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Forord
Ostersund, mars 2014

Folkhalsomyndigheten har ett nationellt ansvar for folkhalsofragor. Myndigheten
ska verka for god folkhalsa, utvéardera effekterna av metoder och strategier pa
folkhalsoomradet, folja halsolaget i befolkningen och faktorer som paverkar detta
samt genom kunskapsuppbyggnad och kunskapsspridning frdmja hélsa och
forebygga sjukdomar och skador. Sarskild vikt ska féastas vid de grupper som l6per
storst risk att drabbas av ohalsa.

Judar, romer, samer, sverigefinnar och tornedalingar ar nationella minoriteter som
ar tillforsakrade vissa réttigheter. En av de manskliga rattigheter som varnas inom
den svenska minoritetspolitiken &r rétten till halsa. Statens folkhalsoinstitut,
sedermera Folkhalsomyndigheten, har genomfort samrad med foretradare for
judarna, romer, samer, sverigefinnar och tornedalingar for att undersoka vilka
behov och forutséttningar som finns for att hamta in data om halsosituationen, samt
vilka metoder som i sadana fall &r lampliga for respektive grupp.

Inom ramen for uppdraget har genomforts en workshop och enskilda
samradsmoten med representanter for de nationella minoriteterna och urfolket.
Framtagna underlag samt avvégningar och forslag har [6pande stamts av med de
nationella minoriteterna och urfolket. Folkhalsomyndigheten har samarbetat med
Malardalens hdgskola vid framtagande av underlag. Representanter for
Lansstyrelsen i Stockholm och Socialstyrelsen samt forskare pa omradet
minoriteters och urfolks halsosituation har [amnat vardefulla bidrag, framférallt om
metoder for datainhamtning. Dokumentation fran dessa méten finns i bilaga till
denna rapport.

For att beskriva halsosituationen for nationella minoriteterna och urfolken behover
begreppet “halsosituation” forankras i den egna kulturen. Metoderna for
datainsamling behover utvecklas saval nar galler data pa individniva som data som
kan ge information om samhaélleliga forutséttningar for halsa bland nationella
minoriteter och urfolk. Uppdraget har 6kat kunskapen om hur uppféljningen av
respektive minoritets och urfolks halsosituation kan utvecklas men &ven om de
begransningar som finns.

Det fortsatta arbetet behdver ske pa ett sadant satt sa att tillit och fortroende for
uppgiften och myndigheten skapas. Folkhalsomyndigheten foreslar att samradet
gar vidare med ett innehall och en form som svarar mot respektive nationell
minoritets och urfolks behov och férutséattningar. | rapporten lagger vi tretton
forslag till atgarder som tar sikte pa vad som kan och bor goras samt hur arbetet
kan ga vidare. Rapporten pekar pa utvecklingsméjligheter och behovet av
samarbete med andra aktorer.

Johan Carlson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Folkhalsomyndigheten har ett nationellt ansvar for folkhalsofragor. Myndigheten
ska verka for god folkhalsa, utvéardera effekterna av metoder och strategier pa
folkhalsoomradet, folja halsolaget i befolkningen och faktorer som paverkar detta
samt genom kunskapsuppbyggnad och kunskapsspridning frdmja hélsa och
forebygga sjukdomar och skador. Sérskild vikt ska féstas vid de grupper som l6per
storst risk att drabbas av ohélsa. Av instruktion framgar att myndigheten sarskilt
ska analysera utvecklingen av hélsan och hdlsans bestdmningsfaktorer och hur
bestdmningsfaktorerna fordelas efter kon, etnisk eller kulturell bakgrund,
socioekonomisk tillhérighet, sexuell laggning, kdnsidentitet eller konsuttryck,
funktionsnedséattning och alder.

Judar, romer, samer, sverigefinnar och tornedalingar ar nationella minoriteter som
ar tillforsékrade vissa réttigheter. En av de ménskliga rattigheter som varnas inom
den svenska minoritetspolitiken &r ratten till halsa. Statens folkhéalsoinstitut,
sedermera Folkhalsomyndigheten, presenterade ar 2010, i samband med
aterrapportering av ett regeringsuppdrag, ett antal forslag pa forebyggande och
hélsoframjande atgarder med malet att forbattra de nationella minoriteternas
hélsosituation. Ett av forslagen var att lampliga metoder for att hdmta in data i syfte
att kontinuerligt kunna félja upp hélsosituationen skulle undersokas. | linje med det
forslaget har regeringen gett Statens folkhalsoinstitut, sedermera
Folkhalsomyndigheten, i uppdrag att genomfdra samrad med féretradare for de
nationella minoriteterna for att undersoka vilka behov och férutsattningar som
finns for att hamta in data om halsosituationen, samt vilka metoder som i sadana
fall ar lampliga for respektive grupp.

For att na syftet med uppdraget har en gemensam workshop och darefter enskilda
samradsmoten genomforts med representanter for de nationella minoriteterna.
Vidare har méten genomforts med representanter for L&nsstyrelsen i Stockholm
och Socialstyrelsen och forskare pa omradet minoriteters och urfolks halsosituation
kopplat till metoder for datainsamling. Framtagna underlag samt avvagningar och
forslag har I6pande stdmts av med de nationella minoriteterna och urfolket.

Generellt vill féretradarna i forsta hand se att halsofrémjande och
sjukdomsforebyggande atgarder vidtas fore det att halsosituationen féljs upp.
Folkhalsomyndigheten har forstaelse for detta men framhaller att kunskap om
hélsosituationen behdvs som underlag for beslut om atgarder.

Folkhalsomyndigheten delar minoriteternas och urfolkets uppfattning att det &r av
storsta vikt att det fortsatta arbetet sker pa ett sddant satt sa att tillit och fortroende
for uppgiften och myndigheten skapas. En del i det &r att dialogen fortsatter med
Iangsiktighet och i mer organiserade former.

For att beskriva hélsosituationen for nationella minoriteterna och urfolken behdver
begreppet “halsosituation” forankras i den egna kulturen. Exempelvis behdver
undersokas i vilken man befintliga indikatorerna aterspeglar faktorer som ar
hélsoframjande eller sjukdomsférebyggande aven for nationella minoriteter och
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urfolk. Metoderna for datainsamling behéver utvecklas saval nar galler data pa
individniva som data som ger information om samhalleliga forutséttningar for halsa
bland nationella minoriteter och urfolk.

Folkhalsomyndigheten bedémer att samradet har varit givande och att arbetet har
lett till att samsyn i stort sett har uppnatts i fragan. Vi foreslar darfor att arbetet,
inom ramen for myndighetens uppdrag, gar vidare med ett innehall och en form
som svarar mot respektive nationell minoritets och urfolks behov och
forutsattningar. | rapporten lagger vi tolv forslag till atgarder som tar sikte pa vad
som kan och bor géras samt hur arbetet kan ga vidare.

Folkhalsomyndigheten ser att det konkreta arbetet framover kommer att se olika
for de olika nationella minoriteterna och urfolket. Fér samer och sverigefinnar
finns vissa majligheter att hamta in data pa individniva for att beskriva
hélsosituationen. Sverigefinska foretradare ser att det bor ske inom ramen for
Folkhalsomyndighetens ordinarie arbete, exempelvis via en anpassad version av
befolkningsenkédten “Halsa pé lika villkor”. Da skapas forutséttningar att jimfora
resultaten 6ver tid och med befolkningen i 6vrigt. Samiska representanter
understryker att det behover ske under samisk kontroll och pekar pa behovet av ett
samiskt kunskapscentrum. For judar, romer och tornedalingar behover daremot
andra metoder anvandas for att fa kunskap om hélsosituationen.

Fragorna i befolkningsenkéaten ~Halsa pa lika villkor” behdver ses 6ver i syfte att
identifiera och anpassa fragor sa att de mer specifikt fangar halsosituationen for
respektive nationell minoritet och urfolk. Nar det galler indikatorer och data pa
samhaéllsniva ar det efterstravansvart att samverka med andra myndigheter, liksom
nar géller de atgarder som de nationella minoriteterna och urfolket har uttryckt
behov av. Vi ser att det finns mojligheter att ta del av erfarenheter av annat arbete
som pagar i syfte att folja upp halsosituationen och skapa forutsattningar for halsa
hos nationella minoriteter och urfolk. Folkhalsomyndigheten bedémer dock att
formerna for samverkan kring fragor som ror nationella minoriteter och urfolk
behover utvecklas utifran respektive grupps behov och forutséttningar.

For samtliga grupper foreslas att samradet fortsatter, om an i nagot olika form. For
romer, samer och sverigefinnar ar de fragor som har identifieras av mer omfattande
karaktar och darfor foreslar vi att det sker genom att ett mer permanent
samradsforum bildas. For judar och tornedalingar ar de fragor som har identifierats
under samradet mer avgransade. Darfor bedomer vi att dessa kan hanteras genom
att referensgrupper bildas. For samernas del inleds avsnittet med forslaget att
fragan om att ett natverksbaserat samiskt kunskapscentrum ska utredas. | forslagen
Iyfter vi dven behovet av att i det fortsatta arbetet ha ett sarskilt fokus pa barn och
unga.
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Inledning

Bakgrund

En av de ménskliga rattigheter som vérnas inom den svenska minoritetspolitiken &r
ratten till halsa (1). Ar 2000 erkéndes judar, romer’, samer, sverigefinnar och
tornedalingar som nationella minoriteter (2, 3). Detta skedde genom att den
svenska regeringen ratificerade Europaradets konvention for skydd av nationella
minoriteter och minoritetssprak (4). 1 samband med detta infordes ar 2000 en
minoritetspolitik i Sverige med malen att

1. ge skydd for de nationella minoriteterna
2. stdrka de nationella minoriteternas mojligheter till inflytande
3. stodja de historiska minoritetsspraken sa att de halls levande.

Lagen om nationella minoriteter och minoritetssprak i kraft den 1 januari 2010.
Lagens tre grundskyddsparagrafer ger de nationella minoriteterna réatt till
information, skydd av kultur och sprak och rétt till delaktighet och inflytande.
Enligt paragraf 2 ar Sveriges nationella minoriteter judar, romer, samer,
sverigefinnar och tornedalingar (5).

Statens folkhalsoinstitut har haft i uppdrag av regeringen att kartldgga
halsosituationen bland de nationella minoriteterna och lamna forslag pa hur
hélsoframjande och férebyggande folkhalsoarbete bland dessa grupper skulle
kunna bedrivas. | sin aterrapportering av regeringsuppdraget presenterade institutet
forslag pa forebyggande och hélsoframjande atgarder med malet att forbattra de
nationella minoriteternas hélsosituation. Ett av de forslag som institutet lamnade
var att [ampliga metoder for att hdmta in data i syfte att kontinuerligt kunna félja
upp halsosituationen skulle undersokas.(6).

I linje med det forslaget har regeringen gett Statens folkhalsoinstitut i uppdrag att
under 2013 genomfdra samrad med foretradare for de nationella minoriteterna for
att undersoka vilka behov och forutsattningar som finns for att hdmta in data om
hélsosituationen, samt vilka metoder som i sadana fall &r lampliga for respektive
grupp. | uppdraget ingick att arbetet ska genomforas tillsammans med de nationella
minoriteterna och utga fran gruppernas sarskilda behov och forutséttningar.
Socialstyrelsen och andra berérda myndigheter, forskningsinstitutioner och
organisationer ska involveras i arbetet, i den man Statens folkhalsoinstitut finner
det relevant. Aven Gvriga kunskapsbaserade halsoframjande atgarder som institutet
lade fram i samband med aterrapporteringen av regeringsuppdraget att kartlagga de
nationella minoriteternas halsosituation kan inga i samradet.

1 I denna rapport inkluderas resandefolket i begreppet romer.
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| uppdraget anges att myndigheten ska genomfora samrad med Sveriges nationella
minoriteter. | rapporten anvands dels begreppet nationell minoritet dels, for
samernas del, &ven begreppet "urfolk” med samma betydelse som “urbefolkning”.

Syfte

Syftet med uppdraget ar att undersodka vilka behov och forutsattningar som finns
for att hdmta in data om de nationella minoriteternas halsosituation, samt vilka
metoder som i sddana fall ar lampliga for respektive grupp. Syftet ar ocksa att
verka for att en dialog fors om kunskapsbaserade halsoframjande atgarder med
utgangspunkt i de atgéarder som tidigare lagts fram av Folkhalsoinstitutet.

Avgransning
Dialogen inom uppdraget sker endast med foretradare for de nationella

minoriteternas riksorganisationer som ar godkanda for att fa statliga
organisationsbhidrag, samt med motsvarande ungdomsférbund.

Metod

Metoden baseras pa dialog under processen, framfor allt med foretradare for de
nationella minoriteternas organisationer men dven med myndigheter och
forskningsinstitutioner. Dialogen har genomforts via en workshop samt
samradsmoten (fysiska och via telefon) om underlag och resultat.

Vi hade bjudit in &ven ungdomsorganisationerna, framférallt utifran
kontaktuppgifter och formular pa webbplatsen Ung minoritet. Vi fick tyvérr inte
kontakt med samtliga minoriteters ungdomsorganisationer. Samtliga undergrupper
av den romska minoriteten bjéds in men blev av olika skél inte representerade vid
detta tillfalle. Nagon hade fatt forhinder, i ett annat fall representerade inte
personen langre organisationen. Judiska centralradet kunde inte prioritera
workshopen med hénvisning till byte av personal samt arbetsbérda, vilket ledde till
att representanter fran judiska forsamlingen i Stockholm representerade judarna,
vid workshopen och i de fortsatta kontakterna.

Efter det forsta motet kom starka reaktioner pa att vi hade bjudits in samtliga
minoriteter till ett gemensamt mote samt dven pa vissa av workshopens
fragestallningar. Nagra av organisationerna skrev en protestskrivelse. till
socialminister Goran Hagglund. Folkhélsoinstitutet fick en kopia for kinnedom och
valde ocksa att besvara den, i vilket forhoppningar uttrycktes om att det anda skulle
vara mojligt att fortsatta dialogen. Dérefter skickades en inbjudan med forslag till
datum for nasta samradsmate, dels till de som skrivit under skrivelsen dels till
6vriga riksorganisationer som tidigare bjudits in till samrad. Dessa handlingar finns
i bilaga 2.
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Grunden for Folkhélsoinstitutets slutsatser och forslag till fortsatt arbete har varit
att atgardsforslagen ska bygga pa féljande tre fragor:

1. Vad finns att hamta fran nationella och internationella studier (d.v.s. finns det
vetenskapligt stod for forslaget)?

2. Vad har framkommit i dialogen med forskare och myndighetsrepresentanter
(d.v.s. ar forslaget genomforbart)?

3. Vad har framkommit i dialogen med representanter for respektive minoritet
(d.v.s. hur ser de sjalva pa behov och forutsattningar samt finns gehor och
acceptans for forslagen)?

For att genomfora regeringsuppdraget har myndigheten samarbetat med
Malardalens hégskola (MDH). Uppdraget till MDH gallde framfor allt den del som
handlar om att identifiera vilka behov och forutséattningar som finns att hdmta in
data om de olika minoriteterna, samt att identifiera lampliga metoder for det.
Arbetet inkluderade en dversiktlig genomgang av internationella och nationella
studier om metoder for datainsamling nar det galler nationella minoriteters
hélsosituation.

Arbetsstegen inom uppdraget har varit féljande:

Via de berdrda avdelnings- och enhetscheferna klargéra eventuella
mojligheter till samordning i relation till institutets dvriga uppdrag.

Bjuda in organisationer till samrad. Uppratta sandlista utifran de
organisationer som myndigheten har haft kontakt med i tidigare uppdrag
samt organisationer som socialdepartementet bjod in till uppféljningsmotet
om Europaradets ramkonvention om skydd for nationella minoriteter.
Avgransningen ar riksorganisationer som far statligt stod samt motsvarande
ungdomsorganisationer.

Ta fram underlag om datainhdmtning om halsosituationen, genomfora,
dokumentera samt 1opande utvardera och anpassa dialogen utifran behov
och forutséttningar hos respektive minoritet och urfolk.

Studera och foresla metoder som ar lampliga for att fa kunskap om
hélsosituationen utifran de olika nationella minoriteternas sarskilda behov
och forutsattningar. Tillvagagangssattet ar en Gversiktlig genomgang av
litteratur om vilka metoder som finns for datainsamling, avstimning med
forskare pa omradet samt samrad med malgruppen.

Lopande hamta in synpunkter pa framtagna underlag och forslag fran
representanterna for organisationerna via samradsmoten och skrivna
underlag. I arbetet involveras berérda myndigheter i den omfattning som
beddms l&mplig.

Skriva rapport samt lépande diskutera med berérda chefer pa myndigheten.
Aterrapportera till regeringen.

Aterkoppla till representanterna for de nationella minoriteterna.
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Disposition
Hér ges en kortfattad beskrivning av rapportens disposition och vad de olika
kapitlen behandlar.

Folkhélsorapportering och uppdrag

Hér beskriver vi bakgrunden till uppdraget genom att beskriva Folkhalsoinstitutets
tidigare uppdrag om att kartlagga halsosituationen bland Sveriges nationella
minoriteter. Vi beskriver ocksa myndighetens uppdrag och hur vi arbetar med
uppféljning av folkhalsan i stort. Slutligen beskriver vi kortfattat
personuppgiftslagen och vilka mojligheter och begrénsningar som finns for att
kartlagga manniskors hélsa.

Genomforda atgarder pa nationell, regional och lokal niva

Har ges exempel pa vad som hant i arbetet med Sveriges nationella minoriteters
halsa pa nationell, regional och lokal niva sedan Folkhalsoinstitutet publicerade
rapporten “Hur mér Sveriges nationella minoriteter?” 2010.

En 6versikt 6ver internationella och svenska studier och utredningar
Har ger vi en dversikt over internationella och nationella studier om hélsan hos
nationella minoriteter och urfolk. Kapitlet avslutas med en kort sammanfattning.

Resultat fran diskussionerna med forskare och representanter for
myndigheter

Hér redovisas vad som framkommit i dialogen med svenska forskare och
representanter for myndigheter. Kapitlet avslutas med en kort sammanfattning.

Resultat fran samradet med de nationella minoriteterna och urfolket
Hér redovisar vi vad som framkommit i dialogen med representanterna for
Sveriges nationella minoriteter. Kapitlet avslutas med en kort sammanfattning.

Sammanfattande diskussion
Har diskuterar och analyserar vi vad som framkommit i dialogen kopplat till vad
studier visar.

Slutsatser och forslag pa atgarder

Slutligen presenteras hér vilka slutsatser vi dragit av arbetet med uppdraget.
Forslag pa atgarder for vidare arbete ges ocksa, bade generellt och specifikt for
varje minoritet.
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Folkhalsorapportering och uppdrag

Folkhalsomyndighetens uppdrag

Den 1 januari 2014 bildades Folkh&lsomyndigheten, som tog dver Statens
folkhélsoinstituts och Smittskyddsinstitutets uppgifter. Samtidigt éverfordes
Socialstyrelsens verksamhet inom hélsoskydd och ansvaret for miljo- och
folkhélsorapportering till den nya myndigheten. Folkhalsomyndigheten bedriver
verksamhet bade i Ostersund och Stockholm. For ytterligare information, se
www.folkhalsomyndigheten.se.

Av Folkhalsomyndighetens instruktion framgar att myndigheten sarskilt ska
analysera utvecklingen av hélsan och halsans bestdmningsfaktorer och hur
bestdmningsfaktorerna fordelas efter kon, etnisk eller kulturell bakgrund,
socioekonomisk tillhorighet, sexuell 1aggning, kdnsidentitet eller kdnsuttryck,
funktionsnedséttning och alder.

Folkhalsoinstitutets tidigare uppdrag

Folkhalsoinstitutet fick 2008 ett uppdrag fran regeringen att kartlagga de nationella
minoriteternas halsosituation samt lamna forslag pa hur det halsoframjande och
forebyggande folkhélsoarbetet for de nationella minoriteterna ska kunna bedrivas.
Uppdraget genomfordes i samrad med foretradare for de nationella minoriteterna,
Socialstyrelsen samt Delegationen for romska fragor, och slutredovisades till
regeringen i april 2010.

Slutredovisningen inneholl en kunskapssammanstéllning kring halsosituationen
bland de fem nationella minoriteterna, samt forslag pa férebyggande och
hélsoframjande atgarder. De sex forslag som lamnades var foljande:

1. inrétta regionala kunskapscentrum for nationella minoriteters hélsa
2. utbilda halsokommunikatdrer inom samtliga minoriteter

3. utbilda myndighetspersonal om de nationella minoriteternas hélsa,
levnadsvanor, livsvillkor och kultur

4. utred mojligheterna till kontinuerlig uppféljning av de nationella
minoriteternas halsosituation

5. beakta barn och ungdom samt &ldre tillhérande de nationella minoriteterna i
ordinarie karnverksamhet

6. tillsatt en utredning om tvérsektoriellt arbete med nationella minoritetsfragor.

Forslag 4 ar bakgrunden till nuvarande uppdrag om samrad med de nationella
minoriteterna.
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Myndighetens arbete med folkhalsorapportering

Folkhalsopolitikens uppfdljningssystem

Riksdagen beslutade i borjan av 2000-talet att folkhélsopolitiken ska bedrivas och
foljas upp med stod av folkhalsopolitikens elva malomraden. Det 6vergripande
malet for folkhdlsoarbetet i Sverige &r att ”skapa samhélleliga forutsattningar for en
god halsa pa lika villkor for hela befolkningen” (7, 8).

Folkhéalsopolitikens elva malomraden &r féljande:

1. Delaktighet och inflytande i samhallet
. Ekonomiska och sociala forutséttningar
. Barns och ungas uppvéxtvillkor

. Halsa i arbetslivet

2

3

4

5. Miljoer och produkter

6. Halsoframjande halso- och sjukvard
7. Skydd mot smittspridning
8. Sexualitet och reproduktiv halsa
9. Fysisk aktivitet

10. Matvanor och livsmedel

11. Tobak, alkohol, narkotika, dopning och spel

De elva malomradena utgar fran hélsans bestamningsfaktorer. Dessa &r faktorer pa
olika nivaer i samhallets organisation samt manniskors livsvillkor och
levnadsvanor som bidrar till hélsa eller ohalsa. | stallet for att utga fran sjukdomar
eller halsoproblem é&r alltsa halsans bestamningsfaktorer utgangspunkten for
folkhalsopolitiken. Fordelen med att utga fran bestamningsfaktorer &r att malen blir
atkomliga for politiska beslut och darmed kan paverkas genom olika
samhéllsinsatser.

