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Forord

Folkhalsomyndigheten har ett nationellt ansvar for folkhalsofragor och ska enligt
instruktionen fran regeringen verka for god folkhélsa, utvardera effekter av
metoder och strategier pa folkhalsoomradet, folja halsolaget i befolkningen och
faktorer som paverkar det samt genom kunskapsuppbyggnad och
kunskapsspridning framja hélsa, forebygga sjukdomar och skador. Myndigheten
ska fasta sarskild vikt vid de grupper som l9per storst risk att drabbas av ohélsa.
Ratten till halsa ar av en av de manskliga réttigheter som den svenska
minoritetspolitiken varnar om. De nationella minoriteterna judar, romer,
sverigefinnar, tornedalingar och urfolket samer har sedan 2010 vissa rattigheter
genom svensk lagstiftning och EU:s ramkonvention om skydd for nationella
minoriteter.

Folkhalsomyndigheten har fatt regeringens uppdrag att genomfora samrad och
nationella minoriteter och urfolk med syftet att forbattra forutsattningarna for
gruppernas halsa. Aren 2015-2017 genomforde vi darfor ett antal samradsméten
med foretradare for ndgra av minoritetsgruppernas organisationer och med
Sametinget. Syftet med uppdraget har varit att uppratta och utveckla langsiktiga
former for samrad med de nationella minoriteter som finns i Sverige. Samraden ska
bidra till myndighetetens 6vergripande uppdrag, att félja upp och analysera
halsosituationen for hela befolkningen. I uppdraget har vi haft fokus pa majligheter
och metoder for att sérskilt kunna félja upp halsosituationen for de nationella
minoriteterna och urfolket samer, vilket &r ett led i arbetet med att forbéttra de
samhalleliga forutsédttningarna for minoritetsgruppernas hélsa.

| den har rapporten finns forslag till atgarder om hur det skulle vara maéjligt att folja
upp minoritetsgruppernas halsosituation och hur framtida samrad med
Folkhalsomyndigheten kan utformas.

Ansvariga for regeringsuppdraget har varit projektledare Karin Junehag Kéllman
och utredarna Malin Kark, Elisabeth Moérk, Asha Jama, Marie Rapp och Par
Vikstrom. | den slutliga redigeringen av rapporten har enhetschef Ann Lindstrand
och avdelningschef Anders Tegnell deltagit.

Folkhalsomyndigheten

Johan Carlson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Ar 2015 pébérjade Folkhalsomyndigheten ett treérigt regeringsuppdrag Samréd
och dialog med nationella minoriteter och urfolk i syfte att forbattra
forutsattningarna for gruppernas halsa. Syftet med uppdraget har varit att upprétta
och utveckla langsiktiga former for samrad med de nationella minoriteter som finns
i Sverige. Samraden ska bidra till myndighetens dvergripande uppdrag, att folja
upp och analysera halsoutvecklingen for hela befolkningen. Inom ramen for
uppdraget ar ett sarskilt fokus pa uppféljning av halsosituationen for de nationella
minoriteterna och urfolket, vilket &r ett led i arbetet med att forbattra de
samhélleliga forutsattningarna for gruppernas halsa.

Forutsattningarna for halsa ar olika

Resultaten visar att halsosituationen ar olika for de nationella minoritetsgrupperna
och urfolket &ven jamfort med majoritetsbefolkningen. Den judiska gruppen
beskriver till exempel 6kande av oro och radsla infér hot och vald. Romerna
namner utanforskap, ojamlika livsvillkor och daliga levnadsvanor som stora
ohalsofaktorer. Tornedalingarna ser ohéalsa bland annat kopplat till att spraket
meankieli haller pa att forsvinna. Samerna beskriver en oro for den psykiska
ohalsan hos de unga samerna, sérskilt renskétande unga man. Aven i den
sverigefinska gruppen finns en oro for den psykiska ohélsan.

De framtida planerna ar anpassade till varje grupp

Folkh&lsomyndigheten har gemensamt med foretradarna for de nationella
minoriteterna och urfolket utformat forslag till det fortsatta arbetet med uppféljning
av hélsosituationen. Den framtida planen har ett tre-arsperspektiv. Myndigheten
kan dock inte forbinda sig att genomfora aktiviteterna da det kan finnas behov av
andra prioriteringar i ett langsiktigt perspektiv.

Judarna. Under 2017 fick 24 judar dver 18 ar en pilotenkat for att testa fragor om
judarnas halsosituation. Vi genomférde aven enligt onskemal fran de judiska
foretrddarna pilotintervjuer med 6 judiska ungdomar om deras upplevelse att vara
ung jude idag. Samrad ar planerat med borjan varen 2018 och dialogen om en
mojlig enk&tuppfoljning av judarnas halsosituation kommer att intensifieras.
Enkatfragorna ar gemensamt utformade med foretradare for den judiska gruppen.
Planen dr att 5 000 webbenkater ska férmedlas under 2018, med efterféljande
analys och rapportering. Under 2019 kan det bli aktuellt att djupintervjua judiska
ungdomar.

Romerna. Hosten 2017 &r planen att genomfdéra intervjuer om romers hélso- och
livssituation inom ramen for arbetet med Lansstyrelsens nulédgesrapport om romsk
inkludering. Férutom samrad med romska sakkunniga i arbetet med
lagesrapporten, planerar vi ett samrad med representanter for romska
organisationer i bérjan av 2018. Under det aret planerar vi ocksa att gora en
pilotenké&t om romers hélsosituation, utformad med foretradare for den romska
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gruppen. Mojligen kan resultatet av den pilotstudien foljas av en mer omfattande
enkat varen 2019, vilket vi avser att fortsatta samrada med romerna om.

