddes med en presentation av det nor-
diska program fér samarbete inom funktionshinderomridet 2023-2027
som antagits av det Nordiska ministerrddet. Inom ramen f6r detta pro-
gram har bland annat formulerats en mélsittning att utveckla statis-
tik som belyser villkoren f6r personer med funktionsnedsittning i
de nordiska linderna och som bidrar till kunskap om implementer-
ingen av FN:s konvention om rittigheter for personer med funktions-
nedsittning 1 de nordiska linderna. Utbildningsomridet hor 1 detta
sammanhang till de omrdden som betraktas som centrala, och det fram-
stdr dirfér som angeliget att {4 tillgdng till data och statistik av god kva-
litet nir det giller olika gruppers studiedeltagande respektive -bak-
grund. Frin Nordens vilfirdscenters sida framholl man att de frigor
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utredningen Mer kunskap om barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet har att arbeta med dirfor 1 hog grad ar rele-
vanta ocks3 for de dvriga nordiska linderna, och att det finns en poten-
tial att lira av varandras erfarenheter.

Ett omrade dar det finns ett betydande utvecklingsbehov
i samtliga nordiska lander

Huvuddelen av seminariet dgnades t redogorelser for, och Gles dis-
kussion kring, hur man i de nordiska linderna arbetade med att samla
in och sammanstilla information om barn och elever med funktions-
nedsittning i skolvisendet. I programmet (se bilaga) var avsatt tid for
mer ingdende redogorelser for hur man arbetade med dessa frigor 1
Danmark, Firdarna respektive Finland, medan redogorelserna for Is-
land respektive Norge var kortare och av mer kompletterande karaktir.

Nedan féljer en kort ssmmanfattning av de viktigaste slutsatserna
frin de respektive lindernas redogorelser, samt frin den gemen-
samma diskussion som féljde 1 anslutning till de olika presenta-
tionerna.

Vid seminariet fanns en bred enighet om att det, av flera skil, ir
angeliget att f3 en bittre kunskap om barn och elever med funktions-
nedsittning 1 skolvisendet. Flera av de medverkande understrok att
detta ir en forutsittning for att det ska vara mojligt act forverkliga
FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funktionsned-
sittning. S8 formuleras det i den genomging av information och
informationsbehov som genomférts i Finland pa féljande sitt:

Det finns ett uppenbart behov av information om funktionsnedsittning
eller funktionshinder, eftersom till exempel genomfoérandet av och
rapporteringen kring FN:s konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsittning ... kriver information om stillningen fér perso-
ner med funktionsnedsittning i de anslutna staterna och hur deras
stillning utvecklas. Behovet av information har ocksa en central anknyt-
ning till planeringen, bedémningen och tillhandahéllandet av social- och
hilsovardstjanster. (Institutet f6r hilsa och vilfird [THL], 2017.)

En bittre kunskap om barn och elever med funktionsnedsittning 1
skolvisendet ir viktig, sdvil ur ett utbildningsperspektiv, som ur ett
funktionshinderperspektiv. Samtidigt lyftes av flera deltagare att det
ir ett omride som minga ginger kriver sirskilda insatser. Aven om
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man 1 samtliga nordiska linder har tillgdng till bra utbildningsstati-
stik, dr det sillan som “gruppen barn och elever med funktions-
nedsittning” sirredovisas 1 denna. Och pd motsvarande sitt urskiljer
man 1 samtliga linder grupper ”personer med funktionsnedsittning”
1 olika befolkningsstudier, men dessa undersdkningar ger sillan ngon
information om utbildningsresultat och/eller villkoren i skolan. Dir-
med finns det ett behov av ett nirmare samarbete mellan de som
arbetar med utbildnings- respektive funktionshinderfrigor, och det
ir en angeligen uppgift att etablera sddana strukturer som underlittar
ett sddant samarbete.