For att kunna folja bestamningsfaktorernas utveckling, samhalleliga férandringar
och politiska initiativ inom folkhé&lsopolitiken anvéands ett antal indikatorer, som
har ett samband med vissa halsoeffekter. Meningen med uppféljningen dr att ge
underlag till hur val politiken lyckats att paverka folkhalsan.

I den folkhélsopolitiska rapporten, som senast publicerades 2010, féljs och
analyseras saval bestamningsfaktorer, utfall som vidtagna atgarder. 1 den
presenterades uppféljningen i tre strategiska omraden:

e Goda livsvillkor (malomradena 1-3)
e Halsoframjande livsmiljoer och levnadsvanor (malomradena 4 —10)

e Alkohol, narkotika, dopning, tobak och spel (malomrade 11)
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Folkhéalsopolitiken &r till sin karaktar tvarsektoriell och manga myndigheter ar
darmed ansvariga for att genomféra politiken. Den nya Folkhdlsomyndighetens roll
ar att folja upp och redovisa laget till regeringen. Folkhalsomyndigheten far fran
2014 ett bredare ansvar for att redovisa hur bade halsan och bestamningsfaktorerna
utvecklas.

Som ett led i tidigare arbete med folkhélsorapportering gav Statens
folkhalsoinstitut arligen till och med 2013, i samarbete med Socialstyrelsen, ut en
arlig rapport med namnet “Folkhilsan i Sverige — arsrapport”. Fran och med 2014
ges arsrapporten ut av Folkhalsomyndigheten. Syftet med rapporten var att ge en
aktuell éverblick dver folkhélsans utveckling och foérdelning i olika grupper i
befolkningen, liksom utvecklingen av ett urval indikatorer for halsans
bestamningsfaktorer och dven har med utgangspunkt i skillnader mellan olika
grupper i befolkningen. Data for Folkhalsomyndighetens folkhalsorapportering
kommer fran den arliga nationella enkéten ”Hélsa pa lika villkor?”” samt frdn andra
interna datainsamlingar och fran externa kallor, till exempel registerdata och data
fran andra myndigheter. | vissa fall har den nationella enkaten forsetts med
tillaggsfragor, ibland i samarbete med ett landsting som Gnskat veta mer om vissa
fragor.

Statens folkhalsoinstitut har dven gett ut andra tematiska rapporter som i en del fall
aven innehaller uppgifter om vidtagna atgarder. Nar det galler olika temarapporter
samlas data in pa olika satt, exempelvis genom intervjuer och enkater. Det géller
till exempel inom omraden som foréaldrastod samt alkohol, narkotika, dopning och
spel (ANDTS), dér institutet har sérskilda uppdrag som redovisas.

| regleringsbrevet for 2014 har Folkhalsomyndigheten fatt i uppdrag att gora en
Oversyn och analys av den rapportering som tidigare har utforts av Statens
folkhélsoinstitut, Smittskyddsinstitutet och de delar av Socialstyrelsens verksamhet
som Gvergatt till den nya myndigheten. Uppdraget ska redovisas den 31 oktober
2014.

Personuppgiftslagen

Internationella forordningar om dataskydd, informationsfrihet och respekt for
privatlivet betraktar kategorier som etnicitet, ras, religion osv. som “’kénsliga”.
Historiskt sett har insamling av sadana data haft negativa effekter pa individer, i
synnerhet under totalitara regimer. Tva huvudtyper av férordningar avser fragan
om etniska uppgifter och etnisk uppféljning:

e de som beror skydd av uppgifter som bevarar integriteten och reglerar
informationsspridning
e de som berér sammanstéllning av statistik och insamling av data
EU:s viktigaste instrument for att reglera detta ar radets direktiv ”’Council Directive
95/46” om skydd for enskilda personer for behandling av personuppgifter. Artikel
8.1 1 direktivet anger att "Medlemsstaterna skall forbjuda behandling av
personuppgifter som avslojar ras eller etniskt ursprung, politiska asikter, religios
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eller filosofisk dvertygelse, medlemskap i fackforening samt behandling av
uppgifter som berdr hilsa eller sexualliv”’. Aven undantag fran detta forbud
forklaras av direktivet (9). Den svenska personuppgiftslagen (PuL, 1998:204)
bygger pa dataskyddsdirektivet och i 6vriga EU-lander finns liknande skyddslagar.
Personuppgiftslagen syftar till att skydda méanniskor mot att den personliga
integritet kranks nar enskildas uppgifter behandlas. Lagen ska tillampas nar
myndigheten behandlar, d v s samlar in, registrerar, bearbetar och lagrar
automatiserade uppgifter som kan hanféras till en enskilds personliga eller
ekonomiska situation. Personuppgifter far bara behandlas for de &ndamal som
angivits vid insamlandet (10).

Uppgifter som bl. a. ror etnicitet, halsa och sexualliv raknas som kénsliga
personuppgifter? och dessa far inte behandlas om inte den registrerade har lamnat
sitt uttryckliga samtycke till behandlingen och detta samtycke ska inhdmtas innan
datainsamlingen pabdrjas. Ett sadant samtycke kan ocksa aterkallas fran den
registrerade. | lagen definieras samtycke som varje slag av frivillig, sérskild och
otvetydig viljeyttring genom vilken den registrerade, efter att ha fatt information,
godtar behandling av personuppgifter som rér honom eller henne. Ett samtycke ska
vara individuellt, d v s den registrerade ska sjalv med egen vilja godta
behandlingen av personuppgifter. Det racker inte att till exempel en férening for
sina medlemmars rékning godtar behandling av personuppgifter. Samtycket ska
vara frivilligt och innebér att den enskilde har ett fritt val att avgéra om hans eller
hennes uppgifter ska fa behandlas. Samtycket ska ocksa vara sarskilt d v s det ska
tydligt framga for vilket specifikt &ndamal personuppgifterna ska behandlas (10).

Om forskaren eller utredaren planerar att dela kansliga uppgifter sdsom etnicitet,
har han eller hon ansvar for att sékerstélla att alla parter ar fullt medvetna om sitt
ansvar och sina skyldigheter enligt lagen, och att detta &r en del av en formell
overenskommelse for att fa tillgang till insamlade data (11).

Det finns undantag under specifika forutsattningar da kansliga personuppgifter far
behandlas, t.ex. for forsknings- och statistikandamal. All forskning som innebar
behandling av kansliga personuppgifter eller uppgifter om lagovertradelser ska
provas enligt lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (2003:460).
Om behandlingen godkanns vid en sadan prévning ar den tillaten enligt
personuppgiftslagen. Kansliga personuppgifter far ocksa behandlas om det finns
angivet och reglerat i annan lag eller férordning (§ 2 PuL).

Om personuppgifterna samlas in av nagon annan pa uppdrag av myndigheten ska
ett personuppgiftsbitradesavtal skrivas mellan uppdragstagare, det s.k. bitrddet, och
myndigheten som personuppgiftsansvarig. Av avtalet skall framga att bitradet inte
far gora behandlingen pa andra villkor &n de instruktioner som den

2 Kansliga personuppgifter omfattar bland annat uppgifter som avslgjar etniskt ursprung, politiska sikter, religios eller
filosofisk overtygelse, medlemskap i fackférening, hélsa eller sexualliv.
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personuppgiftsansvarige gett for att skydda information mot otillborlig behandling
(112).

Likasa ansvarar den personuppgiftsansvarige for att det vid ett eventuellt
utldmnande av uppgifterna till annan sékerstélls att mottagande part ar medveten
om sitt ansvar och sina skyldigheter enligt lagen och att detta &r en del av en
formell 6verenskommelse for att fa tillgang till insamlade data (11).

Ytterligare svenska lagar som reglerar hantering av kansliga personuppgifter och
sammanstélining av statistik ar Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) som
reglerar bland annat sekretess och tystnadsplikt, lagen om den offentliga statistiken
(2001:99) (12) samt forordning om den officiella statistiken (2001:100) (13).

Etikprévning

En av de fragor bade minoriteterna, forskarna och representanterna for
myndigheter tagit upp ar vikten av att minoriteterna sjélva har full kontroll 6ver
den forskning som bedrivs och publiceringen av resultatet. I Sverige finns fran den
1 januari 2004 en lag om etikprévning av forskning som avser manniskor
(etikprévningslagen). Den omfattar forskning pa levande personer, men ocksa
forskning pa avlidna och pa biologiskt material fran méanniskor samt forskning som
innebér hantering av ké&nsliga personuppgifter (14, 15).

Den 1 juni 2008 har vissa andringar i etikprévningslagen trétt i kraft, bl.a. har
lagens definition av forskning &ndrats for att tydliggora vilka aktiviteter som ska
etikprovas enligt lagen. Lagens tillampningsomrade har utvidgats sa att all
forskning som innefattar behandling av s.k. kdnsliga personuppgifter ska
etikprovas, oavsett om personen lamnat sitt uttryckliga samtycke eller inte. En
ytterligare utvidgning av tillimpningsomradet ar att dven forskning som utférs med
en metod som inneb&r uppenbar risk att skada en person ska etikprovas (16).

Etikprovningsnamnderna

Etikprévningen sker i sex regionala namnder. De &r sjalvstandiga myndigheter,
indelade i tva eller flera avdelningar. Minst en avdelning pa varje ort provar
arenden inom det medicinska vetenskapsomradet medan en avdelning prévar
arenden som ror ovrig forskning.

Avdelningarna fattar sjalvstandiga beslut pa den regionala namndens vagnar. Varje
avdelning leds av en ordférande, som &r eller har varit ordinarie domare.
Avdelningarna har tio ledamdter med vetenskaplig kompetens och fem som
foretrader allménna intressen. Alla ledamoter och ersattare utses av regeringen.
Varje ansokan bereds av ledamoter med adekvat sakkunskap. De regionala
namndernas kanslier ligger vid universiteten i Goteborg, Linkoping, Lund, Umea
och Uppsala samt vid Karolinska Institutet i Stockholm. Overklaganden och
Overlamnanden av drenden ska goras till Centrala etikprovningsndmnden, som har
sitt kansli hos Vetenskapsradet i Stockholm.
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Atgarder p& nationell, regional och lokal
niva

De nationella minoriteternas lagstadgade rattigheter

Den 1 januari 2010 infordes lagen om nationella minoriteter och minoritetssprak
(SFS 2009:724). Lagen anger minoriteternas rattigheter, och fastslar ratten till
inflytande i samhéllet och stod for de historiska minoritetskulturerna och till
minoritetsspraken i dess olika varianter. | denna lag regleras vilka
forvaltningsomraden som finns for minoritetsspraken finska, meénkieli samt
samiska. Lagen anger vilka skyldigheter forvaltningsomradena har nar det galler
information och anvandning av minoritetsspraken vid kontakt med olika
myndigheter inklusive domstolar, samt anvandning av spraken i bland annat
forskola och dldreomsorg. Dér anges ocksa att forvaltningsmyndigheterna ska ge
de nationella minoriteterna mojlighet till inflytande i fragor som berér dem och att
samrad ska ske med representanter for minoriteterna sa langt det ar mojligt (5).

Malen for regeringens politik avseende nationella minoriteter ar att ge skydd for de
nationella minoriteterna och stérka deras méjligheter till inflytande samt stédja de
historiska minoritetsspraken sa att de halls levande (17).

Malet ska foljas upp inom foljande delomraden:

e diskriminering och utsatthet
e inflytande och delaktighet

e sprak och kulturell identitet.

Exempel pa nationella atgarder

Har nedan beskrivs ett axplock av det arbete som bedrivits sedan 2010 pa nationell
niva med koppling till de nationella minoriteternas halsa och livsvillkor. Listan ar
inte heltackande utan ska ses som exempel pa vad som har hant pa omradet de
senaste aren.

Exempel p& arbete mot diskriminering

Sedan Diskrimineringsombudsmannen (DO) inréttades i januari 2009 har
myndigheten utrett anmalningar om diskriminering och krankande behandling av
nationella minoriteter. Under 2011 fick DO in 694 anmélningar om etnisk
diskriminering och en majoritet av dem handlade om diskriminering vid
tillhandahallande av varor och tjanster. Flera fall ror personer, framst kvinnor, som
nekats tilltrade till restauranger eller butiker med hanvisning till deras romska
tillhorighet. Enligt DO visar anmélningar till myndigheten att det inte &r ovanligt
att romska barn ar med och ser nér deras foréldrar blir utsatta for den har typen av
kréankningar. Flera av anmalningarna som galler upplevd diskriminering vid
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kontakt med socialtjansten kommer ocksa fran romer. Under 2011 har DO tagit
fram basmaterial och fakta om diskrimineringsgrunden etnisk tillhtrighet (17).

DO publicerade varen 2011 rapporten ”Romers rittigheter”. Som en fortsittning pa
den rapporten har tva rattighetsbaserade utbildningsinsatser genomforts. Den forsta
med fokus pa kvinnors rattigheter och ratten till bostad och den andra med fokus pa
praktikprévning efter samrad med de medverkande vid det forsta tillfallet.
Myndigheten har ocksa spridit resultaten fran rapporten genom seminarier med
romska representanter och kommunala tjansteman pa chefsniva i flera stader. En
dialog har initierats med Socialstyrelsen om diskriminering i socialtjdnsten. Ratten
till sjukvard pa lika villkor &r ett av tva fokusomraden for DO som rér romer (17).

DO har under 2011 ocksa haft sarskilda samrad med de fem nationella
minoriteterna dér viktiga fragor och utvecklingsomraden for respektive minoritet
har identifierats. Underlagen fran samraden har vidarebefordrats till andra statliga
myndigheter som exempelvis Skolverket, Skolinspektionen och Socialstyrelsen.
Underlagen har bl.a. handlat om ratten till inflytande och delaktighet, ratten till
utbildning och sprakliga rattigheter liksom romers erfarenheter av diskriminering
inom socialtjansten (17).

I december 2011 fick DO i uppdrag att genomféra en forstudie om metoder som
skulle kunna anvéndas for att samla in uppgifter, utan att registrera etnicitet, om
levnadsforhallanden bland befolkningen bl.a. med avseende pa det ungefarliga
antal personer som identifierar sig som att de tillhér Sveriges nationella
minoriteter. Uppdraget redovisades i november 2012 (17).

Ungdomsstyrelsen fick 2011 i uppdrag att besluta och férdela bidrag till
minoritetsorganisationer for deras arbete med att 6ka jamstalldheten mellan
kvinnor och mén och motverka diskriminering. Uppdraget I6per under perioden
2011-2014. Ungdomsstyrelsen ska senast den 1 mars 2015 slutredovisa uppdraget
@a7).

Jamlik halso- och sjukvard

| regeringens Strategi for en god och mer jamlik vard 2012-2016 beskrivs insatser
for att for oka jamlikheten i varden &r en angelagen investering som ska bidra till
att befolkningens hélsa och darmed ocksa samhallsekonomin forbéttras. |
folkhalsopolitiken finns enligt regeringen atgarder i fem fokusomraden, som har
stor betydelse for halsoutvecklingen och for en jamlik vard (18);

1. Synliggérande och analys av skillnader i vard, behandling och bemétande samt
resultat

2. System, stodstrukturer och tjanster till varden och till enskilda
3. Strategier och atgarder inom sarskilda omraden
4. Stod och stimulans till utveckling i varden

5. Samverkan och dialog med halso- och sjukvardens aktorer samt foretradare for
olika grupper.
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Ett antal aktorer kraftsamlar i en nationell plattform for att bidra till jamlik hélsa
och vard. Plattformens syfte ar att bidra till en vard pa lika villkor samt darigenom
minska skillnader mellan grupper som frekventerar halso- och sjukvarden. Jamlik
vard innebdr att bemotande, vard och behandling ska erbjudas pa lika villkor till
alla oavsett personliga egenskaper, bostadsort, alder, kon, konsidentitet eller
kdnsidentitet, funktionsnedséattning, utbildning, social stéllning, etnisk, religios
tillhdrighet eller kdnsidentitet (18).

PRIO psykisk ohélsa - plan for riktade insatser inom omrédet psykisk ohélsa
2012-2016

Prio &r regeringens femariga plan for att forbattra livssituationen for personer med
psykisk ohalsa. Malet ar att astadkomma en jamlik, saker och tillganglig véard och
omsorg, tillgang till anpassad sysselsattning och majlighet till delaktighet for
personer med psykisk ohélsa (19).

Exempel pd dtgarder for att starka kunskapen om nationella minoriteter

For att 0ka kunskapen om de nationella minoriteterna och deras réttigheter driver
Sametinget bland annat webbplatsen www.minoritet.se. Dar samlas information,
nyheter och fakta som berdr samtliga fem nationella minoriteter (20).

Utvidgade f6rvaltningsomraden

Det forstarkta minoritetsskyddet inom de sprakliga forvaltningsomradena for
finska, mednkieli respektive samiska syftar till att hoja minoritetssprakens status,
synliggora dem och oka samhallsservicen pa minoritetssprak. Under de senaste
aren har omradena utvidgats med fler kommuner. Under 2011 tillkom fem
kommuner och 2012 har ytterligare nio kommuner anslutits till ett
forvaltningsomrade efter ansokan hos regeringen. Detta innebéar en utvidgning av
det forstarkta minoritetsskyddet for minoritetsspraken fran sju kommuner och ett
landsting 2009 till 56 kommuner och 12 landsting 2012. 1 februari 2014 uppgick
antalet forvaltningskommuner till 68 stycken (20).

Den kraftiga utvidgningen av forvaltningsomradena sedan 2009, da lagen
(2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak tradde i kraft, innebar att
behovet av stdd bland berérda kommuner, landsting och statliga myndigheter har
Okat. Lansstyrelsen i Stockholms I&n och Sametinget har bland annat genomfort
informationsmoten, konferenser och utbildningsseminarier i syfte att stodja bertrda
myndigheter. Under hosten 2011 presenterade L&nsstyrelsen och Sametinget en
handbok till stéd for dem som ska genomfora minoritetspolitiken pa saval statlig
som lokal och regional niva. Handboken har distribuerats till berérda myndigheter,
samtliga kommuner och landsting/regioner samt till minoritetsorganisationerna
(20).

Ett antal kommuner har visat ett 6kat intresse for det minoritetspolitiska arbetet och
den lagstadgade mojligheten att frivilligt ansluta sig till ett forvaltningsomrade.
Intresset har bl.a. varit ett resultat av ett aktivt minoritetsarbete pa lokal niva.
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Regeringen kommer att fortsatta utvidgningen av forvaltningsomradena genom att
mojliggdra att fler kommuner kan ansluta sig. Ar 2013 6kade regeringens anslag
till atgarder for nationella minoriteter. Anledningen till att pengar tillforts ar bland
annat att fler kommuner ska kunna anslutas till de sprakliga férvaltningsomradena
(17).

Exempel pé dtgarder for att 6ka inflytande och delaktighet

Enligt 5 § lagen (2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak ska
forvaltningsmyndigheter ge de nationella minoriteterna mojlighet till inflytande i
fragor som berdr dem och sa langt det ar mojligt samrada med representanter for
nationella minoriteter i sddana fragor. Lansstyrelsen i Stockholms Ian och
Sametinget fortsatte under 2011 att formedla kunskap och erfarenheter nar det
galler denna samradsskyldighet. De flesta kommuner och landsting som ingar i de
utvidgade forvaltningsomradena har kommit igang med organiserade samrad med
nationella minoriteter (17).

Exempel pé dtgarder for en 6kad sakerhet

Regeringen satsade i budgeten for 2012 fyra miljoner kronor i ett engangsbelopp
for att 0ka sékerheten och minska utsattheten for den judiska minoriteten. Pengarna
skulle anvéandas av de judiska forsamlingarna for att vidta extra séakerhetsatgarder
sa att alla som vill vagar besoka Sveriges synagogor (21).

Exempel pé statliga myndigheters minoritetsarbete

Elva statliga myndigheter hade under perioden 2010-2012 i uppdrag att félja upp,
analysera och redovisa till Lansstyrelsen i Stockholms 1an och Sametinget hur
deras arbete bidragit till att uppna det minoritetspolitiska malet och effekterna av
dessa. Lansstyrelsen i Stockholms lan och Sametinget bedémer att uppdraget har
varit vardefullt och bidragit till att de berérda myndigheternas arbete om fragor av
betydelse for de nationella minoriteterna har lyfts fram pa ett battre satt (17).

Under 2011 fordelade Institutet for sprak och folkminnen 3,5 miljoner kronor for
44 olika projekt till stod for de nationella minoritetsspraken. Projekt som rérde
barn och ungdomar prioriterades. 28 procent av medlen férdelades for samiska, 24
procent for finska, 14 procent for meankieli, 16 procent fér romani chib och 18
procent for jiddisch (17).

Ar 2010 etablerades inom Sametinget samiska sprakcentrum i Tarnaby respektive
Ostersund. Under 2011 fokuserade sprakcentrumen pé att utveckla metoder for att
framja spraken. Deras verksamhet har pa olika satt utgatt fran olika aldersgruppers
behov av att aterta eller utveckla sitt sprak (17).

Institutet for sprak och folkminnen har bl.a. i uppdrag att genomfora sprakvardande
insatser for samtliga nationella minoritetssprak med undantag for samiskan. Under
2012 hade Institutet for sprak och folkminnen haft i uppdrag att genomféra
sarskilda insatser for att starka arbetet med romani chib (17).
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En samordnad och I&ngsiktig strategi for romsk inkludering

For att nd det minoritetspolitiska malet beslutade regeringen 2009 om en strategi
for minoritetspolitiken. Under 2012 beslutades en sarskild strategi for romsk
inkludering ("En samordnad och langsiktig strategi for romsk inkludering 2012—
2032”) (22).