Samerna. Under 2017 och framat avser Folkhalsomyndigheten att folja de fyra
Norrlandslandstingens arbete med samernas hélsa. Mycket av utvecklingsarbetet
nér det galler att félja upp samernas halsosituation kommer att ske inom ramen for
Sametingets verksamhet. Folkhalsomyndigheten har darfor inte utvecklat egna
metoder for uppfdljning av hélsan i denna minoritetsgrupp.

Sverigefinnarna. Hosten 2017 gick en enkat ut till 10 000 sverigefinnar om deras
halsosituation, och vi har i samraden med de sverigefinska riksorganisationerna
diskuterat detta arbete. Enkatfragorna ar gemensamt utformade med foretradare for
den sverigefinska gruppen.

Tornedalingarna. Ett forslag infor framtiden &r att intervjua ungdomar som ar
tornedalingar om deras halsosituation. Vi kommer att fortsatta samraden om
mojligheten att folja upp halsan hos tornedalingarna. Enkétfragor for en framtida
enkatundersékning har gemensamt diskuterats med foretradare for gruppen.

Det behdvs mer forskning och battre metoder

Inom ramen for uppdraget har Folkhalsomyndigheten &ven gjort en
litteraturuppdatering av studier som rér hélsosituationen hos nationella minoriteter
och urfolk. Resultatet visar att det finns ett stort behov av forskning och utveckling
for att 0ka kunskapslaget omkring halsan bland minoritetsgrupperna..

Metoderna for datainsamling behdver vidareutvecklas nér det galler att folja upp
halsa pa individ- och gruppniva. Resultatet av uppféljningen kan ge information
om halsosituationen i respektive minoritetsgrupp och urfolk, och det kan anvandas
till att forbattra de samhalleliga insatserna och darmed oka forutsattningarna for en
jamlik hélsa.



Summary

In 2015, a three year long project requested by the government was initiated at the
Public Health agency of Sweden titled “Consultation and dialogue with national
minorities and indigenous groups aiming to improve their determinants of health”.
The aim of the assignment was to establish and develop long term structures for
consultations and dialogues with national minorities in Sweden. The consultations
will contribute to the overall mission of the agency, to follow and monitor the
determinants of health for the entire population. In particularly, to follow the health
of national minorities is part of the work to improve the social determinants for
health among the national minorities and indigenous groups.

Differences in determinants for health

The results reveal that the health situation differs among the national minorities and
also in relation to the Swedish population as a whole. The Jews describe feelings of
anxiety and fear of being threatened or subject to violence. The Romani mention
being alienated, inequity in living conditions, and unhealthy lifestyles as major
determinants for poor health. Tornedalians see a linkage between poor health and
the disappearance of their language, “meénkieli”. The Sami describe anxiety for
poor mental health among young Samis, in particularly among the young men who
are reindeer keepers. Moreover, there is also anxiety regarding poor mental health
among the Swedish-Finns.

The future plans are tailored for each group

The Public Health Agency of Sweden have, in collaboration with the Swedish
national minorities, formulated suggestions for the continuation of the work with
minorities and indigenous peoples. The plans for future work is on a three year
time line. However, the Authority can not commit itself to carrying out the
activities as there may be a need for other priorities in a long-term perspective

Jews. During 2017, a pilot survey was conducted among 24 Jewish individuals
aged over 18 years to pilot questions regarding their health situation. In addition,
six qualitative pilot interviews were also conducted with Jewish adolescents. A
consultation is scheduled for the spring of 2018 and the dialogue regarding a
follow up survey regarding the health situation will be intensified. Survey items
have been formulated in collaboration with representatives for the Jewish group. A
web-based survey is planned to be sent out in 2018 to 5 000 Jewish individuals.
with subsequent analysis and reporting. Extended interviews of Jewish adolescents
may be conducted during 2019, if relevant.

Roma. Interviews regarding the health and life situation of the Roma are planned
for the fall of 2017, within the work regarding the situational report of Roma
inclusion at the County Administrative Board. In addition to consultations with
Roma experts during the consolidation of the situational report, another
consultation with representatives of Roma organizations is scheduled for the
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beginning of 2018. Moreover, a pilot survey regarding the health situation among
the Roma is planned to be conducted during 2018. Based on the result of the
survey, a more comprehensive survey might follow during the spring in 2019, after
further consultation with the Roma.

Sami. Starting in 2017, the Public Health Agency intends to follow the four
northern County Councils’ efforts relating to Sami health. However, most
development work for following up the health and life situation among the Sami
will be within conducted within the mandate and operations of the Sami
Parliament. The Public Health Agency of Sweden has therefore not developed
their own instrument for monitoring the health in this minority group.

Sweden-Finns. During the fall of 2017 a survey regarding their health situation
was sent out to 10 000 Sweden-Finns. Survey items have been formulated in
collaboration with representatives for the Swedish-Finns group. Continuous
consultations will be held with the Swedish-Finns organizations.

Tornedalians. Consultations will be continued regarding possibilities for
following up of the health of the Tornedalians. Survey items have also been
developed in collaboration with representatives for the group.

More research and better methods are needed

As part of the project, the Public Health Agency has also conducted a literature
review for studies regarding health among the national minorities and indigenous
peoples. The results reveal that there is a great need for research and development
to increase the state of knowledge regarding the health of the national minorities.

The methods for data collection need to be further developed for following up of
health at both the individual and group level. The results of such efforts can
provide information regarding the health situation of each national minority or
indigenous group, which can then be used to improve the societal interventions
resulting in improved determinants of health equity.