Utmaningar och vigar framat
Ett antal olika kartlaggningar, men ingen sammanhallen bild

I redogorelsen f6r hur man arbetade med dessa frigor 1 de olika
nordiska linderna var det inte nigot land som redovisade att man ut-
vecklat ndgon sirskild modell for att inhdmta kunskap om barn och
elever med funktionsnedsittning 1 skolvisendet, utan den kunskap
man hade tillgdng till var 1 hég grad resultatet av enskilda kartligg-
ningar och/eller studier. Den bild vi har i Sverige av att kunskapen pd
omridet 1 hog grad ir fragmentarisk, ir ocksd nigot som giller for
ovriga linder. Flera lyfte fram att definitionsproblemen nir det giller
begreppen funktionsnedsittning/funktionshinder utgor en betydande
svarighet i sammanhanget, och att det faktum att gruppen ”personer
med funktionsnedsittning” manga ginger definieras pd olika sitt gor
att data fran olika undersékningar kan vara svira (eller rent av omoj-
liga) att jimféra. I detta sammanhang var det framfor allt tvd méce

for sjilvskattning som lyftes fram som relevanta att arbeta vidare
med: Washington Group Short Set respektive EU/SILC.

Exempel pa hur registerdata kan anviandas fér andamalet

Ett genomgdende monster synes vara att man i de vriga nordiska
linderna i hogre utstrickning nyttjar olika former av registerdata for
att beskriva villkoren foér personer med funktionsnedsittning, jim-
fort med Sverige som 1 hégre grad arbetar med olika former av natio-
nella enkitundersdkningar. I den min relevanta registerdata finns
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tillgingliga har det pdtagliga fordelar, till exempel genom att det som
regel dr data som gor det mojligt att folja utvecklingen 6ver tid. Sam-
tidigt &r mojligheterna att 1 olika administrativa register identifiera barn
och elever med funktionsnedsittning ofta begrinsade — helt enkelt for
att det dr register som endast ticker den vuxna delen av befolkningen.

Ett intressant exempel fran Danmark

Foretridare for Vive (Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for
Velfaerd) redogjorde for ett intressant pilotprojekt som genomférts
under 2019-2020 (Vive 2020). I detta genomfordes en samkorning
av det danska patientregistret med personnummerkopplade uppgifter
frdn skolan. P4 detta sitt blev det mojligt att urskilja de barn och
elever som har en funktionsnedsittning, och att med hjilp av uppgifter
fran skolan félja upp dessa barn och elever ur olika aspekter. Resul-
taten redovisades uppdelat pa nio olika grupper: barn och elever med
rorelsehinder, sensoriska funktionsnedsittningar, beteendestérningar,
inlirningssvarigheter, utvecklingsstérning, autism, psykiska funktions-
nedsittningar, multipla funktionsnedsittningar samt dyslexi.

Den metodik som provades i pilotprojektet synes ha flera for-

delar:

— den ger mojlighet att folja malgruppen pad populationsnivd med
hjilp av data som regelbundet uppdateras,

— malgruppen kan foljas 6éver tid
— anvindningen av registerdata ir en kostnadseffektiv [6sning, som

inte heller leder till 6kad administrativ belastning.

Givet att vi i Sverige har tillgdng till ett patientregister som har stora
likheter med det som finns 1 Danmark, torde detta pilotprojekt 1 hogsta
grad vara relevant ocks8 for svenska férhdllanden.
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Ett omrade for framtida nordiskt samarbete?

I den avslutande diskussionen vid seminariet kunde konstateras att
man 1 de olika nordiska linderna motte liknande utmaningar nir det
gillde att samla in kunskap om barn och elever med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet, och flera av de nirvarande understrok att det
finns anledning att prova om det ir mojligt att utveckla ett nordiskte
samarbete pd detta omrdde. I det notat frin seminariet som utarbe-
tades av foretridare f6r Nordens vilfirdscenter konstaterades att
... det var enighet om at der er utfordrende & finne identiske sammen-
lignbare indikatorer i Norden, men 4 sammenligne og sammenfatte indi-
kator som virker sammenlignbare kan vere mulig. Indikatorer pd om-
ridet; andel av personer med og uten funksjonsnedsettelse over 25 ar som
ikke har fullfert videregiende skole, kan vare hensiktsmessig. NVC,

NOSOSKO og Nordisk Ministerrdds sekretariat for kunnskap og vel-
ferd jobber framover med denne kartleggingen.

Hvordan innsamles og organiseres informasjon/data
om barn og elevers funksjonsnedsettelse i Norden?