Det 6vergripande malet for strategin ar att den rom som fyller 20 ar 2032 ska ha
likvardiga mojligheter i livet som den som &r icke-rom. De da tjugoariga romernas
rattigheter bor tas till vara inom ordinarie strukturer och verksamhetsomraden i lika
hog grad som rattigheterna for tjugodringarna i den évriga befolkningen.
Malgruppen ar framfor allt de romer som befinner sig i ett socialt och ekonomiskt
utanforskap och &r utsatta for diskriminering. Kvinnor och barn &r prioriterade.
Strategin utgar fran de manskliga rattigheterna med sarskild betoning pa principen
om icke-diskriminering, jamstélldhet och barnets rattigheter, och innehaller mal
och atgarder inom sex verksamhetsomraden: utbildning; arbete; bostad; héalsa,
social omsorg och trygghet; kultur och sprak; civilsamhallets organisering (22).

Regeringen har avsatt 46 miljoner kronor under 2012-2015 for atgarder for romer.
Medlen anvénds bland annat for en pilotverksamhet for romsk inkludering, for
allmanna atgarder for att starka romsk inkludering och for att bygga upp ett
nationellt uppféljningssystem i forhallande till utbildning, arbete, bostad, halsa,
social omsorg och trygghet (22).

Regeringen har beslutat att Géteborgs stad, Helsingborgs stad, Linkdpings
kommun, Luled kommun och Malmg stad ska inga i en pilotverksamhet for romsk
inkludering 2012-2015. Kommunerna far bidrag for att bygga upp en struktur eller
motsvarande langsiktiga 16sning i den kommunala forvaltningen for att forbattra
romers inkludering inom framfor allt omradena utbildning, arbete, halsa och social
omsorg. Kommunerna har ocksa fatt bidrag for att utbilda s.k. brobyggare inom
forskola, forskoleklass och grundskola. Brobyggare ar en form av stod med
sarskild kompetens inom romskt sprak och kultur (22).

Lansstyrelsen i Stockholms lan har uppdraget att félja och samordna
pilotverksamheten. | det ingar att utveckla formerna for samarbetet i
pilotverksamheten tillsammans med de deltagande kommunerna, Skolverket,
Arbetsférmedlingen, DO och Sveriges Kommuner och Landsting (22).

Sarskilda regeringsuppdrag har lamnats till de deltagande myndigheterna (22):

e Skolverket har fatt i uppdrag att medverka till att battre beskriva romska
barns och elevers situation i forskola, forskoleklass, grundskola och
gymnasieskola i de kommuner som ingar i pilotverksamheten, samt se till
att lamplig utbildning gors tillganglig for att utbilda s.k. brobyggare inom
forskola, forskoleklass och grundskola i de kommuner som ingar i
pilotverksamheten. | uppdraget ingar ocksa att framja utveckling och
produktion av bocker och andra laroverktyg pa samtliga varieteter av
romani chib for barn, unga och vuxna.
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o Arbetsférmedlingen har fatt i uppdrag att medverka i pilotverksamheten
avseende romers etablering pa arbetsmarknaden.

e Sveriges Kommuner och Landsting har fatt bidrag for att stodja de
kommuner som ingar i pilotverksamheten i arbetet med att utveckla
kvalitativa och systematiska samrad med den romska befolkningen.

e Lansstyrelsen i Stockholms lan har fatt i uppdrag att arligen fordela medel
under perioden 2012—2014 till telefonradgivning om reproduktiv hélsa for
romska flickor och kvinnor.

e Folkhalsomyndigheten har fatt i uppdrag att genomfora en fordjupad studie
om romska flickors och kvinnors livssituation och hélsa.

Under 2011 initierades ocksa arbetet med att utarbeta en vitbok om dvergrepp,
krankningar och andra sarbehandlande atgarder mot romer under 1900-talet (22).

Mer information om strategin for romsk inkludering finns pa regeringens
webbplats www.regeringen.se/romastrategin.

Exempel pd lokala och regionala dtgarder

Utifran lagen om nationella minoriteter och minoritetssprak samt strategin for
romsk inkludering utdelas statligt stdd for att bedriva arbete med de nationella
minoriteterna pa lokal och regional niva.

Har nedan ges exempel pa en del av det arbete som bedrivits sedan 2010 pa lokal
och regional niva om de nationella minoriteternas halsa och livsvillkor. Bilden &r
inte heltackande utan ska ses som exempel pa vad som har hant pa omradet de
senaste aren.

Pilotkommunerna inom ramen for strategin for romsk inkludering

Fem kommuner har av regeringen blivit utsedda till pilotkommuner fér romsk
inkludering: Géteborgs stad, Helsingborgs stad, Lulea kommun, Malmo stad samt
Linkdpings kommun. Pilotkommunerna ska bedriva ett utvecklingsarbete under
perioden 2012-2015, i samarbete med romer och berérda myndigheter.
Forhoppningen ar att goda exempel pa arbetssatt ska kunna utarbetas och darefter
spridas over landet. De fem pilotkommunerna bedriver (eller har bedrivit) bland
annat féljande verksamheter:

e GOteborgs stad har rekryterat fyra romska personer inom skolan for att
utveckla relationen mellan romer och icke-romer. De har &ven bildat ett
romskt rad, som diskuterat vilka stodjande aktiviteter den romska
befolkningen i staden &r intresserade av att skapa (23).

e | Helsingborgs stad hjalper brobyggare till i grund- och gymnasieskolan sa
att romska elever ska fa det stod som behdvs for att klara utbildningen.
Brobyggare arbetar dven pa arbetsformedlingen, bade med att stodja romer
som soker arbete samt informera om romer och deras situation. Pa
vardcentralerna i Helsingborg arbetar halsokommunikatorer for att
underlatta kontakten mellan romer och vardpersonal (24).
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e | Luled kommun bedrivs ett inkluderingsprojekt for romer, i syfte att oka
inkluderingen av romer i samhallet, framst inom omradena utbildning och
arbete (25).

e Malmg stad bildade 2009 Romskt informations- och kunskapscenter
(RIKC). RIKC bestar av bade romska och icke-romska tjansteman som
arbetar for att 6ka romers delaktighet i samhéllet (26).

e Linkdpings kommun har sedan 2005 arbetat aktivt med samverkan med
romer. Sedan 2007 finns Vart Nygard, som bedriver socialt omradesarbete
for att bidra till utveckling samt stétta romer i deras inkludering i
samhéllet. Man har anstallt flera brobyggare inom exempelvis skolan,
vérden och arbetsférmedlingen. P& Landstinget i Osterg6tland finns
héalsokommunikatorer som ska underlétta kontakten mellan romer och
vardpersonal (27).

Glesbygdsmedicinskt centrum

Vasterbottens lans landsting startade 2012 tva glesbygdsmedicinska centrum
(GMC) i Storuman och Vilhelmina. Har anvéands sjukstugemodellen dar akut sjuka
personer kan laggas in och dar en bred kompetens finns med allméanlékare,
sjukskaterskor, ambulanspersonal, barnmorskor och paramedicinsk personal.
Konceptet ar utarbetat for att mata behoven i glest befolkade omraden med manga
aldre. GMC har en egen FoU-enhet dar forskning och utveckling bedrivs. Bland
annat bedrivs har ett forskningsprojekt inom samisk halsa: Akutsjukvard i extrem
glesbygd (28).

Samiskt halsocentrum

Jamtlands l&ns landsting planerar att skapa ett samiskt halsocentrum i Strémsund,
kopplat till Strdmsunds hélsocentral. Syftet ar att infor ett nytt arbetsséatt vid
hélsocentraler och i psykiatrin i landstinget for att forbattra kontakten mellan samer
och vardpersonal. Antalet arbetsplatsolyckor, belastningsskador och sjalvmord ar
hdgre hos den samiska befolkningen an hos befolkningen i stort, samtidigt som
samernas fortroende for varden ar lagt. Tanken ar att det samiska hélsocentrumet i
Stromsund ska jobba med dessa fragor (29). Samarbete med Norges nationella
centrum for psykisk halsa (SANKS) ingar i planerna.

Sprdkpaket for att starka finskan

Under 2013 togs ett sprakpaket med tips for sverigefinska familjer fram som ska
delas ut pa barnavardscentraler i Vastmanland. Syftet med sprakpaketet ar att
starka det finska spraket i Sverige, och det uppmanar bland annat foraldrar att tala
finska med sina barn. Sprakpaketet har tagits fram av Sverigefinska
ungdomsférbundet, Surahammars, Kopings och Skinnskattebergs kommuner samt
UR och landstinget i V&stmanland (30).
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Svensk-tornedalsk fras- och ordlista

Pajala kommun tog under 2013 fram en ordbok med fraser och ord pa meénkieli.
Det ar ett led i satsningen att ge en mojlighet for aldreomsorgspersonalen i Pajala
kommun att utveckla sina kunskaper i meénkieli. Ordboken finansierades med
hjalp av statsbidraget for meénkieli och finska (31).
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En oversikt Over internationella och svenska
studier och utredningar

Folkhalsoinstitutet har i samarbete med Malardalens hogskola gatt igenom studier
som finns pa omréadet. Genomgangen har dock inte varit systematisk, da en sadan
litteraturdversikt &r en véldigt tidskrdvande arbetsuppgift som vi inte hunnit med
inom ramen for detta uppdrag.

Det finns i dag 360 miljoner manniskor som tillhor nationella minoriteter och
urfolk; de utgor cirka 6 procent av varldens befolkning i 5 000 olika grupperingar.
De kallas for urfolk (indigenous” eller aboriginal’), stammar (’tribal”) eller
minoritetsbefolkning. De bor i 70 olika lander vérlden Over, och generellt sett har
de sdmre halsa &n den 6vriga befolkningen. Att jamna ut dessa orattvisor kraver en
Okad medvetenhet, politiskt engagemang och kontinuerlig forskning och utredning
om hélsa och vard. For att utveckla losningar pa dessa komplexa problem kravs
kunskap, opinionsbildning, politiska atgarder och battre resursférdelning. Den
kliniska varden och de halsoframjande atgarderna som é&r inriktade mot nationella
minoriteter &r otillrackliga. Att byta en traditionell livsstil mot en industriell kan
leda till livsstilssjukdomar sasom fetma, hjart-karlsjukdomar och typ 2-diabetes
samt sociala och mentala problem kopplade till missbruk av alkohol och andra
droger (32-36).

Kina har det hogsta antalet nationella minoriteter eller urfolk (91 miljoner) och
Gronland det lagsta (0,12 miljoner) (37). De flesta studier visar att aven i de rika
landerna forekommer barnadddlighet, diabetes, olika cancerformer och psykisk
sjukdom oftare hos nationella minoriteter och urfolk, och att hélsotillstandet &r
alarmerande for dessa grupper (38-40). De & ménniskor som systematiskt
marginaliseras inom sina egna nationalstater, och som sallan ges méjlighet att
representera sina egna perspektiv och forstaelser av sin halsa och sin syn pa
atgarder for att forbattra den. Det behovs forskning och utredningar som
respekterar sjalvbestdmmandet hos nationella minoriteter och urfolk och deras réatt
att forma sina egna politiska prioriteringar (41, 42).

Rapporten "Hur mér Sveriges nationella minoriteter?” dr den enda rapport som
sammanfattar halsosituationen hos alla Sveriges nationella minoriteter. Rapporten
visar att det finns en bristande kunskap hos majoritetsbefolkningen och
myndigheterna om minoriteterna och deras kultur, rattigheter och hélsosituation.
Det framgar ocksa att det finns utmaningar for folkhalsoarbetet bland minoriteterna
i form av diskriminering, utanforskap, arbetsloshet — sérskilt bland romer — samt
brist pa kunskap om deras hélsosituation och kultur hos saval halso- och
sjukvardspersonalen som majoritetsbefolkningen. Rapporten visar aven att det
finns flera halsoproblem bland minoriteterna, men ocksa att de har olika behov av
hélsoforbattrande insatser pa olika nivaer i samhallet. Ett resultat ar ocksa att det
finns brist pa data om héalsa, levnadsvanor och livsvillkor bland individer och
grupper som tillhor de nationella minoriteterna, vilket forsvarar majligheterna att
vidta lampliga atgarder (6).
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Att samla in data om etnicitet — fordelar och nackdelar

Under de senaste tva decennierna har folkhalsoforskarna studerat och diskuterat om
variabler som etnicitet och socioekonomisk status kan ligga bakom ihallande
orattvisor (43-49). Manga forskare havdar att framsteg och bakslag i hanteringen
av etniska skillnader i hélsa inte kan dvervakas utan etniska datainhamtningar (50).
Andra forskare menar att det ar ett tveeggat svard (51). Nagra argumenterar for att
utesluta etnicitet i datainhdmtning, eftersom det kan forstarka etniska klyftor i
samhallet (52, 53). En av forskarna (52) diskuterar att vi inte ska 6verge forskning
om etnicitet, men att vi maste forsta dessa begrepp battre, forbattra kvaliteten pa
vart arbete, och se till att resultatet bidrar till forbattrad folkhélsa. For att uppna
detta mal kravs ett vetenskapligt forhallningssatt till definition, méatning och
tolkning av etnicitet. Folkhalsoforskare och -utredare behdver arbeta effektivare for
att kunna ta itu med de problem och utmaningar som uppstar pa grund av etniska
skillnader i hélsa och sjukdom.

Det har ocksa funnits en trend mot att samla etnicitetsuppgifter inom
vardorganisationer. Till exempel foreslar Institute of Medicine (IOM), Physicians
for Human Rights och The Commonwealth Fund att sjukvarden samlar in
standardiserade data om etnicitet och modersmal hos patienterna (47, 54-58). Syftet
ar att a) identifiera och minska befintliga skillnader i hdlsa genom att underlatta
kulturellt och sprakligt lamplig vard, och b) framja vard av god kvalitet for alla
befolkningsgrupper genom att bidra till battre informationsdatabaser (45-47, 59).
Till exempel menar IOM att standardiserad datainhdamtning om etnicitet och
modersmal &r avgoérande for att forstd och eliminera etniska skillnader i varden.
IOM hévdar vidare att en kritisk barriér for att jAmna ut skillnaderna och férbattra
kvaliteten pa varden ofta ar brist pa de mest grundlaggande uppgifterna om
patienternas etnicitet och modersmal. For att kunna ge rattvis vard kravs uppgifter
om etnicitet, menar IOM. Hittills har dock sambandet mellan tillgangen till sadana
uppgifter och forbattring av varden inte utforskats (56).

Resultaten av en studie fran Kanada tyder pa att en del forskare, beslutsfattare,
ledare inom hélso- och sjukvarden och patienter ser potentiella férdelar med att
samla in uppgifter om etnicitet. Fordelarna som identifieras av beslutsfattare och
ledare dr att det frdmst gynnar etniska grupper och anvands for att minska
skillnader i halsa och forbattra varden samt utveckla en storre kulturell kanslighet i
varden. De potentiella skador som identifierats av patienterna tyder pa att sjalva
processen att fraga om uppgifter om etnicitet kan fungera som en barriar for varden
och oavsiktligt bekymra patienten, sérskilt de patienter som ar mest utsatta for
effekterna av oréttvisor. Forskarna i denna studie kommer fram till denna slutsats:
Att samla in uppgifter om etnicitet innebar férmodligen en vélmenande och
oundviklig “racialism”®. Men resultaten tyder pa att med tanke pa den nuvarande

3 En betoning pa ras, ursprung eller rasistiska skal for att bestdmma en policy eller tolka héndelser, det vill siga en
policy eller praxis baserad p& évervaganden om ras.
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ramen for halso- och sjukvarden och oréttvisorna mot sarskilda grupper av
manniskor, ar det inte mojligt att producera racialism utan att dberopa rasism (60).

I en rapport fran FN:s demografiska och socialstatistiska avdelning uppges att
etniska uppgifter kan anvéndas for att bearbeta strategier som kan forbattra
tillgangen till sysselsattning, utbildning, social trygghet och halsa, transporter och
kommunikationer etc. Enligt rapporten ar det viktigt att vidta atgarder for att
bevara identiteten och dka dverlevnaden hos olika etniska grupper. | rapporten
diskuteras att det rader stor osdkerhet nar det géller att mata etnicitet. Denna
tvetydighet harstammar fran den subjektivitet som ar i alla sociala konstruktioner, i
det hér fallet etnicitet, samt heterogeniteten i den terminologi som anvands. Mer
forskning behdvs for att méta de utmaningar som dyker upp vid insamlingen av
etniska uppgifter. | rapporten foreslas att det kan vara intressant att samla
information om att

e inkludera eller exkludera etnicitetsfragor fran en undersokning (t.ex.
folkhélsoenkat) till nésta studie

o forandra format och sammansattning av svarskategorier
e dndra underliggande begrepp

e anpassa fragornas utformning till nya realiteter som multietniska
identiteter.

Forskarna foreslar ocksa analys av medborgarskap, sprak och religion, som tillfor
nya dimensioner till den etniska sammanséttningen av en befolkning (61).

Behov och férutsattningar: vad ar det som ska matas?

Enligt tidigare forskning kan hélsans bestamningsfaktorer vara en bra startpunkt for
att utveckla fragor om behov och forutsattningar (62). | en rapport fran en
kommission av forskare och sakkunniga som arbetade med fragan i ett
internationellt symposium diskuteras hélsans bestamningsfaktorer for minoritets-
och urfolk. Forsta slutsatsen av detta symposium 4r “one size does not fit all”, dvs.
malgruppen ar olika och har olika behov och forutsattningar. Man diskuterar att
effekten av kolonialism i form av exkludering och marginalisering &r en viktig
bestdmningsfaktor som ska uppméarksammas. Andra viktiga bestimningsfaktorer ar
manskliga rattigheter i form av statliga myndigheters brist pa uppféljning av
befintlig politik eller angivna principer och mal, samt effekterna av tomma l6ften
fran politiker och statliga myndigheter. Symposiet betonar bristen pa systematiska
epidemiologiska studier bland nationella minoriteter och urfolk, vilket leder till
brist pa att identifiera riktlinjer for halsoframjande atgarder. Andra betydelsefulla
bestdmningsfaktorer for hélsa ar sjalvbestimmande, markdgande och ekologisk
hallbarhet, rasism samt kvinnornas rattigheter i familjen och narsamhallet.
Symposiet betonar ocksa vikten av att ta hansyn till minoritets- och urfolkens
kultur och helhetssyn (holistic approach”), och behovet av reformer inom
institutioner och myndigheter, t.ex. hélso- och sjukvard. Forskarna diskuterar dven
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socioekonomiska forhallanden som en viktig bestamningsfaktor for minoriteternas
och urfolkens halsa (63, 64).

Statens folkhélsoinstitut har utvecklat en checklista som kan vara en startpunkt for
att utveckla fragor om behov och halsoindikatorer. Checklistan bygger pa de
bestamningsfaktorer for halsa som tagits fram inom folkhalsopolitikens elva
malomraden. Dessa faktorer har utarbetats med stod av aktuell kunskap om sociala
och miljomassiga forhallanden i samhallet samt kunskap om levnadsvanornas
betydelse for halsan. Bestamningsfaktorerna beror forhallanden inom samtliga
samhallsomraden, som tillsammans skapar forutsattningar for en god héalsa pa lika
villkor for hela befolkningen. Checklistan bestar av de elva malomradena och de
bestamningsfaktorer som ar mest relevanta for en halsokonsekvensbeddomning. Till
bestamningsfaktorerna finns dven indikatorer for uppfoljning (65).

Metoder for datainhamtning om halsosituationen bland de
nationella minoriteterna och urfolken

Metoder som har anvénts for att hamta in data om hélsosituationen bland de
nationella minoriteterna och urfolken kan variera beroende pa landet i fraga och
landets historia. Forskarna har anvént register, databaser, enkater, intervjuer och
andra typer av observationsstudier for att samla in data, tvérsnittligt eller
longitudinellt. En viktig fraga for att hamta in data bland nationella minoriteter och
urfolk ar hur man identifierar malgruppen. Enligt National Health Survey (NHS) i
Australien ska etnicitet vara sjalvrapporterad (66).

Den internationella forskningen om nationella minoriteter och urfolk visar att det ar
viktigt att malgruppen ar delaktig i datainsamlingen. NHS i Australien ar 2001
visar att intervjuarna brukar foljas av representant fran de lokala urfolken, for att
underlatta for respondenterna att forsta fragorna. Fragorna kan handla om alder,
kon, civilstand, utbildning, inkomst, yrke, tillgang till vard, utnyttjande av vard
samt nojdheten med varden som erbjuds (66).

For att 6ka deltagandet i undersdkningar ar det viktigt att

e erbjuda nagon form av ersattning for att motivera deltagande

e (ka antalet kontaktforsok och forlanga perioden for datainhdmtning i
timmar och dagar

e tinka pa eventuella svarigheter pa grund av sprak.

Det finns tre huvudsakliga satt att 6ka antalet deltagare som inte kan delta i en
undersokning pa grund av sprakproblem: (1) anvanda frageformular som &r pa det
sprak som anvands av malgruppen for undersokningen, (2) lata respondenterna
intervjuas av nagon som talar samma sprak, och (3) lata slaktingar fungera som
tolk (67).

En diskussionspunkt for en del forskare &r att hélsan hos nationella minoriteter och
urfolk bestdams av en rad sociala och ekonomiska faktorer, av vilka manga ligger
utanfor den direkta kontrollen av halso- och sjukvarden. Dessa forskare menar att
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om undersokningen syftar till att planera for utveckling av infrastruktur och lokala
samhallstjanster ar det nddvandigt att géra undersokningar inom nationella
minoriteter och urfolk pa lokal niva ("local and community level™) och inte via sa
kallade makroundersdkningar som oftast har regionalt eller nationellt perspektiv
(42, 68). Vidare betonar forskarna vikten av att tdnka utanfor de traditionella
metoderna for epidemiologisk datainhdmtning, nér det galler hansyn till
malgruppens intresse, perspektiv och delaktighet (42).