Inledning

Uppdraget utgar framst ifran regeringsuppdraget om nationella minoriteters och
urfolks hélsosituation fran 2014 (1). Enligt regleringsbreven for 2015-2017 ska
Folkhilsomyndigheten: “uppratta och utveckla langsiktiga former for dialog med
respektive grupp, utifran respektive minoritetsgrupps forutsattningar och behov, i
syfte att bidra till myndighetens arbete med att félja och analysera
hélsoutvecklingen for de nationella minoriteterna” (2-4). Fran 2017 finns &ven ett
tillagg om att vi ska samrada med Socialstyrelsen.

Tidigare uppdrag och rapporter

Ar 2010 publicerade Statens folkhalsoinstitut rapporten Hur mar Sveriges
nationella minoriteter, vilken hade till syfte att beskriva hélsoldget bland Sveriges
nationella minoriteter och urfolk (5). | den rapporten betonades att Sveriges
befolkning och myndigheter generellt vet for lite om nationella minoriteter och de
olika gruppernas kulturer, rattigheter och halsosituation. I rapporten beskrevs ocksa
att det finns stora utmaningar for folkhalsoarbetet i minoritetsgrupperna, utifran de
unika behoven av atgarder mot bland annat diskriminering, utanférskap och
arbetsloshet, sarskilt bland romer.

Folkhalsomyndigheten publicerade 2014 tva rapporter om nationella minoriteter. |
den ena beskrivs minoritetsgruppernas behov och forutsattningar samt metoder for
datainhamtning om halsosituationen i respektive grupp (1). Myndigheten foreslog
sammanlagt tretton olika atgarder for minoritetsgrupperna, exempelvis att bilda
samradsforum inom varje minoritetsgrupp och att ha fokus pa barn och unga.
Nagra av dessa forslag och vad som hant sedan 2014 beskrivs i resultatdelen under
rubriken for respektive minoritetsgrupp. | rapporten formades slutsatserna och
atgardsforslagen utifran tre dvergripande amnesomraden: a) vetenskapligt stod for
forslaget utifran nationella och internationella studier, b) genomférbarhet for
forslaget utifran dialogen med respektive nationell minoritet och urfolk, och c)
acceptans for forslaget utifran dialogen med representanter for respektive minoritet

(1).

Den andra rapporten fran 2014 innehaller en nulagesbeskrivning av regeringens
strategi for romsk inkludering (6). Fokus i uppdraget var att intervjua romer och
tjansteman i kommuner och pa vardcentraler for att undersoka de samhélleliga
forutsattningarna for romers halsa i fem pilotkommuner: Lulea, Géteborg, Malmo,
Helsingborg och Linkdping.

Folkhalsomyndigheten aterrapporterade dven ar 2015 ytterligare ett
regeringsuppdrag om en fordjupad studie av romska flickors och kvinnors
livssituation (7). Syftet med uppdraget var att identifiera och belysa romska
flickors och kvinnors hélso- och livssituation och foresla hur halsan skulle kunna
framjas och ohélsan forebyggas bland dessa. Uppdraget genomférdes i samrad med
foretradare for romska flickor och kvinnor. Nagra av forslagen var till exempel att
utveckla elevhélsans halsoframjande uppdrag och roll nér det géller att skapa
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forutsattningarna for romska barn och ungdomar att klara sin skolgang.
Myndigheten foreslog dven att utreda ett nationellt finansierat ekonomiskt stod till
foreningar eller offentliga aktorer for att arbeta inkluderande och exempelvis ordna
motesplatser med mojligheter till socialt deltagande och hélsoframjande aktiviteter.
| rapporten foreslog vi dven att stérka det lokala och regionala arbetet mot
diskriminering.

Europarddets ramkonvention
om skydd for nationella minoriteter

Europaradets ramkonvention om skydd for nationella minoriteter undertecknandes
1995 av 12 lander och tradde i kraft den 1 februari 1998 sedan den ratificerats (8,
9). Ramkonventionen &r uppbyggd som en principdeklaration. | konventionen
anges att de principer som kommit till uttryck i principdeklarationen ska
forverkligas genom nationell lag och lamplig regeringspolitik. Ramkonventionen
omfattar bestammelser om skydd for sprak samt skydd och stod for
minoritetskulturer, traditioner, kulturarv och religion. Konventionen innehaller inte
nagon definition pa vad en nationell minoritet ar. Det betyder att de ratificerande
landerna sjalva kan avgdra vad som kannetecknar en nationell minoritet for det
egna landet. Det har dock framgatt att begreppet syftar pa grupper med langvarig
anknytning till ett land.

Sverige ratificerade de europeiska konventionerna till skydd for nationella
minoriteter och urfolk ar 2000. Europaradets ministerkommitté 6vervakar staternas
efterlevnad av ramkonventionen (10).

Minoritetslagstiftning i Sverige

| Sverige finns en sdrskild lagstiftning for nationella minoriteter som forstarker
vissa rattigheter utover de rattigheter som Sverige generellt har att forhalla sig till,
bland annat konventionerna for ”ménskliga rattigheter” (11). Det forstarkta skyddet
handlar till exempel om ratten till halsa, ratten att utdva sitt sprak och sin kultur, att
inte bli diskriminerad och att fa ett gott bemotande i samband med halso- och
sjukvard, social service och andra valfardstjanster.