Program fér Nordisk ekspertseminar om statistikk og barn/unge
med nedsatt funksjonsevne den 12-13 april 2023 i Képenhamn

e Introduktion till seminariet

e v/ moderator Kai Koivumiki, Nordens velferdssenter

e Presentasjon av det nordiske statistikksamarbeidet

e v/ Michael H. Feldballe, Nomesco-Nososco secreteriat

o Redogorelse f6r hur man i Sverige organiserat arbetet med stati-
stik nir det giller barn och ungdomar med funktionsnedsittning
i skolvisendet

o DPresentation av det pdgiende utredningsarbetet 1 Sverige
e v/ Magnus Tideman, Utbildningsdepartementet Sverige

e DPresentasjon av erfaringer med statistiska avgrensninger av grup-
pen barn og unge med nedsatt funksjonsevne
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v/ Niels Peter Mortensen, Projektchef og Leif Olsen, Senior-

forsker, VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for
Velfaerd

Redogorelse fér hur man pd Firdarna organiserat arbetet med
statistik nir det giller barn och ungdomar med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet

v/ Jégvan Baerentsen, Senior adviser, Statistics Faroe Islands

Redogérelse f6r hur man pd 1 Finland organiserat arbetet med
statistik nir det giller barn och ungdomar med funktionsned-
sittning 1 skolvisendet

v/ liro Toikka, Development manager och Mika Gissler, Research
Professor Department of Public Health and Welfare, Welfare
State Research and Reform Unit, Finnish Institut for Health and
Welfare (THL)

Gemensam diskussion

Nordens Vilfirdscenters fortsatta arbete.

Referenser

Institutet for hilsa och vilfird [THL] (2017). Information och

informationsbehov kring funktionsnedsdttning — analys om THL:s
informationsproduktion.
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Nordiska ministerrddet (2022). Nordiskt program for samarbete om
funktionshinderfragor 2023-2027.
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Vilka skolformer och olika typer
av kunskap som utredningens
forslag omfattar

Nedan anges 1 tabell 1 vilka skolformer som utredningens konkreta
forslag riktar sig till och 1 tabell 2 vilken typ av kunskap som utred-
ningens férslag bidrar med.
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Statens offentliga utredningar 2023

Kronologisk férteckning

. Skirpta straff for flerfaldig brottslig-

het. Ju.

. En inre marknad foér digitala tjinster

—ansvarsférdelning mellan myndig-
heter. Fi.

. Nya regler om nédlidande kreditavtal

och inkassoverksamhet. Ju.

. Posttjinst for hela slanten.

Finansieringsmodeller {6r framtidens
samhillsomfattande posttjinst. Fi.

. Fran delar till helhet. Tvingsvirden

som en del av en sammanhillen och
personcentrerad virdkedja. S.

.En lag om tilliggsskatt for féretag

1 stora koncerner. Fi.

7. P4 egna ben.

10.

11.

12.

13.

14.

15

16.

Utvecklad samverkan fér individers
etablering pd arbetsmarknaden. A.

. Arbetslivskriminalitet — arbetet

1Sverige, en beddmning av omfatt-
ningen, lirdomar frdn Danmark och

Finland. A.

. Ett statligt huvudmannaskap

for personlig assistans.

Okad likvirdighet, lingsiktighet

och kvalitet. S.

Tandviardens stéd till vildsutsatta
patienter. S.

Tillfalligt miljotillstind for
samhillsviktig verksamhet

— for okad f6rsérjningsberedskap. KIN.

Forstirkt skydd fér demokratin
och domstolarnas oberoende. Ju.
Patientdversikter inom EES och

Sverige. S.

Organisera for hllbar utveckling.

KN.

. Férnybart i tanken. Ett styrmedels-

forslag for en stirkt bioekonomi. LI.

Staten och betalningarna.

Del 1 och 2. Fi.

17. En tydligare bestimmelse om hets

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

mot folkgrupp. Ju.

Virdet av vinden. Kompensation,
incitament och planering fér

en hillbar fortsatt utbyggnad av
vindkraften. Del 1 och 2. KN.

Statlig forskningsfinansiering.
Underlagsrapporter. U.

Férbud mot bottentrilning i marina

skyddade omriden. LI.

Informationsférsérjning pd
skolomridet. Skolverkets ansvar. U.

Datalagring och tkomst till
elektronisk information. Ju.

Ett modernare socialférsikringsskydd
for gravida. S.

Etablering for fler — jimstillda mojlig-
heter till integration. A.