En metod som har anvénts av en del forskare ar deltagande forskning: ”Community
Based Participatory Research” eller Participatory Action Research (PAR)”.
Metoden utgdr ifran att forskare tillsammans med studiens malgrupp utvecklar
fragor, metod, deltagande och analys. Metoden har visat sig vara val lampad for
nationella minoriteter och urfolk av flera skal. Den lyfter upp och uppmarksammar
fragan om makt och inflytande, som &r av avgorande betydelse for dessa grupper.
Den efterstravar ocksa delaktighet och sjélvbestammande for de inblandade.
Metoden kan dven dverbrygga klyftan mellan forskning och praxis inom bl.a.
halsofragor, och kan mojliggora nationella minoriteters och urfolks kontroll Gver
de faktorer som paverkar deras halsa (69, 70).

| Sverige finns en del utredningar och studier om nationella minoriteter. De
metoder som har anvants for datainhamtningen varierar beroende pa gruppens
historiska erfarenheter och syftet med utredningen eller studien. Nedan presenteras
dessa utredningar och studier for respektive grupp.

Studier om judars hélsa

Studier om judarnas halsosituation i Sverige ar forhallandevis fa (71). Statens
folkhélsoinstitut anvande i sin kartlaggning Judiska férsamlingens medlemsregister
i Stockholm, Malmé och Goteborg. Dessa register innehaller cirka 5 000
medlemmar, som utgdr ungefér 30 procent av den judiska minoriteten i Sverige.
Enkaten skickades till ett sSlumpmassigt urval av dessa 30 procent, som fick
mojlighet att besvara enkaten och ytterligare ett antal tillaggsfragor som handlade
om fragor av sarskild relevans for den judiska minoriteten: sociala forhallanden
samt halsa och sjukdom (6).

Ett metodologiskt problem som ocksa lyfts i rapporten ar att de data som
utredningen baserar sina slutsatser pa inte kan betraktas som ett slumpmassigt urval
av judarna i Sverige, eftersom samtliga undersékningspersoner ar medlemmar i
judiska férsamlingar. Det &r inte heller helt sakerstéllt om de judar som besvarat
enkaten kan betraktas som representativa fér medlemmarna i judiska férsamlingar i
Sverige med tanke pa det stora bortfallet; endast 1/3 av de tilltankta respondenterna
har besvarat det utsanda frageformularet (6).

En fordel &r dock att malgruppen i studien uteslutande bestar av judar som sjalva
genom sitt medlemskap i en judisk forsamling valt att definiera sig som judar.
Denna sjalvidentifikation ses som det enda hallbara kriteriet for att betrakta nagon
som jude — registrering baserad pa etnicitet ar forbjudet enligt lag. Kritikerna
argumenterar dock for en 1&mpligare jamférelsegrupp &n den som rapporten
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anvénder sig av, namligen befolkningen i 6vrigt. De menar att istéllet skulle
judarnas halsosituation ha jamforts med den delen av svenska befolkningen som ar
urbant boende och hdgutbildad hade (6).

Studier om romers halsa

Om romers halsa finns for det mesta kvalitativa studier i form av intervjustudier
(72-74). | dokumentet Forslag pa tillvagagangssatt for intervjuer med romer i
pilotkommunerna” konstaterar Lénsstyrelsen i Stockholm lén att intervjuer dr den
mest palitliga och pragmatiska metoden for datainhamtning bland romer”. Enligt
dokumentet har man i tidigare studier anlitat romer for att genomféra intervjuer.
For det syftet har man anordnat utbildning i intervjuteknik och diskuterat
undersékningens fragor och genomfarande. Ett skal till att valja denna metod ar
den tillitsproblematik som kan finnas bland en del romer gentemot foretradare for
myndigheterna och majoritetsbefolkningen (75).

Ett annat satt har varit att anlita romska kontaktpersoner som férmedlat kontakt
med intervjupersoner (75). | den studie som Statens folkhé&lsoinstitut genomférde
skriver en av de romska representanterna att ’det finns mojligen skél att paminna
om att den misstro romer visat mot kartlaggningen inte i forsta hand riktar sig mot
Folkhélsoinstitutet eller mot att regeringen vill fa kunskap om de nationella
minoriteternas halsa. Det vi méter hér ar en djupt rotad och, vagar jag pasta, sakligt
grundad och historiskt forankrad misstro mot majoritetssamhéllets myndigheter
och foretradare” (4 sid. 92). Man betonar samtidigt att intervjumetoden kan vara ett
bra och givande stt att samla in data pa (6).

Det finns dock en studie av Hassler och Eklund som har anvant sig av kvantitativ
metod i form av enkater bland romer. For att sikerstalla studiens giltighet och
representativitet har forskarna dversatt enkaten till atta olika sprak: svenska, finska,
engelska och kroatiska, savéal som de fyra romska dialekterna arli, kaale, kelderash
och lovari. Enkaten skickades ut genom romska personer som hade kontakt med en
folkhdgskola, dar majoriteten av studenterna samt lararna och den administrativa
personalen &r romer. Enkéten delades ut personligen av romer som deltog i
projektet i egenskap av ’dorroppnare” till ett urval av personal och elever pa skolan
samt till deras slaktingar och vénner. Detta arbetsséatt kallas for ovrigt for
snobollseffekt. ”Dorroppnarna” var ocksa niarvarande och behjélpliga med att svara
pa fragor under hela den tid som respondenterna svarade pa enkaten. Nackdelen
med detta tillvagagangssitt &r nagot som i artikeln beskrivs som en faktor for ”1-
way bias™. Jamforelsegrupp for studien var svenskfodda och svenska samer (76).

4 Avvikelse frén resultaten eller slutledningarna av fakta, eller processer som leder till sddan avvikelse. Det kan finnas
flera kallor till bias: ensidiga eller systematiska matvariationer av det sanna vardet (systematiskt fel); brister i
utformningen av studien; fel i slutledning, tolkning eller analys pga. felaktiga data; brister i datainsamlingen eller
rekrytering av deltagare.
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Studier om samers halsa

Det finns en del studier om samernas halsosituation (77-80). De &r baserade pa
bade register, enkater och intervjuer. | en studie om hur man uttrycker sig om
sjalvmord bland den svenska renskétande samiska befolkningen har man valt
deltagarna bland de 42 sa kallade samesamhallen som ar anslutna till den nationella
sammanslutningen av Svenska samernas riksforbund (SSR). Rekrytering for
studien har skett genom ordféranden for varje sameby. Enkater skickades till
ordforandena som i sin tur fordelade dem bland sina medlemmar vid foreningens
arsmote. Jamforelsegrupp for studien var en s kallad matchad referensgrupp, dvs.
jamforbara personer som bor i samma geografiska omrade utan samiskt ursprung
(81).

I en nyligen publicerad avhandling om unga samer rekryterades ungdomar 13-18
ar genom sameskolorna, samisk integrering arskurs 6-9 och samiska programmet
(gymnasiet). Skolbarnen identifierades via kontakt med Sameskolstyrelsen. Den
aldre gruppen (ungdomar 18-28 ar) identifierades genom olika register samt via
kontakt med ordférandena i olika samefdreningar runt om i Sverige. Adresserna till
personer 18-28 ar fick man via rostlangden till Sametinget, Sdminuorra
(ungdomsforbundet) och fran Rendgarregistret. Genom kontakt med Samernas
Utbildningscenter i Jokkmokk kunde man fa adresser till elever i den aktuella
aldersgruppen som gatt pa skolan aren 2004-2007 (82).

| en studie som publicerades ar 2011 ges en dversikt av den befintliga forskningen
om samernas halsosituation. Enligt studien skapades en databas fran flera kéllor for
att mojliggora epidemiologisk forskning om svenska samer. Personer med samisk
etnicitet identifierades genom rostlangderna i Sametinget, Jordbruksdepartementets
register dver renskotselforetag och SCB:s befolkningsregister. Deras anhdriga, dvs.
forfader, syskon och barn, identifierades i slaktskapsregister som administreras av
SCB. Databasen kan betraktas som en rekonstruktion av den svenska samiska
befolkningen mellan 1941 och 1997. Totalt 41 721 samer identifierades under den
tidsperioden (82). En detaljerad redogdrelse for den samiska databasen kan hittas i
studier fran Centrum for samisk forskning, Umea universitet (77, 83).

| samband med starten av det regeringsuppdrag som Statens folkhélsoinstitut
genomfdrde om nationella minoriteters hélsa framférde SSR att den kunskap som
redan fanns om olika samiska halsorisker var tillracklig. Det som behdvs &ar
fordjupade longitudinella studier och utredningar samt satsningar pa
interventionsarbete som skulle skapa battre folkhélsa och livskvalitet hos det
samiska folket. Bland tankarna pa interventionsarbetet framfordes idéer om att
inrétta ett kunskapscenter om samiska halsofragor. Sametinget var positiv till
regeringens initiativ att kartlagga sprakminoriteternas halsosituation och menade
att da kunskapen om samernas halsosituation ar mer begransad &n vad den &r om
majoritetshefolkningens halsa sa finns fortsatt behov av att utreda forekomsten av
sjukdom och hélsa i den samiska befolkningen. Sametinget betonade fortsatt
kartlaggning och uppféljningsarbete som ska utforas med langsiktighet och
kontinuitet. For att sakerstélla detta foreslas en forskningsorganisation som med
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sarskilt avsedda medel far ett langsiktigt ansvar for kartlaggnings- och
uppfdljningsarbete (6).

Studier om sverigefinnars halsa

Om sverigefinnars hélsosituation finns en del studier om &ldre och aldrevard (84-
86). De bygger mest pa register och enkater. | en jamforande studie mellan aldre
finlandare i Sverige och finlandssvenskar har forfattarna valt deltagare via den
finska befolkningsregistercentralen (The Finnish Population Register Centre).
Valet av den databasen beror pa att modersmalet inte ar officiellt registrerat i
Sverige bland finska medborgare som bor i Sverige men det ar fodelseland.
Bortfallet i studien var tdmligen hogt (87).

I en annan studie som ar baserad pa enkétundersokningen ”Liv och hélsa i
Vistmanlands och Sérmlands lan” fick ett slumpmassigt urval av befolkningen i
aldern 18-84 ar svara pa fragor om levnadsvanor, livsvillkor och halsa samt
kontakter med varden. Studien var ett samarbetsprojekt mellan landstingen i
Uppsala, Sérmlands, Véstmanlands, Orebro och Varmlands lan. Den genomfordes
ar 2008 och svarsfrekvensen var 59 procent. Finlandsfodda personer svarade vid
det aktuella aret for narmare 90 procent av nordiskfodda i dessa lan, varfor
sverigefinnar i studien definieras som personer som bor i ett av ndmnda lanen men
var fodda i 6vriga Norden. Svenskfodda som deltog i studien valdes som
jamforelsegrupp. Motsvarande enkatundersokningar har genomforts dven ar 2000
och 2004. Nackdelen med denna definition &r att andra och tredje generationens
sverigefinnar inte inkluderas i urvalet. Sverigefinnarnas riksférbund uttryckte
onskemal om att data om sverigefinnarnas halsosituation skulle hamtas fran Statens
folkhalsoinstituts arliga folkhalsoenkat, ”Héalsa pa lika villkor” (88).

Studier om tornedalingars halsa

Studierna om tornedalingars hélsosituation ar ganska fa och informationen om
tornedalingar bygger i stor utstrackning pa boendeort (6) eller pa sjélvrapportering
av etnicitet (sjalvidentifikation) (89). I rapporten fran Statens folkhalsoinstitut har
gruppen “tornedalingar” definierats som personer fodda i Sverige och boende i
kommunerna Kiruna, Pajala, Overtorned, Haparanda och Gallivare. Nackdelen med
denna definition &r att d&ven boende i dessa kommuner som inte definierar sig som
tornedalingar inkluderas, och samtidigt missar man de tornedalingar som inte bor i
dessa kommuner utan pa andra hall i landet. Enligt rapporten ar ett annat problem
med begreppet “tornedalingar” att det framst i Malmfilten (Géllivare och Kiruna
kommuner) bor ménniskor som talar meénkieli men identifierar sig som kvan eller
lantalainen. Pa grund av dessa definitionsproblem benamns i rapporten denna
grupp “boende i Tornedalen” i stallet for tornedalingar (6).

Kartlaggningens validitet och reliabilitet kritiseras emellertid av Svenska
tornedalingars riksforbund (STR-T). STR-T menar att den bild som ges av
tornedalingarnas hélsa ar missvisande och de jamforelser som gors forstarker
samhéllets férdomar om tornedalingar. De framhaller att det bor manga andra
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minoriteter i Tornedalen, vilket gor det nastan omojligt att dra sdkra slutsatser om
tornedalingars hélsa. Enligt organisationen &r tornedalingar de som har anknytning
till meénkieli, ndgot som inte framgar i den folkhalsoenkat Statens folkhalsoinstitut
har anvant sig av. STR-T menar att kartldggningen borde ha genomforts av
organisationen i stallet, och man menar vidare att det behdvs mer tid och storre
resurser for att samla in data och foreslar intervjuer i stallet for
enkatundersokningar. | rapporten svarar Statens folkhalsoinstitut pa kritiken med
att "ursprungligen var planen att &ven Svenska tornedalingars riksforbund (STR-T)
skulle komplettera folkhalsoenkaten med tillaggsfragor samt svara for forankring
och genomfoérande av Kartlaggningen. Onskemélet var att enkéten skulle skickas
till 1 500 personer i samarbete med kommunhandldggare hos berérda kommuner.
Samarbetet med STR-T avbrots dock i september 2009 pé grund av brist pa
ekonomiska resurser for genomforandet” (6).

Sammanfattningsvis har foljande metoder anvants for att inhdmta data om
hélsosituationen bland Sveriges nationella minoriteter.

Tabell 1 Sammanfattning av metoder anvénda vid befintliga studier

Metoder for Romer Sverigefinnar Tornedalingar Judar Samer
datainhamtning (boende i

omradet)
Register X X
Enkater X X X X
Intervjuer X X

Dataskydd avseende personuppgifter och etiskt perspektiv
Dataskydd bygger pa atta principer som bor beaktas (11). Personuppgifter bor
e samlas in och behandlas korrekt och pa ett lagligt satt

e samlas in for ett bestamt och lagligt syfte och inte bearbetas pa nagot satt
som ar ofdrenligt med undersokningens syfte

e vara adekvata, relevanta och inte dverdrivna for dessa andamal
e vara exakta, noggranna och tidsenliga

e inte sparas langre an nddvandigt

e behandlas i enlighet med den registrerades réattigheter

e hallas sakra fran obehorig atkomst, oavsiktlig forlust eller forstorelse, och
inte 6verforas till ett land utanfér Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet (EES), om inte det landet har tillrackligt skydd for
personuppgifter.

Enligt EU:s romska natverk finns det en missuppfattning att sekretesslagar
forbjuder insamling av etniska uppgifter. Natverket anser att det fortfarande finns
en bristande medvetenhet om betydelsen av etniskt baserad statistik och
uppfoljningar for att bekdmpa utmaningar sasom diskriminering och socialt
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utanforskap. Dessutom har det papekats att i friga om vissa etniska minoriteter
finns det ibland en ovilja fran regeringarna att folja upp etniska grupper ur olika
aspekter for att undvika att belysa komplexa problem. EU:s romska nétverk ar vél
medvetet om risken for missbruk men ser samtidigt férdelarna med etnisk statistik
eftersom den majliggor kunskap om skillnader i viktiga fragor sdsom inkomst,
alder, utbildning och bostadsforhallanden mellan en viss minoritet och
majoritetshefolkningen men ocksa mellan olika minoriteter. Etnisk statistik och
tillforlitliga undersokningar ar ocksa viktiga som grund for att valja lampliga
atgarder riktade mot malgruppen men &ven for att utvardera de avsedda effekterna
av atgarderna (90).

EU:s romska natverk anser att med hansyn till lagen och de undantag som finns for
lagen bor tre viktiga aspekter diskuteras nar man samlar in data bland nationella
etniska minoriteter (90):

e Det maste finnas ett uttryckligt samtycke av deltagaren for behandling av
insamlade datauppgifter.

e Det maste finnas tillrackliga garantier (safe guards”).

o Hansyn till aliménintresset ar en grund for att besluta att samla in kénsliga
uppgifter.

Europeiska kommissionens meddelande om tilldmpningen av direktiv 2000/43/EG
(KOM (2006) 643) belyser den avgdrande rollen av statistisk datainhamtning for
att aktivera antidiskrimineringspolitik och 6ka formagan att garantera social
sammanhallning och framja mangfald och jamlikhet. Dessutom tar det stéllning till
tvisten om forbudet mot insamling av dessa uppgifter (91):

“There have been objections to the collection of such data on the grounds that it
would breach the provisions of the EU Data Protection Directive. This does not
reflect the true situation. The Directive generally prohibits the processing of
sensitive personal data. However, certain exemptions to this rule are provided for,
including where “the data subject has given his explicit consent to the processing
of those data”; or “processing is necessary for the purposes of carrying out the
obligations and specific rights of the controller in the field of employment”.
Furthermore, “subject to the provision of suitable safeguards, Member States may,
for reasons of substantial public interest, lay down exemptions”. Thus, it is for the
Member States to decide whether or not ethnic data should be collected to produce
statistics for combating discrimination, provided that the safeguards set out in the
Data Protection Directive are respected” (91).

Forskare i Australien som arbetar med urfolket menar att skillnaderna i
hélsosituationen mellan majoritets- och urfolket &r resultatet av komplexa
historiska sociala och politiska processer. Dessa processer har ocksa bidragit till
den djupa misstanksamhet som urfolket hyser mot ”icke-inhemska” hélsoforskare
och utredare. | ett forsok att rada bot pa denna misstro och starka forskningen har
nationella forskningsetiska riktlinjer och ramverk utvecklats (92).

Riktlinjerna rekommenderar bland annat féljande (92):
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e Samrad med nationella etniska minoriteter och urfolk om genomfdrbarhet,
acceptans och metodik (inklusive dess kulturella kanslighet) for den
foreslagna forskningen.

e Engagemang och deltagande av nationella etniska minoriteter och urfolk i
den foreslagna studien.

e Agande av data och publicering ska ske i samarbete med nationella etniska
minoriteter och urfolk. Malgruppen ska ha rétt till att behalla alla radata,
informeras och ges feedback om forskningsresultaten, ge sitt samtycke
“innan inlimning av papper for publicering”, efterfraga andringar till
rapporten/artikeln innan den offentliggtrs, och végra spridning av
information som anses “olamplig”.

En annan viktig aspekt som de australienska forskarna diskuterar ar att det etiska
perspektivet inom detta forskningsomrade inte bara handlar om att fa samtycke och
respektera integritet, anonymitet osv. Det &r ocksa viktigt att malgruppen har ratt
att kontrollera och konstruera sin egen kunskap om system och identitet, och fa
tillbaka sitt sjdlvbestdmmande i en vérld som till Gvervégande del har bestdmts av
majoritetsbefolkningen (92).

Forskarna diskuterar vad Smith (93) kallar for the decolonisation of research
methods™® i forskningen om nationella minoriteter och urfolk. Smith betonar vikten
av rétten for nationella minoriteter och urfolk att tala for sig sjélva och utféra egna
forskningsprojekt, samtidigt som han betonar att de icke-inhemska forskarna och
utredarna inte far avséaga sig sitt ansvar for att ocksa engagera sig i avkoloniserande
forskningsmetoder. Forskning om nationella minoriteter och urfolk bor prioriteras
och godras mer synlig, och finansieras och utformas i enlighet med detta. Icke-
inhemska halsoforskare och utredare har en viktig roll att spela hér, sérskilt nar det
géller att presentera forskningen for allménheten (92).

Ur svenskt perspektiv ar det personuppgiftslagen (PUL) som reglerar
skyddet for behandlingen av (kénsliga) personuppgifter. Statistiken regleras
huvudsakligen genom lag (2001:99) om den officiella statistiken (12) samt
forordning om den officiella statistiken, framst vad avser de s.k.
statistikansvariga myndigheterna (2001:100) (13). Insamlingen och
bearbetningen av kansliga personuppgifter som avser hélsa inom ramen for
ULF (undersokningar av levnadsforhallanden vid SCB), regleras
uttryckligen genom forordningen (2001:100). DO diskuterar i sin rapport de
tre utmaningar som kan finnas vid stora datainh&mtningar: den sociala, den
tekniska och den juridiska. Slutsatsen ar att ”En eventuell storre studie, som
innebér att ULF kompletteras med fler variabler som medfor hantering av
kansliga personuppgifter, forutsatter &ndringar i regelverken avseende den
officiella statistiken” (94).

5 En mer kritisk forstdelse av de underliggande antagandena, motiven och varderingarna som avgor forskningsseden
for minoriteter och urfolk. En avkoloniserande forskningsmetodik sammanfaller med kunskapsteorier om minoriteter
och urfolk, och styrs av varderingar och en forskningsagenda for minoriteter och urfolk. Avkoloniseringen av
forskningsmetoder kommer att hjalpa minoriteter och urfolk att &terta kontrollen éver deras sétt att veta och vara.
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Sammanfattning av kapitel 6

Resultaten av tidigare internationella och svenska studier och utredningar tyder pa
att det behdvs systematiska epidemiologiska studier bland minoriteter och urfolk.
Vidare visar resultaten vikten av att skapa tillit och fortroende mellan & ena sidan
forskningsinstitutet och myndigheter och & andra sidan minoriteter och urfolk och
dess representanter. Att identifiera lampliga halsoframjande faktorer for
minoriteternas och urfolkens halsa lyfts ocksa som ett viktigt arbete. Etnicitet ska
baseras pa sjalvidentifikation och sjalvrapportering. Da data samlas in bor
minoriteterna och urfolken genom sina representanter sa langt det ar mgjligt vara
delaktiga och ha kontroll 6ver datainsamlingen. Hansyn bor ocksa tas till etiska
aspekter. Vad galler datainsamlingsmetoder visar resultaten pa att metoderna
varierar fran saval stora epidemiologiska undersékningar och deltagande
aktionsforskning till intervjustudier beroende pa undersokningens syfte och
malgrupp.

Tabellen nedan sammanfattar vad som framkommit i kartldggningen av studier om

nationella minoriteter och urfolk.

Tabell 2 Sammanfattning av kartldggning av tidigare studier om nationella
minoriteter och urfolk

Behov Forutsattningar Metoder for
datainhamtning
Befintliga Det behdvs Skapa tillit och fortroende Etnicitet ska vara
studier systematiska mellan forskningsinstitutet/  sjdlvrapporterad.
epidemiologiska studier myndigheten och Minoriteterna/urfolken
bland minoriteter/urfolk.  minoriteterna/urfolken. ska vara delaktiga och ha

kontroll éver
datainsamlingen.