De minoritetspolitiska malen i Sverige har varit svara att uppna da myndigheter
och andra aktorer ibland undviker atgarder som kan uppfattas som sarbehandling
av en sarskild grupp individer (12). Det finns en stravan efter att behandla alla pa
lika satt, vilket kan leda till att minoritetsgruppernas sarskilda behov inte
uppmarksammas. Tjansteman uttrycker osakerhet och tvekar att fraga individen om
minoritetstillndrighet for att inte uppfattas som kréankande (12). | Sverige &r det inte
tillatet att registrera etnicitet eller sprak, och det kan vara en orsak till att fragor om
minoritetstillhérighet ofta undviks. Det kan dock bidra till att osynliggéra
minoriteterna och minoritetstillhorigheten. Malet &r alltsa inte att i alla
sammanhang behandla alla lika och undvika all slags sarbehandling, for i
forlangningen kan det hindra minoriteterna fran att havda sina speciella rattigheter
(13). Problemet har uppmarksammats av Europaradet som menar att



ramkonventionen kraver en viss positiv sarbehandling av de nationella
minoriteterna. En fullstdndig och effektiv jamlikhet mellan minoriteterna och
majoritetsbefolkningen innebdr att staten ska ta hansyn till sarskilda
omstandigheter for, i detta sammanhang, Sveriges nationella minoriteter och se till
att atgarder vidtas for att uppna jamlikhet (13).

| en rapport fran Lansstyrelsen i Stockholm betonas att minoritetspolitiken har haft
begransade effekter pa diskriminering och utsatthet och det ar svart att bedéma hur
utbredd den diskriminering och utsatthet som omger de nationella minoriteterna ér
(14). Till exempel sa omfattas inte spraken jiddisch och romani chib av det
sarskilda skydd for minoritetssprak som finns inom forvaltningsomradena®. Det
kravs generella atgarder for att minska den strukturella diskrimineringen, i syfte att
minska utsatthet och tillférsakra de nationella minoriteterna mojligheten att
anvanda sitt eget sprak.

Utredningen for en starkt minoritetspolitik

Ar 2016 tillsatte regeringen en utredning for att bland annat se 6ver hur vél Sverige
lever upp till de ataganden som finns enligt ramkonventionen, sprakstadgan och
andra konventioner (12).

Nér det galler minoritetspolitikens dvergripande inriktning har utredningen gjort
tva sarskilda bedémningar:

¢ minoritetspolitiken behover inriktas pa att 6verfora sprak och kulturell identitet
mellan generationerna. Sprakrevitalisering och ungdomars delaktighet ska vara
prioriterat.

e minoritetspolitiken ar sektorsévergripande och behdver integreras mer i andra
politikomraden pa alla samhallsnivaer.

Utredningen har dven haft fokus pa de nationella minoriteternas rattigheter nar det
galler samrad med forvaltningsmyndigheter och annat inflytande. Samrad sker ofta
pa det allmannas villkor och i for liten utstrackning. De nationella minoriteterna
har inte tillrackliga forutsattningar for att vara jambérdiga parter, och utredningen
foreslar att lagen tydliggor forvaltningsmyndigheternas skyldighet att samrada med
nationella minoriteter. Utredningens betdnkande Nasta steg? Forslag for en starkt
minoritetspolitik (SOU 2017:60) publicerades i juni 2017 och &r pa remiss till olika
myndigheter och organisationer. | betankandet foreslas att vissa myndigheter far i
uppdrag att starka minoritetsorganisationernas forutsattningar att utdva inflytande
genom utbildning och andra kunskapshéjande atgarder.

! Forvaltningsomrdden &r geografiska omraden dar forvaltningsmyndigheter och domstolar har sérskilda skyldigheter i
frdga om spraklig kommunikation pd samiska, finska och meéankieli.
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Utredningen konstaterar att minoritetspolitiken i stort sett har misslyckats med att
forverkliga de grundlaggande réttigheter som minoritetsgrupperna ska tillférsékras
i landets samtliga kommuner (12). Det har gatt mer &n sju ar sedan minoritetslagen
tillkom och enligt utredningen ar det fortfarande en majoritet av landets kommuner
som anser att de inte ar berorda av lagens krav pa stod till, och rattigheter for, de
nationella minoriteterna och urfolket.

Strategin om romsk inkludering

Strategin for romsk inkludering 2012-2032 (15) ar en forstarkning av den
minoritetspolitiska strategin (16). Det 6vergripande malet for strategin ar att 2032
ska den rom som fyller 20 ar ha likvéardiga mojligheter i livet som den som &r icke-
rom. Malgruppen for strategin ar de romer som &r utsatta for diskriminering och
befinner sig i ett socialt och ekonomiskt utanférskap. Den langsiktiga strategin ska
inkludera romsk delaktighet och inflytande for att forstarka genomférandet och
uppfoljningen av romers tillgang till manskliga rattigheter pa lokal, regional och
nationell niva.

| regeringens skrivelse bedoms att det kravs ett langsiktigt arbete inom manga
politikomraden for att romer ska na malet om en forbattrad halsa och bli mer
socialt delaktiga (15). Ett exempel &r att hdlsoframjande och
sjukdomsforebyggande insatser bor ha ett sarskilt fokus pa romers hélsa. Det
overgripande svenska malet for folkhalsoarbetet ar att skapa samhalleliga
forutsattningar for en god halsa pa lika villkor for hela befolkningen, vilket innebar
att romerna ska bli mer delaktiga och inkluderade i det svenska samhéllet. Malet &r
bland annat att oh&lsotalen bland romer inte ska vara hogre &n genomsnittet bland
befolkningen och att romers medellivslangd ska 6ka och motsvara genomsnittet i
riket. | det arbetet har flera myndigheter i Sverige sarskilda uppdrag (6).