Kunskapskrav fér permanent uppe-

héllstillstdnd. Ju.

Oversyn av entreprendrsansvaret. A.

27. Kamerabevakning fér ett bittre djur-

28.
29.

30.

31.

32.

33.
34.

35.

36.

skydd. LI.
Sambhillet mot skolattacker. U.

Varje rorelse riknas — hur skapar
viett samhille som frimjar fysisk
aktivitet? S.

Ett trygghetssystem for alla. Nytt
regelverk f6r sjukpenninggrundande
inkomst. S.

Framtidens yrkeshdgskola

— stabil, effektiv och hillbar. U.
Biometri— for en effektivare
brottsbekimpning. Ju.

Ett férbittrat resegarantisystem. Fi.

Bolag och brott — ndgra dtgirder
mot oseridsa féretag. Ju.

Nya regler om hillbarhetsredovisning.
Ju.
Genomférande av minimiléne-

direktivet. A.



37. Forstirkt skydd fér den personliga
integriteten. Behovet av dtgirder mot
oskuldskontroller, oskuldsintyg och
oskuldsingrepp samt omvindelsefor-

sok. Ju.

38. Ett forstirkt konsumentskydd
mot riskfylld kreditgivning
och éverskuldsittning. Fi.

39. En inre marknad for digitala tjinster
— kompletteringar och indringar i
svensk ritt. Fi.

40. Forbittrade mojligheter f6r barn att
utkriva sina rittigheter enligt barn-
konventionen. S.

41. Forutsittningarna fér en ny kollektiv-
avtalad arbetsloshetsférsikring. A.

42. Ett modernare regelverk for legalise-
ringar, apostille och andra former av
intyganden. UD.

43. En samordnad registerkontroll
for upphandlande myndigheter
och enheter. Fi.

44.En 6versyn av regleringen om frihets-
berdvande pfoljder f6r unga. Ju.

45, Overgingsrestriktioner
— okat fortroende for offentlig verk-
samhet. Fi.

46. Jakt och fiske i renbetesland. LI.

47. En utvecklad arbetsgivardeklaration
—4tgirder mot missbruk av
vilfirdssystemen. Fi.

48. Ritt forutsiteningar for sjukskriv-
ning. S.

49. Skyddet for EU:s finansiella intressen.
Andringar och kompletteringar i svensk
ritt. Fi.

50. En modell fér svensk forsérjnings-

beredskap. Fo.

51. Signalspaning i férsvars-
underrittelseverksamhet
—frigor med anledning
av Europadomstolens dom. Fé.

52. Ett stirkt och samlat skydd
av vilfirdssystemen. S.

53. En indamilsenlig arbetsskadeforsik-
ring — fér bittre ekonomisk trygghet,
kunskap och rittssikerhet. Volym 1
och2.S.

54.

55.
56.

Centraliseringen av administrativa
tjinster till Statens servicecenter
—en utvirdering. Fi.

Vem iger fastigheten. Ju.

Nigra smittskyddsfrdgor inom social-
tjinsten och socialférsikringen. S.

57. Atgirder for tryggare

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

bostadsomriden. Ju.

Kultursamhillet — utvecklad sam-
verkan mellan stat, region och
kommun. Ku.

Ny myndighetsstruktur f6r
finansiering av forskning och
innovation. U.

Utodkade méjligheter att anvinda
preventiva tvingsmedel 2. Ju.

En siker och tillginglig

statlig e-legitimation. Fi.

Vi kan bittre!

Kunskapsbaserad narkotikapolitik
med liv och hilsa i fokus. S.

Sveriges sikerhet i etern. Ku.

Ett forindrat regelverk f6r framtidens
el- och gasnit. KN.

Bittre information om hyresbostider.
Kartliggning av andrahands-
marknaden och ett forbittrat ligen-
hetsregister. LI.

For barn och unga i samhillsvard. S.

67. Anonyma vittnen. Ju.

68.

69.

Som om vi aldrig funnits

— exkludering och assimilering av
tornedalingar, kviner och lantalaiset.
Aivan ko meiti ei olis ollukhaan

— eksklyteerinki ja assimileerinki
tornionlaaksolaisista, kviinisti ja
lantalaisista. Slutbetinkande.

Som om vi aldrig funnits.

Vir sanning och verklighet.