Identifiera

bestémningsfaktorer foér Hansyn bor tas till etiska
minoriteternas/urfolkens aspekter.

halsa. Datainsamlingsmetoderna

bor variera fran stora
epidemiologiska
undersokningar till
deltagande forskning/
intervjustudier beroende
pd undersokningens
syfte.
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Resultat frdn mote med forskare och
representanter for myndigheter

Under hosten 2013 bjod Statens folkhalsoinstitut in en grupp forskare och relevanta
myndighetspersoner till dialog med utgangspunkt i deras kunskap om och
erfarenheter av datainhdmtning om de nationella minoriteternas hélsosituation. |
motena deltog fyra personer i forsta motet (tva forskare och tva
myndighetsrepresentanter) och fyra personer i andra métet (tva forskare och tva
myndighetsrepresentanter). Vilka som deltog och dokumentation av samtalen finns
i bilaga 1.

Det var svarigheter att hitta forskare med sarskild kunskap om héalsosituationen for
tornedalingar. Nar géller judarna sa fanns det forskare med adekvat kunskap men
moatestillfallena kolliderade med forskarnas andra ataganden. Darfor finns ingen
specifik text for dessa grupper redovisad. Nedan sammanfattas deltagarnas
synpunkter for de dvriga nationella minoriteterna.

Behov och férutsattningar for att hamta in data
Bland romer (som ju bestar av olika grupper) finns behov av datainhdmtning.

Forutsattningarna under de narmaste aren bedéms dock som obefintliga pa grund
av deras historia och erfarenheter av registrering.

Sverige har fatt kritik for den samiska gruppens halsotillstand. Det behovs darfor
data om samernas hélsa och dessutom finns forutsattningarna. Det finns viss
forskning och darmed mojligheter att utveckla en nodvéandig infrastruktur for
kunskapsuppbyggnad. Férutsattningar finns att uppratta en databas som kan
anvandas och det finns dven epidemiologiska data som ligger i trada. Mer
information kan hamtas fran studien ”Samernas hélsosituation i Sverige —en
kunskapsoversikt” (95). En forutsattning for att skapa fortroende &r dock att
historiska misstag erkanns. Samerna bor vidare sjalva bestdmma 6ver prioriteringar
och fragor som ska kartlaggas, foljas och diskuteras. Sverige bor dra lardom av
Norge som dr i framkant vad galler samerna.

Sverigefinnar har olika behov och forutsattningar for datainhamtning beroende pa
alder och generationstillhorighet. Data om sverigefinnar handlar till stor del om
dem som kom till Sverige pa 60- och 70-talet. Det behovs en kartlaggning av dem
som kom senare och for andra samt tredje generationens sverigefinnar. Eftersom
sverigefinnarna ar den stdrsta minoriteten och hélsan ar s&mre &n hos svenskfodda
finns det skal att satsa resurser pa detta. De behdver inte bara kartlaggning utan
ocksa studier som visar vilka som ar de bakomliggande orsakerna till ohélsa och
vilka halsoframjande atgarder som behdvs. Det som finns i dag & SCB:s
befolkningsregister 6ver personer med finldndsk bakgrund, Folkhélsoinstitutets
nationella enkat (med eventuella tillaggsfragor) samt registerdata over sjuklighet
och dodlighet. Det vore bra att ha ett samarbetsforum for forskare som jobbar med
den hér gruppen, eftersom de &r utspridda pa olika hall.

41



Deltagarna var dverens om att olika grupper inom de nationella minoriteterna har
olika behov och att det &r viktigt att utifran detta soka l6sningar som &r anpassade
for respektive minoritet. Deltagarna uttryckte ocksa att tid och langsiktighet ar en
viktig aspekt i detta arbete. Datainsamlingar ska inte vara engangshandelse, utan
det ar ocksa viktigt att forvalta de kartlaggningar som gors. De var ocksa 6verens
om betydelsen av att skapa fértroende och tillit mellan myndigheter och de
nationella minoriteterna, eftersom fértroende ar en viktig faktor for att kunna bygga
upp ett langsiktigt system. | dag finns ett fortroendegap och en I3g tillit till
myndigheter. Myndigheter maste dven kunna se tillbaka och faktiskt medge att fel
har begatts historiskt.

Hur ska man samla in data?

Etnicitet och sjalvidentifikation

Fragor om etnicitet och fodelseland diskuterades utifran olika synvinklar.
Deltagarna kunde konstatera att sjalvidentifikation kan vara det basta séttet da det
ar mojligt att identifiera sig med multipla etniciteter, byta etnicitet eller ha en
kontextberoende etnicitet. De diskuterade ocksa faran med stigmatisering. Darfor
betonades vikten av tydlighet vad galler varfor, hur och fér vem datainhdmtningen
gors, liksom vilka som har makt éver processen. Vidare betonades vikten av att
data hdmtas in och kontrolleras av minoriteten sjalv. Problemet som beddms dyka
upp ar om registreringen av etnicitet hamnar i befolkningsregister; da menar
deltagarna att det &r avgérande att makten finns hos minoriteterna och ingen
annanstans.

Pa motet diskuterades deltagarnas tolkningar av hur olika nationella minoriteter ser
pa insamling av data med hansyn till etnicitet. Har &r en kort sammanfattning av
deltagarnas beddmning:

e Romer vill inte identifieras eller registreras dven om de sjélva far kontroll
och makt éver datainhdmtningen. Det &r dock inte klart huruvida behovet
och nyttan av nya kartlaggningar finns.

e Samernas uppfattning ar att det finns en risk for stigmatisering vid
datainhamtningar och de anser darfor att minoriteterna ska fa vara med och
styra. Sametinget vill vara med och bestdmma redan innan en ny insamling
ager rum. Samerna vill sjalva ha kontroll éver datainsamlingen, dvs. vara
med, forankra och driva processen, sedan dvervaka och godkénna de
studier som ska goras pa materialet. Ett etiskt rad behover tillsattas. Radet
bor besta av samer sjélva som ska ha kontroll Gver de etiska principerna.
Staten kan bidra med att skota driften, t.ex. ta kostnader for personal osv.
Driften ska skotas av staten sa att det inte blir en politisk fraga — det géller
att se till att det blir ett Iangsiktigt arbete. Det ar viktigt, menar deltagarna,
att gruppen far tillrackliga resurser nar de ges ett ansvar.

e For sverigefinnar ar fragan inte kanslig och tidigare studier visar att det
finns mojlighet till sjalvidentifikation i Folkhélsoinstitutets hélsoenkat
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(’Hélsa pa lika villkor”, som anvéndes i rapporten om hélsan hos
nationella minoriteter) eller Socialstyrelsens register (cancerregister,
hjartinfarktsregister m.m.) som man kan anvanda om man har
personnummer for personer med svensk och finlandsk bakgrund. SCB har
pa bestallning upprattat databaser med kommunvisa registeruppgifter om
personer med finsk bakgrund (forsta och andra generationen), totalt éver
700 000 personer. Sverigefinnarna har inga problem med de hélsoenkéter
som skickas ut. Deras problem &r att i enkaten framkommer inte fragor om
andra och tredje generationens hélsa. Andra och tredje generationen kan
identifieras genom att fraga om sjalvidentifiering i enkéten.

En annan aspekt som diskuterades om etnisk datainhamtning var att for
minoriteterna finns det inget att vinna pa att ange att de tillhor en minoritet. Det
borde vara upp till varje minoritet att avgéra om det behévs nagon ny kartlaggning.
Ett klart syfte med varfor en kartlaggning ska genomforas ar darfér av avgérande
betydelse.

Metoder for datainhamtning

Nér det galler datainhdmtning genom enkater beddmde forskarna och
representanterna for myndigheter att det behdvs mer kunskap om hur halsa upplevs
och uppfattas hos de olika minoriteterna. Exempelvis kan definitionen av
“halsosituation” vara olika for de olika minoriteterna. Det behovs darmed en
kulturell forstaelse for att forbereda enkatfragorna. Det géller att vara flexibel och
frangé ”mallarna”; det krdvs mycket 6ppenhet. Forskarna och
myndighetsrepresentanterna betonade att det behdvs djupintervjuer, en metod som
t.ex. antropologer som forskat om samer i Norge har anvant. Enkatfragorna ska
vidare forberedas i samarbete mellan forskare, myndighetsrepresentanter och
organisationer som representerar varje minoritet. Deltagarna diskuterade att
fragorna bor vara bade kvalitativa och kvantitativa och att man bor gora en
pilotundersokning for att sékra enkatens kvalitet. Enkaten bor alltsa tas fram
tillsammans med representanter for minoriteten. Det galler att tranga in i den
kulturella kontexten och fa med det som ar relevant och dven se 6ver vad som
eventuellt kan uppfattas som kansliga fragor.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna bedomde ocksa att fragorna i den
nationella halsoenkéten inte ar lampliga for alla minoriteter. Det kan dven behévas
fragor som inte ror nutid utan aven tar upp datid. I princip all internationell
forskning har pekat pa att den undermaliga "urfolkshdlsan” &r synnerligen
kontextberoende och en konsekvens av kolonisationen. Till exempel konstaterar
Gracey och King (33) i en artikel i Lancet: “We need to understand how
colonisation affected the lives of Indigenous peoples to understand their health
today. The effect of colonisation was and is profound.” Fragor om strukturell samt
individuell diskriminering och rasism bor inkluderas i en sadan enkat. Det finns
dock vissa fragor som ar problematiska att stalla, och darfor kan intervjuer i sddana
fall vara betydligt battre.
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Deltagarna bedémde dessutom att i den nationella halsoenkaten finns inga fragor
som berdr migration. For till exempel sverigefinnarna ar migrationen i sig en
stressfaktor: nytt land och nytt sprak ar faktorer som paverkar halsan. Forskarna
och myndighetsrepresentanterna saknade darfor fragor om individuellt eller
kollektivt upplevt trauma. Det finns forskning som visar att man &rver tidigare
generationers problem, t.ex. kollektiva trauman fran mor- och farforaldrars
upplevelser.

Fragan om bortfall i enkdtundersokningar bedémdes bero frimst pa “enkittrotthet”;
i dagslaget ar det en 1ag svarsfrekvens pa det som skickas ut. En lésning kan vara
en kombination av enkat, intervjuer men ocksa att man ar noga i valet av
intervjuare. Intervjuare bor vara personer som ar accepterade hos malgruppen
eftersom det handlar om att bygga fértroende.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna diskuterade aven fragan om
kunskapscenter: om det ska finnas ett for varje minoritet eller om det ska finnas ett
stort center for alla minoriteterna med avdelningar for varje minoritet. Bland de
utmaningar som ett bildande av kunskapscenter for med sig ar t.ex. vem som ska
aga och forvalta centret. Forslaget var att man kan lara mycket fran Norge och
strava efter den norska typen av center, men anda gora det utifran svenska
forutsattningar. Kunskapscentren bor knytas till nagot larosate och den geografiska
platsen &r inte det viktigaste for larosatet. En av de inbjudna forskarna som var fran
Senter for Samisk helseforskning, universitetet i Tromsg, berdttade om dessa
kunskapscenter och deras erfarenheter och de enkéter som de anvénder for att
kartlagga halsan bland samer i Norge (bilaga 3).

Nar det géller romer utsags i april 2012 fem pilotkommuner for romsk inkludering.
Bedomningen &r att Folkh&dlsomyndigheten bidrar till att ta fram en struktur for det
fortsatta arbetet med att kartlagga och samla in data om hélsosituationen.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna diskuterade mojligheten att samla in
data via enkater pa t.ex. kommunniva och inte pa nationell niva. Risk for att
datainhamtning pa lokal niva leder till igenkannande i resultatet bedomdes som
Overhangande.

Angaende jamforelsegrupp bedémde forskarna och myndighetsrepresentanterna att
valet av jamforelsegrupp bor bero pa fragorna och syftet med kartlaggningen. Man
kan t.ex. jamfora en minoritet med majoriteten, samer med den dvriga
befolkningen i Norrland eller sverigefinnar som ar fédda i Sverige med dem som ar
inte fodda i Sverige. Man kan ocksa jamfora inom minoriteten med hansyn till kon,
socioekonomiska forhallanden, utbildning, yrke osv.

Angaende representativiteten for organisationer bedémde forskarna och
myndighetsrepresentanterna att minoritetsorganisationer inte alltid representerar
hela minoriteten, utan endast medlemmarna. Det &r viktigt att infor undersokningar
ha kontakt med alla organisationer som finns. Det diskuterades ocksa urvalsbias
(skevhet i urvalsprocessen) i forskning och utredning nar man rekryterar deltagare
genom organisationers medlemmar och hur representativa de kan vara for hela
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gruppen. Det &r en fraga som bor beaktas och diskuteras i det vidare arbetet med
uppdraget.

Om genomfdrandet av regeringsuppdraget

Deltagarna var 6verens om att uppdraget till Folkhdlsomyndigheten behdver tid
och resurser. DO som har uppdraget att se 6ver diskriminering av samerna har valt
att aka ut och traffa samer pa respektive plats i stallet for att samla dem pa ett
stalle. DO har tre ar for uppdraget. Det &r en stor utmaning att under en
forhallandevis kort tid satta sig in i fragor om minoriteterna. For det behovs
betydligt langre tid och &ven ett annat forhallningssatt. Folkhalsomyndigheten bor
vidare ha en samradsgrupp som jobbar med nationella minoriteters fragor, pa
liknande satt som Socialstyrelsen och Lansstyrelsen i Stockholms l&n.
Minoritetsfragor ar komplexa och stora fragor. Det ar darmed orimligt att forvanta
sig snabba atgarder.

Sammanfattning

Vid dialogen med svenska forskare/metodkunniga samt representanter for
myndigheter betonades att olika grupper inom de nationella minoriteterna har olika
behov och att de inte ska klumpas ihop. Tid och langsiktighet lyftes som viktiga
aspekter i det fortsatta arbetet. VVad galler behovet av en ny kartlaggning borde det
vara upp till varje minoritet att avgéra om det behdvs nagon ny kartlaggning.
Angaende en kartlaggning av hélsan hos de olika nationella minoriteterna sa kan
definitionen av “hélsosituation” vara olika for de olika minoritetsgrupperna. Vid
framtagande av enkatfragor behdvs darfor en kulturell forstaelse, och det géller
ocksa att vara flexibel och fringa “mallarna”. Som komplement till en eventuell
enkatstudie kan med fordel djupintervjuer anvandas. Fragorna i den nationella
folkhélsoenkéaten bedéms inte vara ldmpliga for alla minoriteter. De bor ses éver
och utvecklas for att battre svara mot de olika minoritetsgruppernas behov. Hur
man pa basta satt skapar representativitet vid samrad med de nationella
minoritetsgrupperna ar nagot som behover tittas pa infor det fortsatta arbetet.

Tabellen nedan sammanfattar vad som framkommit i dialogen med forskare och
myndighetsrepresentanter.
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Tabell 3 Sammanfattning av dialogen med forskare och myndighetsrepresentanter
kring forutsattningar for datainhamtning om halsosituationen bland romer, samer

och sverigefinnar.

Behov Forutsattningar Metoder for
datainhdmtning
Forskare Romer Behov finns. Obefintliga, brist pd Etnicitet ska vara
/myndighetsrep byggstenar for en sjalvrapporterad.
resentanter infrast_ruktur for Romer vill inte
forskning. registreras dven nar
de sjalva har kontroll
Skapa tillit och Over datainsamlingen.
fortroende. Intervjuer ar basta
datainsamlingsmetode
n.

Samer Behov finns. Det finns mojlighet att  Etnicitet ska vara
bygga upp en sjalvrapporterad
infrastruktur for Samerna ska sjilva ha
forskning. kontroll éver

datainhdmtningen i
Skapa tillit och form av tex.
fértroende. intervjuer eller
enkatundersokningar.
Ett etiskt rad
bestdende av samer
ska ha kontroll éver
processen.
Sverigefinnar Behov finns, Det finns mdjlighet att  Etnicitet ska vara
kontinuitet bygga upp en sjalvrapporterad.
kravs. infrastruktur fér

forskning.

Data kan bast samlas
in via halsoenkater
som &r anpassade till
malgruppen.
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Resultat fran samradet med de nationella
minoriteterna och urfolken

Statens folkhé&lsoinstitut bjod in representanter for de nationella minoriteterna och
urfolk till ett forsta mote 29-30 augusti 2013. Av avgransningen framgar urvalet av
inbjudna organisationer. Matet lades upp som en workshop utifran uppdragets
fragestallningar (bilaga 1) om behov, forutsattningar och vilka metoder som vore
lampliga att anvanda for datainhdmtning om de nationella minoriteternas
hélsosituation. I métet deltog féljande personer, se bilaga 1. Nedan sammanfattas
deltagarnas synpunkter for de évriga nationella minoriteterna.

Behov och férutsattningar for att hamta in data

Vid motet framkom att en kartldggning av hélsosituationen bland Sveriges judar
inte &r en kanslig fraga. Samtidigt utrycktes tveksamhet kring behovet eftersom
gruppen upplevs som vél integrerad i det svenska samhallet.

Nér det galler kartlaggningen av hélsosituationen bland romer uttrycktes ett behov
av att lata matinstrument och metodfragor ligga pa ett kunskapscenter lett av
romer.

For samernas del uttrycktes behovet av att ga tillbaka till FN:s rapport fran 2007
om samernas halsa och anvanda den som underlag for vidare arbete. Man ansag att
nasta steg for samerna i enlighet med atgardsforslagen fran den tidigare rapporten
”Hur mér Sveriges nationella minoriteter?” ar att bilda ett kunskapscenter for att
arbeta vidare med hélsofragor och hamta in data om samernas halsosituation. Man
hanvisade till erfarenheter fran Norge och hur man dar har bildat ett sadant center.

Vad géller sverigefinnarna konstaterade man behovet av kontinuitet i
kartlaggningen av hélsosituationen. Speciella behov finns av att kartlagga
hélsosituationen hos andra och tredje generationens sverigefinnar. Sprak och
medborgarskap skulle kunna anvandas som indikatorer for att identifiera
malgruppen, men det ger ingen indikation pa huruvida individen sjalv onskar eller
vill identifiera sig som sverigefinsk. Deltagarna betonade att det ar viktigt att utga
fran de nationella minoriteternas sarskilda situation vid kartlaggningar och
forskning om hélsan hos gruppen. Vissa sjukdomar, som exempelvis hjart- och
karlsjukdomar, diabetes, minnessjukdomar och dldres hélsa samt psykisk hélsa
relaterat till invandring och sprakliga trauman &r sarskilt viktiga att fokusera pa.
Behovet av ett eget kunskapscenter lyftes daremot inte. | stallet lyftes vikten av ett
valfungerade samarbete med minoritetsorganisationerna och forskare som har
forskat om gruppen. Likasa efterlyste sverigefinnarna en kartlaggning av hur
landstingen/regionerna och svenska staten uppfyller sina lagstadgade forpliktelser
gentemot de nationella minoriteterna, bade vad géller halsa och att erbjuda
mojligheter till att utveckla den egna minoritetskulturen.

For tornedalingarnas del lyftes behovet av vardinsatser. Kartlaggning om
hélsosituationen beddmdes daremot inte som aktuell.
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Hur ska man samla in data?

Etnicitet och sjalvidentifikation
Fragor om etnicitet stalldes i syfte att undersoka olika urvalsstrategier.

Vid samradsmatet framkom att judarna i Sverige ar valintegrerade och har multipla
etniska identiteter. Sakerhetsaspekten lyftes dock som en viktig fraga for den
judiska gruppen, — att vara 0ppen med sin judiska identitet vill man uppleva som en
sjalvklarhet.

Det konstaterades att frdgan om etnicitet ar under standig debatt inom
minoriteterna och att olika grupper inom minoriteterna har klart skiljaktiga
uppfattningar. For en del &r erkannande som urfolk viktigt. Multipla etniciteter
upplevs av flera grupper och beddms vara situationsberoende — det ar darfor svart
att dra skarpa linjer mellan dem. Samtidigt betonades vikten av att se etnicitet som
en individuell fraga och att det &r individen sjalv som har réatt att bestimma den
(sjalvidentifikation). Sverige har for Gvrigt tagit stallning i fragan genom
minoritetspolitiken (5, 96).

Metoder for datainhamtning

Angaende vilken datainhamtning som kan vara lamplig for respektive grupp har
deltagarna uttryckt sina tankar och idéer, bade pa samradsmotet och genom
kompletteringar via e-brev, enligt nedan.

Representanten for judarna bedomer att man bast nar malgruppen och samlar in
data genom intervjuer eller enkater via judiska férsamlingen, dar medlemmarna
sjalva identifierar sig som judar. Vidare menade representanten att det ar viktigt att
myndigheterna gar via forsamlingen eller andra judiska organisationer. Genom
foljande foreningar ar det majligt att na olika malgrupper: judiska nétverk,
idrottsforeningen Jiddisch-forbundet (aldre), Hillelskolan och Makkabi. En
utmaning som lyftes ar att antalet medlemmar under de senaste aren har minskat.
Man lyfte ocksa att den viktigaste fragan for judarna i dag ar hotsituationen.

Representanterna for romerna bedémde att de sjélva kan samla in data inom ett
eget kunskapscenter och utan inblandning av myndigheter. Ett generaliserat resultat
kan darefter ga till halsovarden och senare leda till atgéarder. Den historiska
erfarenheten som minoriteten har gor ett annat forfarande omojligt. De ansag
samtidigt att offentliga insatser ar nddvandiga for att forstarka kompetensen inom
hélsovarden.

| det e-brev som gruppen skickade for komplettering skriver de att samradsgruppen
var enig om att metoderna for att samla in folkhalsodata om romer och
resandefolket maste utvecklas i nara samarbete med de ber6rda grupperna inom
minoriteten. Eftersom det inte & mojligt att tillampa objektiva kriterier for
granserna for minoriteten, och de etniska grupperna som ingar i den, maste
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sarskilda datainhdamtningsinstrument och méatmetoder noga Gvervégas och
utvecklas. Gruppen beddmer vidare att ett kunskapscenter, specifikt d&gnat romer
och resandefolket, &r det sjalvklara och enda effektiva redskapet for att undersoka
och haja folkhalsan bland minoriteten pa dess egna villkor och under dess kontroll.
Gruppen &r positiv till den undersokning som Statens folkhalsoinstitut gjort om
romer i den tidigare rapporten (6). De menar att den ger upplysningar av varde om
hélsosituationen for den del av den nationella minoriteten som undersékningen
fokuserat pa. Gruppen ar emellertid enig om att resultaten fran Folkhalsoinstitutets
undersokning och de statistiska uppgifterna fran Malmo ar helt irrelevanta for att
belysa resandefolkets halsosituation. Det maste darfor konstateras att for
resandefolket saknas néstan all systematiserad kunskap om hélsan. Detta ses som
en allvarlig brist som maste atgardas om det allmanna halsolaget inom denna grupp
ska kunna forbattras.