Kommissionen for jamlik halsa

Regeringen tillsatte i juni 2015 en kommitté — en kommission for jamlik halsa —
med uppdrag att foresla atgarder for att minska halsoklyftorna i Sverige (17).
Regeringens mal ar att de paverkbara halsoklyftorna ska slutas inom en generation.
| augusti 2016 dverlamnades det forsta delbetankandet (18) fran kommissionen och
i januari 2017 dverlamnades det andra (19).

Slutbetdnkandet fran juni 2017 innehaller en samlad bedémning av vad som kravs
for att fortsatta ha ett langsiktigt och hallbart arbete for en god och jamlik hélsa
(20). Kommissionen menar att malet om en mer jamlik halsa kan uppnas med
likvardiga livsvillkor och majligheter till goda uppvéxtforhallanden, utbildning,
goda arbetsvillkor och en rimlig forsorjning. Aktorer pa olika nivaer i samhallet
behover dock sétta in manga olika atgarder med ratt innehall och inriktning for att
uppna malet om en jamlik hélsa. Halsogradienten berdr hela samhallet och alla
sektorer behdver engageras i arbetet for en mer jamlik hélsa.



For att uppna jamlikhet i halsa betonas i kommissionens andra delbeténkande att
nationella minoriteter och andra grupper med 6kade risker for ohdlsa bor ges stérre
mojligheter till inflytande for att bli mer delaktiga i samhéllet (19). Det &r dock
svart att analysera hélsosituationen i grupper med risk for ohalsa, pa grund av
etiska och integritetsmassiga problem med att registrera hélsan i grupperna, vilket
innebar att kunskapsunderlagen blir begransade. Det ar bland annat brist pa
registerbaserade underlag med direkta mojligheter att identifiera och na dessa
grupper med enkat- eller intervjuundersokningar (18). Kommissionen bedémer att
relevanta samhallsaktorer behdver mer kunskap och stérre mojligheter att félja upp
halsan bland dessa grupper, bade nationellt och regionalt, for att vid behov kunna
vidta specifika atgarder som kan framja halsan i grupper som ar sarskilt utsatta.
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Syfte

Syftet med denna rapport ar att beskriva processen med att uppratta langsiktiga
former for samrad med de nationella minoritetsgrupperna: judar, romer,
sverigefinnar, tornedalingar och urfolket samer. Samraden ska bidra till
Folkhalsomyndighetens 6vergripande uppdrag att félja upp och analysera
hélsoutvecklingen for hela befolkningen. Var uppféljning av halsosituationen for
de nationella minoritetsgrupperna &r ett led i arbetet med att forbattra de
samhalleliga forutsattningarna for minoritetsgruppernas halsa.



Metod
Samrad

Varje mote med foretradarna for de olika minoritetsgrupperna har omfattat bade
dialog (samtal med utbyte av asikter och erfarenheter) och samrad (radgorande
diskussion i samforstand). | rapporten om samrad fran regeringsuppdraget 2014
framgick att Folkhalsomyndigheten delade minoriteternas och urfolkets
uppfattning att det var av storsta vikt att fortsatta samraden vilket forutsatte att tillit
och fortroende for myndigheten fanns (1). Inom ramen for nuvarande
regeringsuppdrag har dialogerna fortsatt med de nationella minoriteterna och
urfolket utifran langsiktighet och i mer organiserade former.

Samraden har skett med foretradare for de nationella minoriteternas organisationer
som 2016 fick statligt stdd i form av organisationsbhidrag samt med Sametinget.
Lansstyrelsen i Stockholm har regeringens uppdrag att férdela det statliga
ekonomiska stddet till minoritetsgruppernas organisationer (21).

Det ar inte exakt samma organisationer som far organisationsbidrag under 2017,
men Folkhéalsomyndigheten har valt att fortsétta samraden med de organisationer
som fick det statliga stodet 2015 och 2016. | samraden har dven
Kvenlandsfoérbundet och FRFRO, Unionen for Romer och Resande ingatt da dom
efterfragat att fa delta i samraden. Folkhalsomyndigheten har inbjudit till
samradsmoten och riksorganisationerna for de nationella minoriteterna har valt sina
egna foretradare, vilka ibland har varierat. De flesta samrad har &gt rum pa vart
kontor i Solna men myndigheten har dven besokt flera av organisationerna pa olika
hall i landet. Deltagarna har fatt en dagordning i god tid fore motena och haft
mojlighet att lagga till egna drenden. Samraden har framst innehallit fragor om hur
uppfdljning av den egna minoritetens hélsosituation skulle kunna utformas och
vilka halsoomraden som &r mest angeldgna inom respektive grupp.

| varje samradsmote med respektive minoritetsgrupp har metoder och behov av att
folja upp hélsosituationen diskuterats med utgangspunkt i den nationella
folkhalsoenkaten och andra befolkningsenkéter. Fragorna fran enkéterna har
reviderats utifran gruppernas unika behov av uppfdljning och forutsattningar, men
det finns aven en generell fragedel som skulle kunna anvandas vid jamférelse med
ovrig befolkning. | samraden har vi ocksa lyft svarigheterna med uppféljning av
halsosituationen eftersom det normalt inte &r tillatet att registrera etnicitet, men vi
har gemensamt forsokt finna lampliga metoder for uppfoljning.