Aivan ko meiti ei olis ollukhaan.
Mein tottuus ja toelisuus.
Intervjuberdttelser.

Som om vi aldrig funnits.

Tolv tematiska forskarrapporter.
Aivan ko meiti ei olis ollukhaan.
Kakstoista temattista tutkintoraporttia.
Forskarrapporter. Ku.

Okat informationsflode till
brottsbekimpningen. En ny huvud-
regel. Ju.



70.

71.

72.

73.

74.

75.
76.

Ordning och reda — férstirkt och
tillfsrlitlig byggkontroll. LI

Speciallivsmedel till barn inom &ppen

hilso- och sjukvérd. S.

En enklare hantering av vattenfrigor

vid planliggning och byggande. LI.

Genomfoérandet av vaccineringen mot
sjukdomen covid-19 — en utvirdering.

S.

Forenklade forutsittningar
for ett hillbart vattenbruk. LI.

Stirkt konstitutionell beredskap. Ju.

Vidareanvindning av hilsodata fér
vard och klinisk forskning. S.

77.Behorig myndighet enligt EU:s

78.

79.

80.

81.
82.

83.

84.

85.

86.

avskogningsférordning. LI.

Hemlig dataavlisning — utvirdering
och permanent lagstiftning. Ju.

Arbetsritten under krig och krigsfara.
A.

Ett starkare straffritesligt skydd— mot
sexuella krinkningar, bedrigerier
1vissa fall och brott med hatmotiv
avseende kon. Ju.

Ett enklare bilstod. S.

Okad kontroll 6ver tandvardssektorn.

S.

Samordnat juridiskt stod
och vigledning for hilso-
och sjukvirdens digitalisering. S.

En hillbar bioekonomistrategi

— for ett vilmende fossilfritt
samhille. LI

Lingtidsutredningen 2023. Finans-
politisk konjunkturstabilisering.
Huvudbetinkande. Fi.

Trends in GDP Growth and its
Driving Factors. Bilaga 1 till Langtids-
utredningen 2023. Fi.

87. Drivkrafter bakom globala trender

88.

89.

i den neutrala rintan. Bilaga 2 t1ll
Léngtidsutredningen 2023. Fi.

Rinte-tillvixt-differensen — utveck-
ling och drivkrafter. Bilaga 3 till
Léngtidsutredningen 2023. Fi.

Makrotillsynsregleringar och finan-
siell stabilitet. Bilaga 4 till Langtids-
utredningen 2023. Fi.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

Samspelet mellan finans- och
penningpolitik i Sverige. Bilaga 5 t1ll
Léngtidsutredningen 2023. F1.

Penning- och finanspolitisk
konjunkturstabilisering. Bilaga 6 till
Léngtidsutredningen 2023. F1.

Nytt ramverk {6r finanspolitiken.
Bilaga 7 till Langtidsutredningen 2023.
Fi.

Budgetprocessen i det finanspolitiska
ramverket. Bilaga 8 till Langtids-
utredningen 2023. Fi.

Foérindring genom forsok.
Forsoksverksamhet i den kommunala
sektorn. Fi.

Uppfdljning f6r utveckling — ett
hallbart system for samlad kunskap
om villkoren fér barn och elever med
funktionsnedsittning i férskola och
skola. U.



Statens offentliga utredningar 2023

Systematisk férteckning

Arbetsmarknadsdepartementet

P4 egna ben.
Utvecklad samverkan f6r individers
etablering pd arbetsmarknaden. [7]

Arbetslivskriminalitet — arbetet i Sverige,
en bedémning av omfattningen,
lirdomar frdn Danmark och Finland. [8]

Etablering for fler — jimstillda méjligheter
till integration. [24]

Oversyn av entreprendrsansvaret. [26]

Genomfdrande av minimilénedirektivet.
[36]

Forutsittningarna for en ny kollektiv-
avtalad arbetsldshetsforsikring. [41]

Arbetsritten under krig och krigsfara. [79]

Finansdepartementet

En inre marknad for digitala tjinster
—ansvarsfordelning mellan myndig-
heter. [2]

Posttjinst for hela slanten.
Finansieringsmodeller f6r framtidens
samhillsomfattande posttjinst. [4]

En lag om tilliggsskatt for foretag i stora
koncerner. [6]