Gruppen for romer och resandefolket ville sérskilt betona att det i allt
folkhalsoarbete &r viktigt att i analys och atgardsforslag vara tydlig med att ange
vilken eller vilka grupper som asyftas. De regionala kunskapscentren som foreslas i
2010 ars rapport, som gruppen for dvrigt anser ska vara minoritetsspecifika, bor
samordnas med minoritetens egna regionala halsogrupper. Gruppen ville
permanenta sin roll som halsogrupp, och utvidga den till att omfatta grupper inom
minoriteten som for ndrvarande inte ar representerade. Ett forsta steg bor enligt
gruppen vara att knyta gruppen till halso- och sjukvardsorgan pa region- och
landstingsniva. En folkhalsoundersokning kan med fordel fokuseras pa de
geografiska omraden som motsvarar de fem pilotkommunerna som ingar i statens
nyligen sjosatta strategi for romsk inkludering, samt eventuellt ytterligare nagot
storstadsomrade. Gruppen ger flera forslag pa atgérder, se bilaga 1.

Representanterna for samerna menar att det &r viktigt att det &r samerna sjalva som
utfor och dger alla eventuella utredningar och forskningsprojekt om samer. De
hanvisade till rapporten fran Statens folkhalsoinstitut (6). De menar att arbetet kan
péaborjas med att “etablera kunskaps-, kompetens- och forskningscenter for samers
halso- och sjukvard liknande de som finns i Norge och Finland med siktet pa att
arbeta samnordiskt i frigorna” (Sametingets sammantréddesprotokoll 2010:1).
Metoder som kan vara lampliga for att hamta in data ska tas fram av ett
kunskapscenter.

Sverigefinnarna foreslog att man eventuellt kan anvanda SCB:s register. De
betonade vikten av att utveckla metoder, t.ex. utifran SCB:s statistik, for att kunna
understka den andra och tredje generationens sverigefinnar eller personer med helt
eller delvis finskt pabra. Det lyftes att yngre sverigefinnar kan ha en mangetnisk
bakgrund, vilket ocksa kan ha betydelse i sammanhanget. De ansag ocksa att det &r
viktigt att slumpmaéssiga urval av befolkningen kan utgdra underlag for
forskningen, med tanke pa att 6ver 700 000 personer i Sverige har finskt pabra.
Vidare ansag de att man kan gora kompletterande och fordjupade studier om t.ex.
skolbarns, ungdomars och pensionarers halsa. For att 6ka svarsfrekvensen foreslas
att fler undersokningsmetoder anvéands, inklusive uppstkande metoder. De tyckte
att nya data kan samlas in pa landstingsniva genom att anvanda olika metoder: via

49



brev, webbenkater, intervjuer och med hansyn till tidigare forskning inom omradet.
Vidare ingick kartlaggning och fordjupade intervjuer i jamférelse med
majoritetssamhallet i deras forslag pa datainhamtning.

Representanten for tornedalingarna menade att de inte kdnner nagot behov av att
kartlagga enskilda individers hélsa, och stéllde sig fragande till mo6jliga slutsatser
fran en sadan kartlaggning. Men om kartlaggningen anda ska goras vill de sjalva
gora den i form av intervjuer, och tid och resurser framstalldes som grundldggande
framgangsfaktorer. Svenska tornedalingars riksforbund vill alltsa sjélva ha kontroll
Over vad som ska kartlaggas och vilken sorts data som ska inh&mtas, och &ga hela
processen.

Diskussion om genomférandet av regeringsuppdraget

Deltagarna i métet var 6verens om att Sveriges nationella minoriteter ar en
heterogen grupp och har olika behov. Man ska inte samla alla vid samma méte utan
traffa varje grupp for sig och utga fran gruppernas sarskilda behov. Deltagarna var
ocksa Gverens om att det behovs langsiktiga strategier for att arbeta med
hélsosituationen bland Sveriges nationella minoriteter, och for att gora det kravs tid
och resurser.

En idé som framférdes var att Folkhdlsomyndigheten bor utse en samordnare for
nationella minoriteter. Deltagarna var éverens om att de har mandat att dra upp
riktlinjer men anser sig inte ha tillracklig kompetens om tekniskt komplexa
metodfragor. De lade till att det kdnns som om det ar ett omajligt uppdrag som ska
utforas pa for kort tid, vilket gor att det slar mot minoriteterna. Det kravs darmed
mycket arbete for att det ska bli ratt.

Representanterna for romerna betonade att Folkhdlsomyndigheten bor bilda en
permanent grupp eller en samordnare som arbetar med Sveriges nationella
minoriteter, och att gruppen eller samordnaren ska fa utbildning om deras
livshistoria och livssituation. De diskuterade att romerna &r minoritet inom
minoriteterna, de har inte kommit sa langt och har inga institutioner eller center. De
vill garna fortsatta jobba med fragan att bygga upp ett kunskapscenter for romer.
Representanterna uppmarksammade olika grupperingar inom romerna och att det
ar viktigt att inte se romerna som en homogen grupp. Dessutom saknar de
representanter fran tva grupper, kaale och kelderash.

Representanterna for samerna menar att det finns mycket bra underlag fran tidigare
rapporter (6) och att de forvantar sig att myndigheterna borjar arbeta med de
atagandena tills nasta gang de kallas pa samrad, for att fa en aterrapportering om
vad som gjorts och eventuella hinder man stétt pa (bilaga 1).

Representanten for tornedalingarna angav att det ar viktigt for dem att varden
fungerar, och att de ska kunna anvéanda det egna spraket meankieli dar.
Representanten ansag att det ar en rattighetsfraga och inte en etnicitetsfraga.
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Sammanfattning

Vid samradsdialogen lyftes, pa samma satt som vid dialogen med forskare och
myndighetsrepresentanter, det faktum att de olika minoritetsgrupperna har olika
behov och forutsattningar, vilket &r viktigt att beakta i det fortsatta arbetet. Flera av
minoritetsgrupperna lyfte en 6nskan och behov av att bilda kunskapscenter for att
administrera insamling och analys av halsodata. Flertalet representanter for de
olika nationella minoriteterna betonar vikten av att de sjalva far ha inflytande 6ver
hela processen gallande en eventuell kartlaggning av hélsosituationen. Vidare
diskuterades formen for det fortsatta samradet. Sveriges nationella minoriteter ar en
heterogen grupp och separata samrad med de olika minoritetsgrupperna &r att
foredra. En langsiktighet i arbetet &r en forutsattning for framgang. Som ett led i

detta bor darfor Folkhalsomyndigheten utse en permanent grupp eller en

samordnare for att fa en kontinuitet i dialogen/samarbetet.

Tabellen nedan sammanfattar vad som framkommit i dialogen med representanter
for Sveriges nationella minoriteter och urfolk.

Tabell 4 Sammanfattning av dialogen med representanter for de nationella

minoriteterna och urfolken

Behov

Férutsattningar

Metoder for
datainhdmtning

Representanter Judar

for de nationella

minoriteterna och

urfolken
Romer
Samer
Sverigefinnar

Tornedalingar

Prioriteras inte.

I dialogen
identifierades
halsofaktorerna
otrygghet och hot
att folja upp.

Behov finns.

Behov finns.

Behov finns,
kontinuitet kravs.

Prioriteras inte.
STRT-T kraver i s&
fall kontinuerlig
kartlaggning om
halsa.

Samarbete mellan
Folkhalsomyndigheten
och de judiska
organisationerna.

Bilda kunskapscenter i
enlighet med
dtgardsforslagen i
Folkhélsoinstitutets
rapport (4).

Bilda kunskapscenter i
enlighet med
dtgardsforslagen i
Folkhdlsoinstitutets
rapport (4).

Statistikdatabas via
SCB, tidigare
forskning, samarbete
med
minoritetsorganisation
er och forskare som
har arbetat med
malgruppen.

Bilda kunskapscenter i
enlighet med
dtgardsforslagen i
Folkhélsoinstitutets
rapport (4).

Etnicitet ska vara
sjalvrapporterad.

Data kan samlas in via
intervjuer och enkater i
samarbete med judiska
férsamlingen eller andra
judiska organisationer.

Etnicitet ska vara
sjalvrapporterad.

Egen insamling av data
inom ett eget
kunskapscenter.
Matmetoder ska
Overvagas och utvecklas
inom detta center.

Etnicitet ska vara
sjalvrapporterad.

Metoder for att inhdamta
data ska tas fram inom
kunskapscentret.

Etnicitet ska vara
sjalvrapporterad.

Data kan bdst samlas in
pé landstingsniva via
brev, webbenkater och
férdjupade intervjuer.

Etnicitet ska vara
sjalvrapporterad.

I form av
intervjuer/enkater
genom riksforbundet.
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Sammanfattande diskussion

| denna del av rapporten diskuteras de tankar och bedémningar som har kommit
fram fran forskare samt myndighetsrepresentanter och fran samradsmotena med
representanter for de olika nationella minoriteterna. Vi forhaller dem till
internationella och nationella studier och utredningar pa omradet. Diskussionsdelen
ligger till grund for vara slutsatser och rekommendationer for det fortsatta arbetet
(se avsnitt ’Slutsatser och forslag till atgdrder” nedan).

Allmanna reflektioner

| denna rapport har vi dversiktligt gatt igenom studier pa omradet. Genomgangen
har dock inte varit systematisk, da en sadan litteraturéversikt ar en valdigt
tidskravande arbetsuppgift. For att f en samlad och s& komplett bild som mojligt
vore en systematisk genomgang av den internationella och nationella forskningen
om nationella minoriteters halsa mycket vardefull.

Behov och férutsattningar for en kartlaggning av
halsosituationen

Internationell forskning (32-36, 41, 42) visar att det behdvs atgarder for att
forbattra halsosituationen bland de nationella minoriteterna (38-40). De far sallan
representera sina egna perspektiv och sin syn pa hélsa och halsoframjande atgarder,
och det finns inte alltid forstaelse for deras livsvillkor och hélsosituation.
Resultaten fran samradsmotena med representanter for de svenska minoriteterna
visar att behovet av och forutsattningarna for datainhdmtning om halsosituationen
upplevs olika:

e Judarna menar att en kartlaggning av hélsosituationen inte ar en kanslig
fraga for dem, men att de inte prioriterar en sadan eftersom den judiska
gruppen &r val integrerad i samhallet. Under den fortsatta dialogen
identifierades att hot och sdkerhet samt otrygghet ar hdlsofaktorer som bor
utredas vidare och eventuell foljas upp.

e Romerna menar att det behdvs data om halsosituationen, men betonar att
métinstrument och metodfragor bor laggas pa ett kunskapscenter som leds
av romerna sjalva.

e Samerna bedémer att nésta steg ar att bilda ett kunskapscenter i enlighet
med forslaget fran Statens folkhalsoinstituts rapport ”Hur mér Sveriges
nationella minoriteter?” (6). Da kan man arbeta vidare med hélsofragor och
h&mta in data om samernas halsosituation. Samerna refererar till
erfarenheter fran Norge och hur man har arbetat med dessa fragor dar.

e Sverigefinnarna bedomer att datainsamling behdvs och att det finns
forutsattningar for det. De menar dock att det beh6évs en kontinuitet i
kartlaggningen av sverigefinnars hélsosituation, som &ven bor innefatta
andra och tredje generationen. Psykisk hélsa, dldres hdlsa samt diabetes ar
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omraden som &r viktiga att fokusera pa. Representanterna for
sverigefinnarna ser inte behovet av ett eget kunskapscenter.

e Tornedalingarna menar att de inte prioriterar kartlaggning av
halsosituationen utan vill se insatser inriktade pa att forbattra varden.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna bedémer att det beh6vs data om
samernas hélsa och att det dessutom finns forutsattningar for det, da det redan finns
viss forskning och méjligheter att bygga upp en infrastruktur for mer. Vidare
beddmer de att sverigefinnar har olika behov av och forutséttningar for
datainhamtning beroende pa alder och generationstillhérighet. Gruppen behover
inte bara en kartlaggning utan ocksa studier som visar vilka som &r de
bakomliggande orsakerna till ohélsa och vilka halsoframjande atgéarder som
behovs. Det finns redan en del forskning och ocksa mojligheter att bygga upp en
infrastruktur for mer. Forskare och myndighetsrepresentanter bedémer aven att det
behdvs data om hélsosituationen bland romer (som bestar av olika grupper), men
de bedomer samtidigt att forutsattningarna ar obefintliga under de narmaste aren.

En viktig aspekt dr vad som ska matas nar man hamtar in data om hélsosituationen
bland nationella minoriteter. Tidigare internationell forskning (62, 64) lyfter upp
fragor om riskfaktorer, socioekonomiska forhallanden och status, klass- och
konsskillnader, livsstil och livsvillkor, halsotillstand samt anvandning av halso-
och sjukvarden. I Sverige har Statens folkhalsoinstitut arbetat med uppféljning av
forutsattningarna for hélsa utifran malomraden och bestamningsfaktorer till vilka
indikatorer har knutits. Ett exempel pa hur systemet ar uppbyggd finns i form av en
checklista for halsokonsekvensbedomningar (65). En fraga ar om dessa verktyg
fullt ut &r lampliga dven for att mata halsosituationen hos Sveriges nationella
minoriteter. | motet med forskarna och myndighetsrepresentanterna lyftes fragan,
och de ansig att definitionen av “hilsosituation” kan vara olika for olika
minoriteter. Det behovs darfor en kulturell forstaelse for att forbereda vad det ar
som ska matas. Deras forslag var att genom att utféra djupintervjuer med varje
minoritet kan man fa en djupare kunskap om vad som ska métas. Tidigare
forskning visar att ocksa for minoriteter kan det finnas specifika
bestamningsfaktorer i form av sociala faktorer (exempelvis uppvaxtforhallanden,
miljo, arbetsforhallanden och arbetsmiljo), kulturell identitet och kontroll Gver sitt
ode (68).

Forskarna och myndighetsrepresentanterna betonade ocksa betydelsen av att skapa
tillit och fortroende som en forutsattning for att hdmta in data om de nationella
minoriteternas halsosituation, nagot som ocksa stods i internationell forskning. Ett
mojligt satt att skapa tillit &r att minoriteterna sjélva &ger processen och att man
utvecklar forskningsetiska riktlinjer tillsammans med grupperna (92, 97).
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Hur ska man samla in data?

Etnicitet, sjalvidentifiering och etiskt perspektiv

Representanterna for alla minoriteter pa samradsmotet i slutet av augusti var
dverens om att etnicitet ar en individuell fraga och att det darmed &r individen sjalv
som har ratt att bestdmma sin etnicitet (sjalvidentifikation). Indikationer som kan
anvandas ar beroende pa minoritet t.ex. medborgarskap och modersmal. Forskarna
var dock tveksamma till att anvanda modersmal som en indikation for etnicitet
eftersom bland andra och tredje generationen blir svenska modersmal. Forskarna
och myndighetsrepresentanterna diskuterade vidare hur komplex fragan & men var
ocksa Gverens om att bésta sattet ar sjalvidentifiering. Tidigare forskning visar att
man kan frdga om etnicitet och registrera den bara nar man far samtycke (11, 90)
och det finns tillrackliga garantier (safe guards™) for bland annat avidentifiering
av insamlade data. Man bor ocksa ta hansyn till allmanintresset som ar en grund for
att besluta att samla in kansliga uppgifter. Men viktigast enligt bade minoriteter,
forskare och myndighetsrepresentanter samt tidigare forskning (97) &r engagemang
och deltagande av nationella minoriteter i studien samt att minoriteterna ska ha ratt
att behalla alla radata, fa information och aterkoppling om forsknings- och
utredningsresultat, samt ge sitt samtycke till publicering.

Metoder for datainhamtning

Datainh&mtningen om halsosituationen kan behdva vara olika for de olika
nationella minoriteterna.

e Representanten for judarna foreslog att man nar malgruppen och samlar in
data genom intervjuer eller enkéter via judiska férsamlingen, dar
medlemmarna sjélva identifierar sig som judar. Representanten ansag att
det ar viktigt att myndigheterna gar via forsamlingen eller andra judiska
organisationer.

e Representanterna for romerna ville samla in data inom ett eget
kunskapscenter och utan inblandning av myndigheter. Intervjuer foreslogs
som den bésta metoden.

e Representanterna for samerna ansag att metoder som kan vara lampliga for
att hdmta in data ska tas fram av ett kunskapscenter.

e For sverigefinnar finns redan en databas via SCB. Nya data kan bést
samlas in pa landstingsniva via brev, webbenkater, intervjuer och med
hansyn till tidigare forskning inom omradet. Kartlaggning och férdjupade
intervjuer i jamforelse med majoritetssamhallet ingick ocksa i deras forslag
pa datainhamtning.

e Representanten for tornedalingarna angav att de inte prioriterar fragan.
Men om det anda ska goras vill de sjalva hamta in data i form av intervjuer
och for det behovs tid och resurser. Svenska tornedalingars riksférbund bér
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sjalva ha kontroll 6ver vad som ska kartlaggas och vilken sorts data som
ska hdmtas in. De vill med andra ord dga hela processen.

I nulaget kan fragan om epidemiologisk datainhamtning vara mer relevant for
samer och sverigefinnar som har mojlighet att bygga upp en infrastruktur for
forskning. | bada fallen tycks det finnas stod for idén att bygga upp ett etiskt rad
dar minoritetens representanter tillsammans med forskare och
myndighetsrepresentanter kan utveckla forskningsetiska riktlinjer. Fragan om hur
sékerstélla att minoriteter och urfolk ska tillforsakras medbestdmmande i
forskningssammanhang behdver diskuteras vidare.

Den nationella folkhalsoenkaten “Halsa pa lika villkor”

Angaende datainhamtning genom enkater (t.ex. nationella folkhéalsoenkéten)
beddomde forskarna och myndighetsrepresentanterna att for att forbereda
enkatfragor behdvs mer forskning i form av t.ex. djupintervjuer. Syftet ar att fa mer
kunskap om hur hélsa upplevs bland de olika minoriteterna. Forskarna och
myndighetsrepresentanterna menade ocksa att fragorna i den nationella
hélsoenké&ten bor utvecklas med hansyn till varje minoritet och i samarbete mellan
forskare, myndighetsrepresentanter och organisationer som representerar varje
minoritet.

Bortfallet i enkatundersokningar &r ocksa en aspekt som man bér beakta. For att
oka deltagandet i undersokningar foreslas bland annat att man bor tanka pa
svarigheter som kan dyka upp pa grund av spraket (67). Tidigare forskning (66)
visar att ett satt att hantera fragan ar att vara noggrann i valet av intervjuare och
eventuellt lata intervjuare atfoljas av lokala handledare, for att underlatta eventuella
sprakforbistringar.

Jamforelsegrupp

En metodologisk fraga som togs upp pa motet med forskarna och
myndighetsrepresentanterna handlade om jamférelsegrupper. Deltagarna menade
att man inte behover ha bara en jamforelsegrupp, utan flera. Valet av kontrollgrupp
beror pa fragorna och syftet med studien. Man kan t.ex. jamféra en minoritet med
majoriteten, samer med den 6vriga befolkningen i Norrland eller sverigefinnar som
ar fodda i Sverige med dem som ar inte fodda i Sverige. Man kan ocksa jamféra
inom minoriteten med hansyn till kon, socioekonomiska forhallanden, utbildning,
yrke osv. Jamforelsegruppen ska ha samma férdelning som undersékningsgruppen
nar det galler variabler som &r relevanta for studien. Till exempel ska
undersokningsgruppen och jamforelsegruppen vara inom samma alderskategori
(98). Urvalsbias (skevhet i urvalsprocessen) vid valet av kontrollgrupp &r en annan
aspekt som bor beaktas, och som inte kan avhjélpas med att 6ka antalet individer i
jamfoérelsegruppen.
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Kunskapscenter

Tidigare forskning om nationella minoriteter (99) lyfter upp begreppet “’the
decolonisation of research methods” och att det dr minoriteternas rittighet att tala
for sig sjalva och utfora egna forskningsprojekt och utredningar. Bade minoriteter,
forskare och myndigheter betonade vikten av att inse olikheter mellan
minoriteterna, att utga fran deras behov och forutsattningar och att forverkliga
minoriteternas majligheter att ha kontroll 6ver forskningen. De flesta ar ocksa
6verens om behovet av att inrétta kunskapscenter. Ett av atgardsforslagen i
Folkhalsoinstitutets rapport "Hur mar Sveriges nationella minoriteter?” &r ocksa att
det bor inréattas regionala kunskapscenter for nationella minoriteters hélsa.

Var bedémning ar dock att det finns manga fragor som behdver utredas vidare
innan fragan om inrattande av kunskapscenter kan aktualiseras:

e Vem har ansvaret for att inratta dem?
e Var ska de inréttas, inom ett larosate eller finns det andra mojligheter?

o Kan de skapas via samverkan mellan de befintliga verksamheterna (for
samer t.ex. Cesam vid Umea universitet och glesbygdsmedicinskt center i
sOdra Lappland)?

e Vad &r deras uppgift och vilken roll spelar staten och
Folkh&lsomyndigheten i sammanhanget?

e Vilka resurser behovs?

e Ska varje minoritet ha ett eget center och ska de som arbetar dér vara bara
forskare och utredare med samma etniska ursprung?