Forskare med olika kunskap om minoritetsgrupperna har inbjudits till dialogméten
dar vi diskuterat uppféljning av hélsan ur ett mer metodologiskt perspektiv.
Foretradare for landstingen i Jamtland, Dalarna, Stockholm och Norrbotten har
aven bidragit med synpunkter pa uppdraget.
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Uppf6ljning

Folkhalsomyndigheten har i uppdrag att félja och rapportera om befolkningens
hélsa och faktorer som paverkar halsans utveckling — det som brukar kallas
bestdmningsfaktorer for hédlsa. For att kunna folja och rapportera om folkhalsans
utveckling Gver tid, det vill sdga jamfora hur hélsa och forutsattningar for hélsa
utvecklas och forandras for olika grupper i samhallet, ar det en fordel att arbeta
utifran tre omraden, livsvillkor (till exempel ekonomi, krankningar, hot och vald),
levnadsvanor (till exempel rékvanor, alkohol, fysisk aktivitet) och halsoutfall (till
exempel fysisk och psykisk halsa, somatiska besvar).

For att kunna folja upp halsosituationen hos nationella minoriteter och urfolk
behdvs lampliga metoder for att hamta in data. Det gar dock inte att skapa en
enhetlig metod som fungerar for alla grupper. | samrad och dialog med grupperna
har olika tillvagagangssatt diskuterats exempelvis enkatundersokning i ett urval av
gruppen, enkétundersdkning i en totalpopulation och kvalitativa intervjuer med en
liten grupp individer.

Halsa pa lika villkor — den nationella folkhalsoenkaten

Den nationella folkhalsoenkaten, Halsa pa lika villkor (HLV), ar en nationell
understkning om halsa, levnadsvanor och livsvillkor, Folkhalsomyndigheten
anvander den for att samla in data till uppféljning av halsa och hélsans
bestdmningsfaktorer bland befolkningen (22). Syftet &r att se hur Sveriges
befolkning mar och félja forandringar i halsa dver tid. Mer information om HLV
finns ocksa i bilaga 4. Fragorna i HLV har anvants som bas for att utveckla
enkatfragor i respektive grupp.

Europeiska och svenska studier samt utredningar

Folkh&lsomyndigheten har gjort en begrénsad litteratursokning for att samla
relevant kunskap fran vetenskapliga studier och andra rapporter. Fragestallningarna
ror huvudsakligen hur halsosituationen bland Sveriges nationella minoriteter och
urfolk ser ut och utvecklats, vilka orsakssamband och konsekvenser som finns
belagda, och individers upplevelser av och uppfattningar om hélsa. Rapporten
omfattar litteratur utgiven det senaste decenniet.

Antalet artiklar varierar stort mellan minoritetsgrupperna och urfolket, i vissa fall
har avgransningar gjorts utifran olika dimensioner av folkhalsan, som fysiska,
psykiska eller sociala aspekter. | forsta hand &r det studier som rér Norden, och i
andra hand europeiska lander.

Litteratursokningarna har gjorts i databaserna PubMed och PsycINFO med hjalp av
MeSHtermer, thesaurustermer och fritextord. S6kningarna gjordes i maj 2016 och
uppdaterades ett ar senare.



Resultat

Under avsnittet Samrad och dialog beskrivs det som har diskuterats under vara
moten och vad myndigheten och respektive grupp gemensamt har kommit 6verens
om. Resultaten fran samraden redovisas for varje nationell minoritet i texten nedan.
Dér finns dven en kort uppfdljning av de atgardsforslag som finns i 2014 ars
rapport Samrad med Sveriges nationella minoriteter (1). Under avsnittet
Uppfdljning beskrivs de olika gruppernas behov och forutsattningar samt
foreslagna metoder for att folja upp hélsosituationen.

Judar
| 2014 ars rapport fanns tva atgardsforslag som galler den judiska gruppen:

e hilda en referensgrupp for fortsatt dialog och arbete. Under de senare aren har
samradet inom ramen for uppdraget skett [6pande med foretradare fran judiska
forsamlingen

o utveckla rapporteringen utifran den judiska gruppens behov. I utformningen av
enkat- och intervjufragor har Folkhalsomyndigheten l6pande haft samrad med
foretrédare for de judiska organisationer som tilldelats statsbidrag.

Samr&d

Samrad med judarna har skett fyra ganger sedan 2015, varav tre under 2016. Vid
dessa moten deltog representanter for Judiska ungdomsférbundet, Judiska
Centralradet och Judiska forsamlingen i Stockholm. Vid métet i november 2016
deltog en grupp forskare med anknytning till den judiska gruppen for att diskutera
forslaget till enkat om uppféljning av halsosituationen och metoder for att na den
judiska gruppen.

Samraden har préglats av 0ppna diskussioner som utmynnat i en gemensamt
framtagen och testad enkét med syftet att folja upp judarnas hélsa. | dialogerna har
de judiska representanterna patalat att trygghets- och sékerhetsfragor ar prioriterade
och att syftet med enkat och intervjuer tydligt framgar till respondenterna.
Resultaten kommer att vara en del i arbetet med att foresla atgarder som kan
forbattra judarnas halsosituation. Ett exempel &r att en framtida enkat kommer att
férmedlas genom kanaler och avsédndare som &r kdnda for den judiska gruppen, till
exempel Judiska férsamlingen eller Judiska Centralradet. Diskussionerna har aven
gallt metoder for att nd ut med enkéter och intervjuer aven till judar som inte har
nagon direkt koppling till en judisk férsamling eller annan sammanslutning.

I planen for de narmaste aren foreslas aterkommande samradsmoten med
Folkhalsomyndigheten och representanter fér judarna.
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Uppfdljning
Uppféljning av halsosituationen hos judarna har diskuterats i alla samradsméten

och flera viktiga omraden har identifierats for ett fortsatt arbete. Det galler bland
annat dessa:

e En enkat & gemensamt framtagen, med fragor som framst har sitt ursprung i
den nationella folkhalsoenkaten. Andra mer specifika fragor belyser
hélsosituationen utifran trygghet och sakerhet for den judiska gruppen.

e Djupintervjuer med judiska ungdomar, urvalsmetoden for deltagare i
intervjuerna behover fortsatt samrad. Pilotintervjuer inom ramen for detta
uppdrag genomfordes maj—augusti 2017 med sex unga judar i aldern 17-23 ar
och redovisas nedan.