Staten och betalningarna. Del 1 och 2. [16]
Ett forbittrat resegarantisystem. [33]

Ett forstirkt konsumentskydd
mot riskfylld kreditgivning
och éverskuldsittning. [38]

En inre marknad for digitala tjinster -
kompletteringar och dndringar
i svensk ritt. [39]

En samordnad registerkontroll
for upphandlande myndigheter
och enheter. [43]

Overgingsrestriktioner — 6kat fortroende
for offentlig verksamhet. [45]

En utvecklad arbetsgivardeklaration
— &tgirder mot missbruk av
vilfirdssystemen. [47]

Skyddet fér EU:s finansiella intressen.
Andringar och kompletteringar
1 svensk ritt. [49]

Centraliseringen av administrativa tjinster
till Statens servicecenter
—en utvirdering. [54]

En siker och tillginglig
statlig e-legitimation. [61]
Lingtidsutredningen 2023. Finanspolitisk
konjunkturstabilisering.

Huvudbetinkande. [85]

Trends in GDP Growth and its Driving
Factors. Bilaga 1 till Langtids-
utredningen 2023. [86]

Drivkrafter bakom globala trender i den
neutrala rintan. Bilaga 2 t1ll Langtids-
utredningen 2023. [87]

Rinte-tillvixt-differensen — utveckling
och drivkrafter. Bilaga 3 till Lingtids-
utredningen 2023. [88]

Makrotillsynsregleringar och finansiell
stabilitet. Bilaga 4 till Lingtids-
utredningen 2023. [89]

Samspelet mellan finans- och penning-
politik i1 Sverige. Bilaga 5 till Lingtids-
utredningen 2023. [90]

Penning- och finanspolitisk konjunktur-
stabilisering. Bilaga 6 till Lingtids-
utredningen 2023. [91]

Nytt ramverk {6r finanspolitiken. Bilaga 7
till Langtidsutredningen 2023. [92]

Budgetprocessen i det finanspolitiska
ramverket. Bilaga 8 till Langtids-
utredningen 2023. [93]

Foérindring genom forsék.
Forsoksverksamhet 1 den kommunala
sektorn. [94]



Forsvarsdepartementet

En modell fér svensk férsérjnings-
beredskap. [50]

Signalspaning i férsvars-
underrittelseverksamhet
— frigor med anledning
av Europadomstolens dom. [51]

Justitiedepartementet
Skirpta straff {or flerfaldig brottslighet. [1]

Nya regler om nédlidande kreditavtal och
inkassoverksamhet. [3]

Forstirkt skydd for demokratin
och domstolarnas oberoende. [12]

En tydligare bestimmelse om hets mot
folkgrupp. [17]

Datalagring och dtkomst till elektronisk
information. [22]

Kunskapskrav fér permanent uppehills-
tillstind. [25]

Biometri — for en effektivare
brottsbekimpning. [32]

Bolag och brott — ndgra &tgirder
mot oseridsa foretag. [34]

Nya regler om héllbarhetsredovisning. [35]

Forstirkt skydd for den personliga
integriteten. Behovet av dtgirder
mot oskuldskontroller, oskuldsintyg
och oskuldsingrepp samt omvindelse-
forsok. [37]

En &versyn av regleringen om frihets-
berdvande pafoljder for unga. [44]

Vem iger fastigheten. [55]

Atgirder for tryggare bostadsomraden.
[57]

Utokade mojligheter att anvinda
preventiva tvingsmedel 2. [60]

Anonyma vittnen. [67]

Okat informationsfléde till
brottsbekimpningen. En ny
huvudregel. [69]

Stirkt konstitutionell beredskap. [75]

Hemlig dataavlisning — utvirdering och
permanent lagstiftning. [78]

Ett starkare straffrittsligt skydd—mot
sexuella krinkningar, bedrigerier i
vissa fall och brott med hatmotiv
avseende kon. [80]

Klimat- och néringslivsdepartementet
Tillfilligt miljotillstdnd for
samhillsviktig verksamhet
— for 6kad forsérjningsberedskap. [11]

Organisera f6r hillbar utveckling. [14]

Virdet av vinden. Kompensation,
incitament och planering fér
en héllbar fortsatt utbyggnad av
vindkraften. Del 1 och 2. [18]

Ett férindrat regelverk for framtidens
el- och gasnit. [64]