Representativitet

Denna rapport bygger pa samtal med representanter fran riksorganisationer som
representerar olika nationella minoriteter och som far organisationsbidrag. Fragan
ar hur representativa organisationer ar for minoriteten de representerar. Detta
diskuterades med forskarna och myndighetsrepresentanterna som ansag att
organisationerna inte alltid representerar hela minoriteten. Representanterna for en
organisation foretrader ju sina medlemmar, men om medlemmarna alltid kan anses
representera hela den aktuella gruppen &r en annan fraga.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna diskuterade dven urvalsbias (skevhet i
urvalsprocessen) nar man rekryterar deltagare genom organisationernas
medlemmar och hur representativa de kan vara for hela gruppen.

Fordelar och nackdelar med etnisk datainhamtning

En annan aspekt som diskuterades med forskarna och myndighetsrepresentanterna
var fordelar och nackdelar med etnisk datainhdmtning. Tidigare forskning visar att
forskarna inte ar eniga i fragan. En del tycker att det kan forstarka etniska klyftor i
samhallet att klassificera manniskor efter etnicitet (52, 53) medan andra tycker att
etniska skillnader i hélsa inte kan hanteras utan etniska datainhdmtningar (50). Det
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som ar viktigt ar att forsta begreppet etnicitet battre, forbattra kvaliteten pa arbetet,
och se till att resultatet bidrar till forbattrad folkhélsa (52). De forskare och
myndighetsrepresentanter som deltog i métet ansag att det bor vara upp till varje
minoritet att avgdra om det beh6vs ndgon ny kartlaggning. En ny kartlaggning bor
bara goras nar det framgar ett klart syfte med den; det ska vara tydligt varfor, hur
och for vem datainhdmtningen gors.

Om genomférandet av regeringsuppdraget

Representanter for olika minoriteter var Gverens om att Sveriges minoriteter &r en
heterogen grupp och har olika behov. Man bor inte samla alla vid samma méte utan
traffa varje minoritet for sig och utga fran dess sarskilda behov. Deltagarna var
ocksa dverens om att det behdvs langsiktiga strategier for att arbeta med
hélsosituationen bland Sveriges minoriteter och for att gora det krédvs tid och
resurser. Deltagarna var éverens att varje minoritet vill ha kontroll Gver
datainhamtningen och fragorna i undersokningar om halsosituationen. En idé som
framfordes var att Folkhdlsomyndigheten bér utse en samordnare for nationella
minoriteter.

Forskarna och myndighetsrepresentanterna som bjods till métet var ocksa eniga om
att nar det géller halsosituationen bland de nationella minoriteterna ar det viktigt att
tanka pa att grupperna skiljer sig at. De ansag att det &r ett uppdrag som behdver tid
och resurser. Folkhalsomyndigheten bor ha en samradsgrupp som arbetar med
nationella minoriteters fragor, i likhet med exempelvis Socialstyrelsen.
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Avvagningar och forslag till atgarder

Grunden for slutsatserna och forslagen till fortsatt arbete i denna rapport ar att
atgardsforslagen ska bygga pa foljande tre fragor:

1. Vad finns att hamta fran nationella och internationella studier (d.v.s. finns det
vetenskapligt stod for forslaget)?

2. Vad har framkommit i dialogen med forskare och myndighetsrepresentanter
(d.v.s. &r forslaget genomforbart)?

3. Vad har framkommit i dialogen med representanter for respektive minoritet
(d.v.s. finns acceptans for forslaget)?

Nedan foljer dels Folkhalsomyndighetens allménna avvagningar och dels forslag
for respektive nationell minoritet och urfolk.

Allmant

Vad som ir relevant att inrymma i begreppet “hilsosituation” beror delvis pa
vilken kontext som manniskan lever i. Att ha varit tvingad att foérneka sin identitet
kan i sig betraktas som en ohdlsofaktor. Det finns dock en risk att vid
undersdkningar av nationella minoriteters och urfolks halsosituation fokusera pa
sjukdomar, riskfaktorer och andra liknande hélsoproblem, eftersom det ytterligare
kan stigmatisera och spada pa tidigare trauman och kénsla av utanférskap.

Uppféljningen pa folkhéalsoomradet beskriver dels sjukdomars utbredning och
orsaker, dels faktorer som enligt forskning paverkar halsan i befolkningen i stort.
Tyngdpunkten i uppféljningen ar pa faktorer som framjar halsa och forebygger
ohélsa samt pa halsoutfallet. Men en del av dessa faktorer kan skilja sig at mellan
olika befolkningsgrupper beroende pa kulturella och historiska forutsattningar. De
tankestrukturer och begrepp som ar lampade for majoritetssamhallet behdver
darmed inte med sjalvklarhet vara tillampbara pa nationella minoriteter och urfolk.

Arbetet med att synliggora de hélsoframjande faktorerna maste vila pa saval
vetenskaplig kunskap som fortrogenhetskunskap. Ett exempel pa en sadan
vetenskaplig ansats ar den forskningsutlysning som SANKS (Samisk nasjonalt
kompetansesenter - psykisk helsevern) i Norge har initierat med temat “kulturelt
betingede helsefremmende faktorer (mestringsstrategier, resilience)” (100).

For att beskriva och darmed kunna folja upp hélsosituationen for minoriteterna och
urfolken behover vi dirfor dels definiera begreppet “hélsosituation” for den
specifika gruppen, dels undersoka i vilken man de befintliga indikatorerna speglar
respektive grupps halsosituation. Utvecklingsarbetet handlar bade om
datainsamling pa individniva och data som ger information om samhalleliga
forutsattningar.

Generellt vill féretradarna i forsta hand se att hélsoframjande och
sjukdomsforebyggande atgarder vidtas fore det att halsosituationen foljs upp.
Folkhalsomyndigheten har forstaelse for detta men framhaller att kunskap om
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hélsosituationen behdvs som underlag for beslut om atgarder. Inom ramen for detta
uppdrag har Folkhdlsomyndigheten inte kunnat redovisa nadgon heltackande bild av
vilka atgarder som vidtagits sedan rapporten 2010 lades fram. | kapitlet
Genomforda atgarder pa nationell, regional och lokal niva, ges dock nagra
exempel. Aven om inte alla dessa atgarder specifikt lyfter nationella minoriteters
och urfolks behov &r det Folkhalsomyndighetens bedémning att det ar fragor som i
hogre utstrackning bor kunna uppmarksammas i de generella satsningar som gors,
exempelvis pa Jamlik vard.

Det fortsatta arbetet maste bedrivas pa ett sadant satt att fértroende och kontinuitet
uppnas. Former, arbetssatt och innehall behéver aven fortsattningsvis utvecklas.
Nedan foljer avvagningar och forslag for respektive nationell minoritet och urfolk.

Avvagningar och forslag for respektive grupp

Judar

Det behov som tydligast har identifierats vid samradet med foretradare for judiska
organisationer ar att kunna folja upp radande hot och sakerhetslage. Det ar faktorer
som starkt paverkar vélbefinnandet och halsan hos manga judar.
Folkhalsomyndigheten beddémer att det behdvs mer kunskap om sambanden mellan
hot och sakerhet samt otrygghet paverkar hélsosituationen. Det &r ett underlag som
behovs, bland annat for att identifiera vilka indikatorer och matt som kan anvandas
for uppfoljning och rapportering. Med detta som underlag behéver fragorna i den
befintliga befolkningsenkéten ses dver.

Foretradarna for de judiska organisationerna menar att det enda méjliga
tillvagagangssattet ar att arbetet utfors i nara samarbete mellan organisationerna
och Folkhalsomyndigheten. Det galler i saval utformning av projektet som
formulering av fragorna, hur enkaten ska distribueras och samlas in samt hur
svaren ska analyseras och presenteras. Folkhalsomyndigheten delar denna
bedémning. Resultaten fran en sadan undersokning ska ses som ett kvalitativt
underlag som belyser hélsosituationen for den grupp som svarat och inte sjalvklart
kan generaliseras till hela minoriteten eller bli underlag fér jamférelser med
genomsnittet.

Folkhalsomyndigheten anser vidare att en fortsatt dialog ar av stor vikt och foreslar
darfor att en referensgrupp bildas med representanter for myndigheten respektive
judiska organisationer. Ett alternativ vore att bilda ett mer formellt samradsforum.
Om mangden samradsfragor i framtiden 6kar kan parterna bilda ett mer formellt
samradsforum.

Atgard 1 Bilda en referensgrupp for fortsatt dialog och arbete

60



Folkhalsomyndigheten ser att en fortsatt dialog vore vardefull och féreslar darfor
att en referensgrupp bildas med representanter for myndigheten respektive de
judiska organisationerna.

Folkhalsomyndigheten férordar att myndigheten liksom de judiska
organisationerna utser tva representanter (forslagsvis en man och en kvinna) att
inga i referensgruppen.

Gruppens forsta uppgift skulle vara att tydliggora organisationernas respektive
myndighetens uppgifter, tolka referensgruppens uppdrag, representanternas ansvar
och mandat samt komma fram till vad referensgruppen ska uppna pa kort och lang
sikt.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for att initiera och organisera
referensgruppens arbete.

Atgard 2 Utveckla rapporteringen utifran den judiska gruppens behov

Hélsobegreppet behdver forankras i den judiska kulturen och hélsoframjande
faktorer analyseras och synliggoras. Begreppet “hélsosituation” behover darfor
definieras utifran ett judiskt perspektiv i syfte att identifiera relevanta indikatorer.

Det som vid samradet har framkommit ar att faktorer som ror hot, sakerhet och hur
individen sjéalv upplever otrygghet eller trygghet &r av stor betydelse och bér vid
uppfoljning prioriteras. Detta har stark paverkan pa manga judars vélbefinnande
och héalsa. Darfor bor man se 6ver fragorna i befolkningsenkaten Halsa pa lika
villkor”, for att identifiera och anpassa fragor som specifikt fangar halsosituationen
for den judiska minoriteten.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for att detta arbete initieras och genomfors.

Romer

For den romska gruppen, inklusive resandefolket, uppfattar Folkhdlsomyndigheten
att den kulturella aspekten &r en sarskilt stor halsoframjande faktor som behdver
analyseras och synliggoras. Vi ser att det &r ett arbete som med fordel skulle kunna
vara en del av de satsningar som den romska gruppen efterfragar, dvs. atgarder for
att starka och framja den kulturella identiteten och samtidigt utgora en del av ett
utvecklingsarbete som behdvs for att beskriva halsosituationen.

Romska representanter har, liksom de samiska, uttryckt ett behov av ett
kunskapscentrum. Bade Folkhalsomyndigheten och de romska deltagarna i
samradsgruppen bedémer dock att det &r en lang process att skapa ett romskt
kunskapscenter, som kréaver att en mangd pusselbitar kommer pa plats. Bland annat
behover strukturer utvecklas och mer folkhdlsoforskning bedrivas som &r férankrad
i den romska kulturen.
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Inom ramen for regeringens strategi for romsk inkludering (22) pagar
regeringsuppdragen ”Fordjupad studie om romska flickors och kvinnors
hélsosituation och livssituation och hdlsa” och ”Att genomfora en
nuldagesbeskrivning i pilotkommuner som omfattas av strategin for romsk
inkludering (2012-2032)”. Pilotkommunerna ar Goteborg, Helsingborg,
Linkoping, Luled och Malmo. Folkhalsomyndigheten bedomer att dessa bada
studier kommer att ge kunskap och erfarenheter som kan anvéndas i det fortsatta
arbetet med att bygga upp kunskap om romers hélsosituation.

De romska representanterna har framfort att en kommande folkhalsoundersokning
med fordel skulle kunna genomfdras i de fem pilotkommunerna samt eventuellt
ytterligare nagot storstadsomrade. Representanterna har ocksa framfort att ett
anvandbart och hélsoframjande resultat krédver tid, resurser och
kompetensutveckling, sa att romerna sjalva genom sina organisationer kan
genomfdra undersdkningarna.

Folkhilsomyndigheten bedomer att den arliga befolkningsenkéaten “Hélsa pa lika
villkor” bor kunna vara en av utgdngspunkterna i det fortsatta arbetet. Ambitionen
har bor inte vara att resultaten fran undersokningen ska kunna generaliseras till hela
minoriteten utan framst ge ett kvalitativt underlag som belyser halsosituationen for
den grupp som svarat.

Enkatfragorna behdver ses 6ver och anpassas for att béttre beskriva de romska
gruppernas halsosituation. Ett sadant arbete maste goras i samarbete mellan de
romska foretradarna och myndighetens foretradare, for att utformningen av
fragorna ska vara vetenskapligt forankrade. Aven hur enkéaten ska distribueras
behdver planeras gemensamt. Exempelvis kan den distribueras med hjélp av de
romska organisationerna. Av storsta vikt ar att romerna sjalva upplever att de har
fullt inflytande, kontroll och medbestammande Gver tillvagagangssattet.
Folkhélsomyndighetens tolkning av detta &r att romerna ska sakras insyn och
medbestammande Over processen, det vill sdga nér det galler att formulera
fragestallningar, hur datainsamling och data ska hanteras sa att skydd och sakerhet
kan garanteras samt att hela processen kring datainsamling, hantering av data och
analyser som gors ar etiskt och juridiskt korrekta. Myndigheten menar att arbetet
ska ske pa ett sadant satt att tillit och fortroende kan uppnas.

Folkh&lsomyndigheten ser berdringspunkter mellan ett kommande arbete med att
folja och rapportera romers hélsosituation, och den uppfdljning av
minoritetspolitiken som Lénsstyrelsen i Stockholms 1&n och Sametinget ansvarar
for. Mojligheterna till samarbete bor darfor undersékas. Folkhdlsomyndigheten ser
ocksa ett generellt behov av att i den fortsatta processen strava efter samarbete med
andra nationella myndigheter och regionala och lokala aktorer, inte minst de
landsting som ar mest berdrda av de romska fragorna.

Folkhalsomyndigheten bedomer att det framtida arbetet innehaller uppgifter som
inte sjalvklart ligger enbart inom vart ansvarsomrade och &ven darfor behéver vi
samverka med andra ansvariga myndigheter. Om det kan ske inom ramen for
Folkhélsomyndighetens mandat och i de samarbetsformer som finns
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myndigheterna emellan eller om det behdvs sérskilda uppdrag, bor bedomas fran
fall till fall. Dock ar uppféljning av alla faktorer som &r av betydelse for
hélsosituationen en del i Folkhdlsomyndighetens ansvar.

De romska organisationernas foretradare har understrukit att arbetet maste ske sa
att fortroende och tillit uppnas, bland annat genom att arbeta langsiktigt och med
kontinuitet. Folkhalsomyndigheten beddémer darfor att det behovs ett formellt
samradsforum, med bland annat fasta representanter fran saval myndigheten som
de romska organisationerna.

Minoriteternas organisationer har olika forutsattningar att lata sig representeras i ett
samradsforum och fragan om ersattning har tagits upp romska foretradare.
Folkhalsomyndigheten ser att representationen i samradsforumet ar en slags
uppgift. En annan uppgift ar att nagon, utifran ett identifierat behov, och i egenskap
av sakkunnig pa omradet ombeds utfora visst arbete. Folkhalsomyndigheten menar
att det ror sig om tva skilda uppgifter och att frigan om ersattning behéver for bada
redas ut.

Atgéard 1 Bilda ett samréadsforum

Folkhalsomyndigheten ser att en fortsatt dialog vore vardefull och foreslar darfor
att ett samradsforum bildas mellan myndigheten och de fem romska
minoritetsgrupperna.

Folkhalsomyndigheten forordar att myndigheten liksom var och en av de fem
romska grupperna utser tva representanter (forslagsvis en man och en kvinna) att
inga i samradsgruppen.

Samradsforumet ar en plattform for fortsatt dialog om det som framkommit under
detta regeringsuppdrag och som redovisas i denna rapport. Representanterna har
exempelvis pekat pa att romernas behov av aldreomsorg behover utredas. Vidare
att handlingsplaner om bemétande inom vard- och omsorgssektorn behover
utvecklas och att samradsformer behover utvecklas gentemot regioner och
landsting.

Samradsforumets forsta uppgifter skulle vara att tydliggora organisationernas
respektive myndighetens uppgifter, tolka samradsforumets uppdrag,
representanternas ansvar och mandat samt komma fram till vad samradsforumet
ska uppna pa kort och lang sikt.

Fragan om ersattning for att representera sina organisationer i samradsforumet
respektive utfora ett visst arbete behéver utredas.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for att initiera och uppréatthalla
samradsforumet.
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Atgéard 2 Dra lardom av pagéende arbeten och undersok
samarbetsmojligheter

Dra lardomar och erfarenheter av pagaende arbeten inom den romska strategin,
sarskilt vad galler metoder och tillvagagangssatt for att oka kunskapen om
halsolaget. De fragestéllningar som tagits fram inom ramen for dessa, bland annat
for att gora nulagesbeskrivningar i de fem pilotkommunerna, behdver utvecklas sa
att de dven galler resandefolket.

Atgard 3 Synliggdr halsoframjande faktorer och férankra hélsobegreppet i
den egna kulturen

Hélsobegreppet behtver forankras i den egna kulturen och hélsoframjande faktorer
analyseras och synliggdras. Begreppet “hilsosituation” behdver definieras utifran
ett romskt perspektiv i syfte att identifiera relevanta indikatorer. Som ett led i detta
bor man se 6ver fragorna i befolkningsenkaten “Halsa pa lika villkor”, for att
identifiera och anpassa fragor som specifikt fangar halsosituationen for den romska
minoriteten.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for detta arbete.

Atgérd 4 Satt sérskilt fokus pa barn och unga

Barns och ungas hélsosituation har berdrts under samradet och ett av
Folkh&lsomyndighetens regeringsuppdrag handlar om unga flickors (och kvinnors)
livssituation och halsa. Samradsforumet behdver fortsatta dialogen i syfte att se
vilka behov och férutsattningar som finns och vilka metoder som kan vara lampliga
for att beskriva barns och ungas halsosituation.

Samer

Behov och specifika férutsattningar

Vid samradet har fran samiskt hall framforts att bildandet av ett samiskt
kunskapscentrum &r saval ett behov som en forutsattning for att kunna félja upp
gruppens halsosituation. De samiska representanterna har pekat pa att ett liknande
forslag aven lades fram ar 2010 i rapporten ”Hur mar Sveriges minoriteter”. D4 var
forslaget att inrétta regionala kunskapscentrum for samtliga nationella minoriteters
hélsa. Folkhdlsomyndigheten kan konstatera att under 2013 har flera krav och
forslag framforts om att inrétta ett nationellt samiskt kunskapscentrum.

De behov som fran samiskt hall framforts handlar om att forskning och
valfardstjanster, framst inom halso- och sjukvarden, ska utformas sa att de battre
moter den samiska befolkningens behov. En del i detta handlar om att samerna
finns i geografiskt sett vidstrackta omraden som skér tvars 6ver administrativa
granser. Halso- och sjukvarden och andra behover darfor utveckla
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distansdverbryggande arbetsformer, och det kréver 6kad kunskap och
kulturforstaelse. Gruppen renskotande samer, som visat sig ha storst behov av
hélsoframjande och forebyggande arbete, finns framfor allt i Norrbotten,
Vésterbotten, Vasternorrland, Jamtland och Dalarna. Renskétseln ar en néaring som
har visat sig vara riskfylld och olycksdrabbad, och som for med sig att man
befinner sig pa olika orter vid olika tider pa aret.

De mer specifika behov som forts fram handlar om kunskap och atgarder pa
foljande omraden:

e Fordjupningsstudier inom olika omraden, exempelvis psykisk hélsa och
ohdlsa, déribland sjalvmord, arbetsrelaterad ohalsa (arbetsrelaterade
olyckor och belastningsskador) samt barns och ungas hélsosituation i syfte
att 6ka kunskapen och komma fram till effektiva atgarder.

o Arbete och samarbete for att kunna ge vélfardstjanster anpassade till samers
behov inom skola, omsorg samt halso- och sjukvard, exempelvis
akutsjukvard och sjuktransporter i extrem glesbygd.

e Spridning av kunskap om samisk kultur och rennéringens villkor samt
utbildningar i kulturkompetens till personal inom skola, omsorg samt hélso-
och sjukvard.

Det hér regeringsuppdraget handlar primart om att hitta metoder for att samla in,
analysera och rapportera data om minoriteternas och urfolkens hélsosituation. For
samerna ar det viktigt att detta sker i former de sjélva styr Over. Representanterna
refererar i sammanhanget till att har &r ett bildande av ett samiskt kunskapscentrum
saval ett behov som en forutsattning.

Vidare har representanterna understrukit att samer ska ha inflytande och kontroll
Over den forskning som rér samerna. Representanterna menar att forskningen ska
bedrivas av samer och tillsammans med samer, och inte om samer.

Ovriga férutsattningar
Under ar 2013 har krav och forslag om att inratta ett samiskt kunskapscentrum

lamnats av Vasterbottens lans landsting och Svenska Samernas Riksforbund (SSR).
Motioner har ocksa lamnats till riksdagen om att inratta ett nationellt centrum och
tillfora resurser till Glesbygdsmedicinskt centrum i Storuman.
Folkhalsomyndigheten kan dock konstatera att annu har inga sadana beslut fattats.
Déremot har vissa initiativ tagits och verksamheter utvecklats i syfte att méta de
specifika behov for folkhalsa och halso- och sjukvard som finns inom den samiska
befolkningen.

Ett exempel pa det ar Glesbygdsmedicinskt centrum i Storuman.
Gleshygdsmedicinskt centrum (GMC) har ett regionalt uppdrag och ansvar att
utveckla den glesbygdsmedicinska varden. GMC:s uppdrag ar bland annat att
utveckla samverkan mellan landsting och kommuner, samehélsan (bland annat
foretagshalsovard for renskotande samer) samt distansoverbryggande teknik.
Enheten ar gemensam for hela sddra Lappland, men kan &ven involvera
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utvecklingsprojekt som beror lanet i stort. | dag & GMC en enhet vid Storumans
sjukstuga och inom Vasterbottens lans landsting.

Ett annat exempel &r det initiativ som har tagits av Jamtlands l&ns landsting for att
forstarka kompetensen vid hélsocentralen i Stromsund i syfte att i primarvarden
och psykiatrin kunna méta samers behov av halso- och sjukvard. Landstinget i
Jamtland samarbetar kring detta med SANKS, som &r ett norskt nationellt
kunskapscenter for psykisk halsa. En del i satsningen handlar ocksa om att 6ka
personalens kulturforstaelse. Ambitionen ar att a&ven samverka med andra landsting
i Norrland.