Utvecklingsarbetet omkring ett framtida enk&tutskick boér handla om hur den
judiska gruppen ska kunna nas. Det finns flera olika kanaler att anvanda vid
enkatutskick sdsom sociala medier, pappersenkat, och kanske framst enkét via
webben, och majligen intervjuer for att na aldre i gruppen. Flera faktorer maste
beaktas for att en enkat ska kunna fa ett positivt genomslag i det fortsatta arbetet
med uppfoljning av judarnas hélsosituation, till exempel hur arbetet ska
genomforas och hur en god férankring uppnas i minoriteten judar.

Pilotenkater

| april 2017 delades en pilotenkét ut slumpmassigt till 24 judar i fyra olika
aldersgrupper (16-29 ar, 3044 ar, 45-64 ar och 65-84 ar) via den Judiska
forsamlingen. Syftet var att testa fragorna om halsosituationen gick att forsta. |
varje aldersgrupp fick tre kvinnor och tre man besvara enkaten. Fram till i mitten

av juni hade atta enkétsvar skickats in till myndigheten, fran en man och sju
kvinnor. Ingen i aldern 16-29 ar besvarade pilotenkaten, och i gruppen 30-44 ar
kom svar fran fyra stycken, i gruppen 45-64 ar fran tre personer och i gruppen 65—
84 ar fran en person. De svarande hade alla fyllt i enkaten och synpunkter inkom pa
ett mindre antal fragor, och kommer att beaktas i utformningen av en slutlig
enkétversion.

Pilotintervjuer med judiska ungdomar

Foretradarna for judarna patalade ett behov av att underscka hur judiska ungdomar
uppfattar sin judiska identitet och sin livssituation i dagens samhalle. De judiska
foretradarna formulerade tillsammans med Folkhalsomyndigheten frageomraden
ansags vara intressanta i uppfoljning av judiska ungdomars hélsosituation.



Resultat av pilotintervjuerna

Sex personer i aldrarna 17-23 ar intervjuades under maj till augusti 2017, i syfte att
understka deras upplevelser av att vara judisk ungdom i dag?. Urvalet av
ungdomar gjorde generalsekreteraren for det judiska ungdomsradet. Resultatet gar
inte att generalisera da det utgar fran dessa ungdomars egna upplevelser. | en
samlad bild av intervjuerna uttryckte ungdomarna att den starka gemenskapen och
tryggheten inom den judiska gruppen, utgjorde kdrnan i den judiska identiteten.
Aven kulturella traditioner och religiosa hogtider hade stor betydelse.
Respondenterna hade generellt inga svarigheter att beratta om sin judiska identitet
till andra i sin omgivning. Daremot beskrev nagra att de hade undvikit att beratta
om sin judiska identitet i vissa sammanhang, for att undvika obekvama eller
otrygga situationer. Ett exempel pa sadana situationer var nar konflikten mellan
Israel och Palestina diskuterades. Alla respondenter kande sig relativt trygga som
judiska ungdomar. En person hade upplevt otrygghet i grundskolan pa grund av
antisemitiska larare. Respondenterna i Malmd kénde sig otrygga nar de gick till
synagogan, vid manifestationer, och nér de hérde om hatbrott i sin omgivning och
ndr nagra terrorattentat i Europa under senare tid hade haft en judisk koppling.

Flera av respondenterna hade blivit krénkta av skolkamrater med icke judisk
bakgrund men &ven av larare. En av de intervjuade hade vid ett flertal tillfallen
blivit krankt pa sociala medier, nar manniskor uttryckt judehat i samband med
Israel-Palestinakonflikten eller nér Forintelsen fornekades. Respondenterna i
Stockholm hade inte upplevt hot eller blivit utsatta for vald i Sverige pa grund av
sin judiska identitet. | Malmd hade dock de intervjuade vid flera tillfallen mottagit
skallsord och hot pga. sin identitet. De hade dessutom vid enstaka tillfallen blivit
puttade, sparkade eller slagna. En som hade upplevt valdsbrott och grévre hot hade
anmalt dessa till polisen eller skolledningen. Krankningar och hot hade de daremot
inte anmaélt.

Respondenterna sag generellt ljust pa sin framtid som jude i Sverige och alla ville
fortsatta att delta i judiska sammanhang och traditioner. Nagra var daremot oroliga
Over Sverigedemokraternas framvaxt i Sverige och politiska framlingsfientliga
tendenser i Europa, tilltagande antisemitism och férintelsefornekelse, assimilering
och fallande medlemskap inom forsamlingen. Néar det géllde hélsa uppgav
respondenterna att de hade en bra hélsa. En intervjuperson i Stockholm upplevde
inga stdrre halsoskillnader mellan judiska ungdomar och ungdomar med annan
bakgrund, utan menade att manga ungdomar drabbas av stress oavsett bakgrund.
En intervjuperson i Malmo upplevde daremot att psykisk ohalsa, angest och
posttraumatisk stress var vanligt just inom den judiska gruppen pa grund av
otrygghet och osakerhet.

2 Ett fordjupat resultat av intervjuerna kan utldmnas vid forfrdgan till Folkhdlsomyndigheten.
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Litteraturuppdatering

| den vetenskapliga litteraturen &r det framst ett omrade inom halsa som berors:
mutation i generna BRCAL och BRCA2 som ger markant hogre risk for bland
annat brostcancer. Sadana mutationer ar mer frekventa bland judar (23, 24).