Kulturdepartementet

Kultursamhillet — utvecklad samverkan
mellan stat, region och kommun. [58]

Sveriges sikerhet i etern. [63]

Som om vi aldrig funnits
— exkludering och assimilering av
tornedalingar, kviner och lantalaiset.
Aivan ko meiti ei olis ollukhaan
— eksklyteerinki ja assimileerinki
tornionlaaksolaisista, kviinisti ja
lantalaisista. Slutbetinkande.
Som om vi aldrig funnits.
Vir sanning och verklighet.
Aivan ko meiti ei olis ollukhaan.
Mein tottuus ja toelisuus.
Intervjuberittelser.
Som om vi aldrig funnits.
Tolv tematiska forskarrapporter.
Aivan ko meiti ei olis ollukhaan.
Kakstoista temattista tutkintoraporttia.
Forskarrapporter. [68]

Landsbygds- och infrastrukturdepartementet

Foérnybart i tanken. Ett styrmedelsforslag
for en stirkt bioekonomi. [15]

Férbud mot bottentrdlning i marina
skyddade omrdden. [20]

Kamerabevakning for ett bittre
djurskydd. [27]

Jakt och fiske i renbetesland. [46]

Bittre information om hyresbostider.
Kartliggning av andrahands-

marknaden och ett férbittrat ligen-
hetsregister. [65]

Ordning och reda — forstirkt och tillforlit-
lig byggkontroll. [70]



En enklare hantering av vattenfrigor vid

planliggning och byggande. [72]

Foérenklade férutsittningar
for ett hillbart vattenbruk. [74]

Behorig myndighet enligt EU:s
avskogningsférordning. [77]
En héllbar bioekonomistrategi.

—for ett vilmiende fossilfritt samhille.
[84]

Socialdepartementet

Fran delar till helhet. Tvdngsvirden
som en del av en sammanhillen och
personcentrerad virdkedja. [5]

Ett statligt huvudmannaskap
for personlig assistans.
Okad likvirdighet, lingsiktighet
och kvalitet. [9]

Tandvirdens stod till vildsutsatta
patienter. [10]

Patientdversikter inom EES och Sverige.
[13]

Ett modernare socialférsikringsskydd for
gravida. [23]

Varje rorelse riknas — hur skapar vi ett
samhille som frimjar fysisk aktivitet?
(29]

Ett trygghetssystem for alla. Nytt

regelverk for sjukpenninggrundande
inkomst. [30]

Forbittrade mojligheter f6r barn att
utkriva sina rittigheter enligt barn-
konventionen. [40]

Ritt forutsittningar for sjukskrivning. [48]
Ett stirkt och samlat skydd
av vilfirdssystemen. [52]

En indamilsenlig arbetsskadeférsikring
— for bittre ekonomisk trygghet,
kunskap och rittssikerhet. Volym 1
och 2. [53]

Nigra smittskyddsfrigor inom social-
tjinsten och socialférsikringen. [56]

Vikan bittre!
Kunskapsbaserad narkotikapolitik med
liv och hilsa i fokus. [62]

For barn och unga i samhillsvird. [66]

Speciallivsmedel till barn inom &ppen
hilso- och sjukvird. [71]

Genomférandet av vaccineringen mot
sjukdomen covid-19 — en utvirdering.
[73]

Vidareanvindning av hilsodata fér vird
och klinisk forskning. [76]

Ett enklare bilstad. [81]
Okad kontroll éver tandvirdssektorn. [82]

Samordnat juridiskt stod
och vigledning for hilso-
och sjukvirdens digitalisering. [83]

Utbildningsdepartementet

Statlig forskningsfinansiering.
Underlagsrapporter. [19]

Informationsférsérjning pi skolomridet.
Skolverkets ansvar. [21]

Sambhillet mot skolattacker. [28]

Framtidens yrkeshégskola
— stabil, effektiv och hillbar. [31]

Ny myndighetsstruktur for finansiering av
forskning och innovation. [59]
Uppfoljning fér utveckling — ett hill-
bart system f6r samlad kunskap om
villkoren f6r barn och elever med

funktionsnedsittning i férskola och
skola. [95]

Utrikesdepartementet

Ett modernare regelverk for legaliseringar,
apostille och andra former av intygan-
den. [42]