I Jokkmokk finns bland annat utbildningsresurser med gymnasie- och
folkhogskoleutbildningar som &r inriktade pa samiska naringar och andra samiska
behov. Vidare bedriver Sametinget verksamhet pa flera orter med bland annat
uppdraget att 6ka manniskors kunskaper om samer och samisk kultur.

Forskning i samiska fragor bedrivs vid flera universitet och inom olika discipliner
med inriktning pa forskning om samer, samiska sprak och samiska forhallanden i
ovrigt. Vid universitetet i Umea, humanistiska fakulteten, finns exempelvis
Centrum for samisk forskning (Cesam), med resurser for forskning och
forskarutbildning. Cesam vill ocksa vara ett forum och en motesplats for andra
institutioner och avdelningar vid Umea universitet och Gvriga universitet och
hdgskolor i landet med samma inriktning. Aven internationellt och nordiskt
samarbete av olika slag bedrivs med Cesam som bas.

Motsvarande verksamheter i Norge som ror de samiska fragorna har lyfts som goda
exempel att lara av och samarbeta med. Exempelvis genomférs en
befolkningsenkat med fragor om hélsa och levnadsvillkor vid universitetet i
Troms6 med mojlighet att analysera norska samers halsosituation. Dar bedrivs
ocksa annan forskning som &r av sarskilt intresse utifran ett samiskt perspektiv.
Forskning och utvecklingsarbete bedrivs dven vid Finnmarkssykehuset som ocksa
tillhandahaller halsotjanster riktade till den samiska befolkningen i Norge, framst
inom psykisk halsa. Verksamheterna finns pa flera orter, bland annat i Lakselv och
Karasjok. Detta ar exempel pa verksamheter som bedrivs inom den ordinarie hélso-
och sjukvarden respektive akademin. Till grund for dessa samiska
halsoanordningar i Norge gjordes en utredning for cirka femton ar sedan (101). Det
kan noteras att i Norge ar staten ansvarig for halso- och sjukvarden medan det i
Sverige dr olika landsting.

Folkhalsomyndigheten ser att fragan &r komplex, bland annat med referens till att
processen i Norge har pagatt under lang tid. For svensk del bedomer vi att fragan
om ett samiskt kunskapscentrum bor bygga vidare pa redan tagna initiativ och
befintliga verksamheter. For detta finns flera argument. Ett samiskt
kunskapscentrum som byggs upp utifran lokala och regionala initiativ och
verksamheter har storre mojligheter att tillgodose de behov som finns.
Folkhdlsomyndigheten menar ocksa att ett “kunskapscentrum” i det hér
sammanhanget ska ses som ett delvis virtuellt kunskapscentrum med verksamheter
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pa flera geografiska platser som kompletterar varandra utifran olika inriktningar
och kompetenser. En forutsattning for att en sddan modell ska fungera ar att
nationella, regionala och lokala myndigheter och forskningsaktorer utifran sina
respektive omraden bidrar till utvecklingsarbete, studier och utbildning.
Folkhalsomyndigheten &r inom sitt ansvarsomrade beredd att bidra till att utveckla
formerna for insamling och analys av data samt 6vriga atgarder som kan komma i
fraga.

Folkhalsomyndigheten kan konstatera att det pagar en del satsningar i riktning mot
de behov som redovisades i 2010 ars rapport men menar att utvecklingen gar for
langsamt. Myndigheten menar att ett problem i sammanhanget kan vara att det inte
finns ndgon sammanhallen process som pa ett effektivt satt kan utveckla
kvalificerade hélsoframjande och sjukdomsférebyggande tjanster till den samiska
befolkningen. Flera myndigheter och organisationer, pa saval lokal som regional
och nationell niva, har betydelse for att detta ska uppnas. Folkhalsomyndigheten
bedomer alltsa att den fortsatta processen behdver samordnas for att bli mer
effektiv men ocksa att den samordningen inte kan ske enbart inom ramen for
Folkhalsomyndighetens mandat.

Ansvaret for de olika delarna som skulle inga i ett kunskapscentrum ligger pa olika
huvudman och pa flera nivaer. Fragorna gar ocksa 6ver flera politikomraden, nagot
som inte minst berdrda statliga myndigheter behéver hantera. Vidare behdver den
fortsatta processen utformas sa att den stodjer myndigheterna att, pa sina respektive
omraden, ta ansvar for att skapa goda forutsattningar for den samiska hélsan. Det
finns exempelvis anledning att se Gver pa vilket satt nationella satsningar pa
halsoomradet, exempelvis jamlik vard och psykisk ohélsa, kan méta de specifika
behov som finns hos nationella minoriteter och urfolk. Ett sétt att fa denna
samordning till stand kan enligt var bedémning vara att tillsdtta en utredning under
ledning av Sametinget, i vilken bertrda parter involveras.

Ytterligare en fraga som samerna lyft under samradet ar hur forskningsfragor ska
hanteras ur ett minoritets- och urfolksperspektiv. | Sverige etikprovas den
forskning som avser manniskor och kénsliga personuppgifter av sex regionala
etikprévningsndmnder. Ledamdterna tillsatts av regeringen; tio har vetenskaplig
kompetens och fem foretrader s.k. allmanna intressen. Folkhalsomyndigheten
menar att det kan vara av vérde att understka om etikprovningsndmnderna kan
ansvara for att sakerstélla nationella minoriteters och urfolks inflytande och
medbestammande Gver fragor som rér den egna gruppen.

Metoder for att samla och analysera data
Folkhalsomyndigheten beddmer att nar galler metoder for att folja upp den samiska

befolkningens halsosituation sa finns det forutsattningar att hamta data, forutsatt att
det sker pa ett sdant satt att det blir godtagbart ur samisk synvinkel. Vid ett
framtida arbete pa omradet kan kunskap och erfarenheter hamtas fran Norge och
andra lander med urfolk. 1 Norge samlas data in med hjalp av en befolkningsenkat
som till manga delar liknar den som Folkhélsomyndigheten &r ansvarig for, dvs.
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den nationella folkhélsoenkéten ”Hélsa pa lika villkor”. I den norska
befolkningsenkéaten kan respondenten genom att svara pa ett antal fragor sjalv
markera sin tillhérighet till en viss minoritet. Denna sjalvidentifiering syns ocksa
forenlig med svensk lagstiftning, forutsatt att den svarande &r fullt informerad om
vad underlaget ska anvandas till samt att det ar helt frivilligt att svara pa dessa
fragor. Det verkar ocksa finnas majligheter att fa ett storre dataunderlag genom att
distribuera enkéterna direkt till personer med samisk tillhérighet genom
registeruppgifter som har anvants i tidigare forskning. Skulle detta bli aktuellt
behovs dock ytterligare utrednings- och utvecklingsarbete, bland annat for att
kunna bedéma arbetsinsatsen och dvriga kostnader.

Minoritetslagstiftningen ger stod for att urfolk av myndigheter ska fa information
om och medbestdammande Gver verksamheter som berér dem. Att det &r det enda
rimliga séttet att hantera datainsamling och analys stods ocksa av internationell
forskning, samradet med de samiska representanterna, forskarna och
representanterna fran de myndigheter som deltagit i genomforda workshoppar. Ett
fortsatt utvecklingsarbete maste darmed ovillkorligen utformas pa ett sadant satt att
samerna har inflytande och medbestdmmande i alla delar. Folkhalsomyndighetens
tolkning av detta ar att samerna ska sékras insyn och medbestdmmande Gver hela
processen, det vill saga nar det galler att formulera fragestallningar, hur
datainsamling och data ska hanteras sa att skydd och sakerhet kan garanteras samt
att datainsamling, hantering av data och analyser som gors &r etiskt och juridiskt
korrekta. Myndighetens mening &r att ett sddant arbete, hur det 4n organiseras, ska
ske pa ett sadant satt att tillit och fortroende kan uppnas.

Avslutningsvis

Folkhalsomyndigheten ser att den dialog som initierats i detta uppdrag ar vardefull
och bor fortsétta. Vi beddmer att myndighetens samverkan med det samiska
urfolket behover ske i en mer formaliserad form och foreslar darfor att ett
samradsforum bildas, &ven om en utredning av ett samiskt kunskapscentrum
tillsatts.

Atgard 1 Utred fragan om samiskt kunskapscentrum

Folkhalsomyndigheten foreslar att regeringen ger Sametinget uppdraget och
resurser for att utreda vilka funktioner ett natverksbaserat samiskt
kunskapscentrum bér innehalla och hur det skulle fungera i relation till vriga
berdrda verksamheter.

Utgangspunkter for utredningen bor vara att olika intressenters befintliga
verksamheter och tagna initiativ ska kunna vara delar i en framtida verksamhet.
Vidare att de geografiska avstanden ar stora och en god tillganglighet till de
tjanster som kunskapscentret ska tillhandahalla blir darfor ar av storsta vikt.

68



Utifran det som framkommit i denna utredning bor en kravspecifikation upprattas
nér det galler behoven av forskning, utveckling, uppféljning och utbildning kring
samiska halsofragor, déribland det behov av data som foljer av
Folkhalsomyndighetens uppdrag att rapportera hélsosituationen. Vidare bor en
inventering goras av vilka relevanta verksamheter och forskning som bedrivs eller
planeras. Arbetet forutsétter att en dialog fors med berdrda organisationer och
myndigheter ocksa om hur samverkan kan ske inom ramen for ett
kunskapscentrum. Sammantaget ger detta ett underlag for att bedéma vad som
kravs for att fa ett natverksbaserat samiskt kunskapscentrum till stand. Det handlar
om att dels utréna vilka funktioner som behdvs utéver det som kan tillgodoses av
ansvariga myndigheter pa lokal, regional och nationell niva. Dels vilken
samordning som behdvs for att utvecklingsprocessen, och i forlangningen de givna
tjansterna, ska bli effektiva for att skapa goda forutsattningar for samers hélsa.

Utredningen bor dven komma med forslag pa vilken organisatorisk form som vore
lamplig for ett natverksbaserat samiskt kunskapscentrum.

Sarskilt bor undersdkas i vilken man ett utvidgat samarbete inom Norden kan bidra
till att utveckla en kvalificerad verksamhet kring samiska halsofragor.

Atgérd 2 Bilda ett samradsforum

Folkhalsomyndigheten ser att en fortsatt dialog mellan myndigheten och samiska
foretradare vore vardefull. | avvaktan pa beslutet om en utredning och resultatet av
den vad galler ett samiskt kunskapscentrum for halsofragor, foreslar
Folkhélsomyndigheten darfor att ett mer formaliserat samrad bildas mellan
myndigheten och de samiska organisationerna. Folkh&lsomyndigheten férordar att
myndigheten liksom de samiska organisationerna utser tva representanter vardera
(forslagsvis en man och en kvinna) att ingd i samradsgruppen.

Samradsforumets forsta uppgifter skulle vara att tydliggora organisationernas
respektive myndighetens uppgifter, tolka samradsforumets uppdrag,
representanternas ansvar och mandat samt komma fram till vad samradsforumet
ska uppna pa kort och lang sikt.

Hur halsobegreppet ska kunna férankras i den egna kulturen och hur
hélsoframjande faktorer ska synliggoras kan vara en del i dialogen. Begreppet
“hélsosituation” behover definieras utifran ett samiskt perspektiv. Bland annat i
syfte att prova i vilken man befintliga indikatorer, bestamningsfaktorer och
utfallsfaktorer for hdlsa och ohdlsa speglar samernas halsosituation.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for att initiera och uppréatthalla
samradsforumet.
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Sverigefinnar

Awven de sverigefinska representanterna har vid samradsmétena lyft fram den egna
kulturens, sprakets och diskrimineringens betydelse for en god hélsa och pekat pa
betydelsen av att tillgangen till information pa de olika minoritetsspraken rent
allmant behover bli battre hos bade kommuner och landsting. Representanterna har
podngterat att det blir allt fler &ldre sverigefinnar som behéver kunna anvénda
finska spraket nar de moter aldrevarden och varden.

De sverigefinska organisationernas representanter har lyft behovet av
halsoframjande atgarder av generell karaktar men anpassade till minoritetens
situation och behov och pa det egna spraket. De menar dven att det beh6vs
utbildning och fortbildning till finsktalande vardpersonal for att den i storre
utstrackning ska kunna arbeta med halsoframjande atgarder och informera om
levnadsvanor. Ett ytterligare forslag som forts fram vid samradet ar att man bor
kartldgga vilka halsoframjande insatser som ar riktade till den sverigefinska
befolkningen.

Vid samradet har representanterna understrukit att datainsamlingar och analyser
ska goras med kontinuitet och pa ett sadant satt att det gar att jamfora med den
ovriga befolkningen. Fran forskarhall ser man att det &r den aktuella
fragestallningen som far styra valet av jamférelsegrupper. Det kan och bor vara
olika beroende pa vilken fraga som ska belysas. Fran sverigefinskt hall har det
framforts att arbetet inte nddvandigtvis maste ske i form av ett eget
kunskapscentrum, vilket ar ett krav som andra minoriteter har fort fram. Daremot
har representanterna betonat att myndigheter pa nationell, regional och lokal niva
maste ta sin del av ansvaret nar det galler att forbattra forutsattningarna for
sverigefinnarnas hélsosituation. Man har vidare lyft att arbetet med att belysa
halsosituationen ska bedrivas langsiktigt, utifran minoritetens behov och pa ett satt
som mojliggor inflytande och delaktighet fran sverigefinsk sida via representation
av organisationerna.

For att astadkomma kontinuitet, jamforbarhet och langsiktighet kan det vara
lampligt att anvanda befolkningsenkaten Halsa pa lika villkor” (HLV) for att
samla in data som synliggdr hélsosituationen hos den sverigefinska minoriteten.
Via SCB:s uppgifter kan enkatsvar fran personer med finsk anknytning identifieras
(tre generationer). | princip ar detta endast mojligt att géra pa kommande
datainsamlingar da det maste framga av enkatens féljebrev till den svarande att
olika datakallor kommer att féras samman.

Uppgifterna hos SCB sarskiljer inte sverigefinnar fran andra personer med
sverigefinlandsk bakgrund. Under samradet har det framférts delade meningar om
det ar ett problem eller inte att bade sverigefinnar och sverigefinlandssvenskar
skulle komma med i ett sddant material. Om sverigefinnarna ska kunna sarskiljas
fran andra personer med finlandsk bakgrund behovs andra I6sningar. Ett satt vore
att via fragor i enkaten mojliggora sjalvidentifiering, nagot som anvénds i den
norska befolkningsenkaten Saminor”. Déar kan man, om man vill, identifiera sig
som tillhérande nagon av de nationella minoriteterna genom att besvara ett antal
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fragor. Tillvagagangssattet tycks forenligt med reglerna i personuppgiftslagen som
forutsatter att den som svarar ar fullt informerad om betydelsen av detta samt att
det ar tydligt att det &r helt frivilligt att delta i undersokningen. Detta
tillvagagangssatt skulle darfor kunna Gvervagas aven nar det géller HLV-enkaten.
Antalet sverigefinnar som inom ramen for ett obundet, slumpmassigt urval skulle
svara blir dock sa litet att det utifran de data man far blir svart att dra nagra sakra
slutsatser. Alternativet vore att genom att distribuera ett stérre antal HLV-enkéter i
omraden dar det bor manga sverigefinnar. Ett narmare samarbete med berérda
landsting och kommuner vore da vardefullt.

Oavsett distributionssatt sa behdver man se dver enkéaten for att anpassa fragorna
och darmed battre spegla sverigefinnarnas hélsosituation. VVastmanlands landsting
har vid tidigare befolkningsenkéter anvant tillaggsfragor som infor ett kommande
utvecklingsarbete kan studeras narmare.

| samradet har sverigefinnarna lyft behovet av fordjupade studier for att fa mer
kunskap om halsosituationen bland pensionarer, skolbarn och ungdomar. Det finns
ett stort behov av att kunna beskriva hélsosituationen fér andra och tredje
generationens sverigefinnar, det vill saga for yngre personer med finskt pabra och
som darigenom kan ha en mangetnisk bakgrund. En fradga som har stéllts ar: Hur
ser problembilderna ut for dem nér det galler psykisk ohélsa och sjalvmord, vilket
har kunnat iakttas kring forsta generationens sverigefinnar? Nar det géller de
sverigefinska pensionarerna ar det arbetsrelaterade skador och méjligheterna till
rehabilitering och vard pa finska som star i centrum. Representanterna har lyft att
samradet pa landstingsniva behover utvecklas och att da aven folkhalsofragor bor
kunna lyftas, d&ven om de inte explicit ingar i det samrad som ska hallas enligt lag.

Folkhalsomyndigheten menar att det samradsforum vi foreslar kan vara ett forum
for att prioritera vilka aktiviteter och vidare atgarder som bor vidtas.
Folkh&lsomyndigheten beddmer att en del av de behov som har lyfts inte sjalvklart
ligger enbart inom myndighetens ansvarsomrade. Den fortsatta processen omfattar
att Overvéga vilka andra aktorer som bor involveras respektive kan ansvara for de
olika atgéarderna; nagot som sannolikt bor bedémas fran fall till fall.

Folkh&lsomyndigheten ser berdringspunkter mellan ett kommande arbete med att
folja och rapportera sverigefinnars hélsosituation, och den uppféljning av
minoritetspolitiken som Lansstyrelsen i Stockholms l1&n och Sametinget ansvarar
for. Folkhalsomyndigheten ser ocksa ett generellt behov av att i den fortsatta
processen strava efter samarbete med andra nationella myndigheter, landsting och
kommuner som &r mest berérda av de sverigefinska fragorna.

Atgard 1 Bilda ett samrédsforum

Folkhalsomyndigheten ser att en fortsatt dialog vore vardefull och foreslar darfor
att ett samradsforum bildas mellan myndigheten och de sverigefinska
organisationerna.
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Folkh&lsomyndigheten forordar att myndigheten liksom de sverigefinska
organisationerna utser tva representanter vardera (forslagsvis en man och en
kvinna) att inga i samradsgruppen.

Samradsforumets forsta uppgifter skulle vara att tydliggdra organisationernas
respektive myndighetens uppgifter, tolka samradsforumets uppdrag,
representanternas ansvar och mandat samt komma fram till vad samradsforumet
ska uppna pa kort och lang sikt.

Samradsforumet ar en plattform for fortsatt dialog om det som framkommit under
detta regeringsuppdrag och som redovisas i denna rapport. Samverkan kommer att
behova ske med andra ansvariga myndigheter. Om det kan ske inom ramen for
Folkhalsomyndighetens mandat och i de samarbetsformer som finns
myndigheterna emellan eller om det behdvs sérskilda uppdrag, bor bedomas fran
fall till fall. Dock ar uppféljning av alla faktorer som &r av betydelse for
hélsosituationen en del i Folkhdlsomyndighetens ansvar.

Atgérd 2 Synliggor halsoframjande faktorer och férankra halsobegreppet i
den egna kulturen

Hélsobegreppet behdver forankras i den egna kulturen och halsoframjande faktorer
analyseras och synliggdras. Betydelsen av begreppet hilsosituation” behdver
bearbetas utifran vad det betyder i ett sverigefinskt perspektiv. Det behover
undersokas i vilken man befintliga indikatorer som Folkhalsomyndigheten har i sitt
uppféljningsuppdrag dven speglar den sverigefinska gruppens hélsosituation. Som
ett led i detta bor man se Gver fragorna i befolkningsenkaten ”Hilsa pa lika
villkor”. Ett omréde av sarskilt intresse kan vara fragor med relevans for dldre
personer i den sverigefinska minoriteten, exempelvis nar det géller arbetsrelaterade
skador och mojligheterna till rehabilitering och vard pa finska.

Atgard 3 Satt sarskilt fokus p& barn och unga

De yngre sverigefinnarnas hélsosituation har sarskilt berorts under samradet. En av
fragestallningarna &r hur det ser ut for andra och tredje generationens sverigefinnar,
exempelvis nar det galler psykisk ohalsa och sjalvmord. Samradsforumet behover
fortsétta dialogen i syfte att se vilka behov och férutsattningar som finns och vilka
metoder som kan vara ldmpliga for att beskriva barns och ungas hélsosituation.

Tornedalingar

| samradet med representanter for den tornedalska organisationen har framkommit
att gruppen prioriterar atgarder som forbattrar varden for minoritetsgruppen
framfor genomforande av undersokningar av hélsosituationen. Om intervjuer och
enkdter anda ska genomforas sa ska detta hanteras av dem sjalva och helst i form
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av ett kunskapscentrum. Saval Folkhalsomyndighetens mening som tornedalska
representanternas uppfattning ar att datainhamtning om tornedalingarnas
halsosituation forutsatter gruppens deltagande pa lika villkor under
understkningens hela process, det vill sdga konstruktion, genomférande, analys
och presentation.

Representanterna for tornedalingarna menar att en pilotstudie kan vara ett sétt att
borja for komma fram till vilka fragestallningar som &r intressanta.
Folkhalsomyndighetens bedémning &r ocksa att det skulle kunna vara en vég att ga
eftersom det inte tidigare har genomforts nagon undersokning av tornedalingarnas
héalsosituation.

Atgard 1 Bilda en referensgrupp for fortsatt dialog och arbete

Folkhalsomyndigheten ser ett varde i att dialogen fortsatter och foreslar darfor att
en referensgrupp bildas mellan myndigheten och organisationen som representerar
tornedalingarna.

Liksom for andra nationella minoriteter ser folkhdlsomyndigheten att det &ven for
den tornedalska minoriteten finns ett behov av att férankra halsobegreppet i den
egna kulturen och synliggéra halsoframjande faktorer.

Atgard 2 Ta fram férslag till pilotstudie

Referensgruppens uppdrag foreslas vara att ta fram ett forslag till en pilotstudie av
tornedalingarnas hélsosituation. Pilotstudien syfte ar att ge underlag och kunskap
om vad som kan och bor foljas upp.

Folkh&lsomyndigheten forordar att myndigheten liksom tornedalska

organisationerna utser tva representanter vardera (forslagsvis en man och en
kvinna) att inga i referensgruppen.

Folkhalsomyndigheten foreslas ansvara for att initiera referensgruppen samt
organisera dess uppdrag.
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