Annan litteratur tar upp utsatthet pa grund av hot, trakasserier och vald som 6kade
under 2010-talets forsta hélft for den judiska gruppen. | svensk litteratur och
rapporter finns dock mycket fa texter som berdr halsoperspektivet och trakasserier
och hot osv. Det material som finns har framst ett europeiskt perspektiv och bygger
pa undersokningar som genomforts inom EU.

Brottsforebyggande radets rapport Hatbrott 2009 pekar pa den dkande trenden av
hatbrott mot judar och den forstarks av att antalet polisanmalningar om hatbrott
mot judar okade under 2013 och 2014, framst i Malmdomradet, jamfort med tio ar
tidigare (25). Den bilden forstarks av FRA, Europeiska unionens byra for
grundlaggande rattigheter, som i en rapport fran november 2013 visar pa den
Okande trenden av trakasserier och hot mot judar (26).

Undersokningar som genomférdes 2013 och 2014 av bland annat FRA och den
amerikanska organisationen Anti-Defamation League bekréftar att judiska
samhallen i manga delar av Europa hotas (27, 28). Enligt dessa undersokningar
overvager en tredjedel av Europas judar att utvandra pa grund av antisemitism, och
i Sverige doljer 49 procent av judar sina judiska symboler pa offentliga platser.

Forintelsens betydelse for dverlevarna och foljande generation berdrs i olika grad i
olika judiska publikationer med ett 6kande intresse for kommande generationer och
hur de kommer att paverkas av Forintelsen pa langre sikt (29, 30). Fragan om hur
ett forebyggande arbete for att motverka en negativ hélsoutveckling och starka den
psykiska hélsan, dr i fokus. Mer kunskap och forskning &r nddvéndig och
utveckling av metoder samt verktyg.

Forslag till dtgarder

Samraden med de judiska representanterna har fordjupat samarbetet med
Folkhalsomyndigheten, vilket ger langsiktiga majligheter till mgjligheten att folja
upp hélsosituationen i gruppen. Arbetet med en enkat om judarnas halsosituation
har gjort framsteg och malet &r att ha en slutlig enkatversion under 2018. | den
fortsatta processen behdvs en problemanalys omkring urval av respondenter, och
hur skulle den tankta malgruppen kunna nas.

Infor de kommande aren foreslar Folkhalsomyndigheten att vi gemensamt med
representanter for judarna ska:

o fortsatta samraden utifran relevanta omraden

o fordjupa problemanalysen infor eventuellt kommande enkéter och intervjuer

e under 2018/2019 genomfora enkater och intervjuer med den judiska gruppen
med analyser, forslag till atgarder och rapporter om resultaten.



Plan for fortsatt samrdd och uppféljning av hélsosituationen hos judarna

| matrisen nedan foreslas ett till tva samrad per ar. Folkhalsomyndigheten avser
dock att inbjuda till fler samrad infor en planerad webbenkat 2018 och infor
djupintervjuer 2019. Myndigheten kan dock inte férbinda sig att genomféra
aktiviteterna da det kan finnas behov av andra prioriteringar i ett langsiktigt
perspektiv.

Tabell 1. Plan for fortsatt samrdd och uppféljning av halsosituationen hos judarna

Ar: 2017 2018 2019
Minoritet/ Januari—juni Juli-december  Januari—juni Juli-december  Januari—juni Juli-
urfolk: december
Judar Pilotenkat, 25 st.  Samréd. Webbenkat, ca  Analys av Samrdd Analys och
Intervjuer, 6 5 000 vuxna. enkat. Ev. djupintervjuer ~ Fapportav
ungdomar. Samréd. Samréd. med unga judar intervjuer
Rapport
Romer

| Folkhdlsomyndighetens rapport fran 2014, Samrad med Sveriges nationella
minoriteter, foreslogs bland annat féljande atgarder for den romska gruppen (1):

e hilda ett samradsforum
e lara av pagaende arbeten och underséka samarbetsmojligheter

o synliggora halsofrdmjande faktorer och forankra hélsobegreppet i den egna
romska kulturen

e sétta ett sarskilt fokus pa barn och unga

Inom ramen for detta regeringsuppdrag har inget formellt samrad bildats utan de
romska organisationer som fick organisationsbidrag av Lansstyrelsen i Stockholm
ar 2016, har bjudits in till samrad, vilka &r i stort sett samma organisationer som
fick bidraget 2017. En romsk organisation horde av sig sjalv om att fa delta vilket
myndigheten bif6ll. Nagon av organisationerna har varit med vid endast ett méte
och andra har deltagit vid flera tillfallen. Dock blev det efterhand omgjligt att
samla alla romska organisationer vid samma tillfalle, darfor har det blivit fler
enskilda méten med romska organisationer &n med 6vriga. Det har varit ett
omsesidigt utbyte av information om vara olika verksamheter vid varje
samradsmote och majliga samradsformer har diskuterats. Romernas hélsosituation
har diskuterats och dven insatser for romer pa olika hall i landet. Ett visst fokus pa
barn och unga har det varit genom samrad med romska ungdomsforbundet.

Samrdad och dialog

| Statens Folkhélsoinstituts rapport Hur mar Sveriges nationella minoriteter? fran
2010 beskrivs att romernas hélsosituation starkt préglas av den egna
livssituationen, i vilken livsvillkor sdsom hdg arbetsloshet, kansla av utanforskap,
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maktloshet och diskriminering ar framtradande faktorer (5). Livssituationen kan
bidra till levnadsvanor som 6kar riskerna for ohalsa. Enligt rapporten fran 2010 har
hélso- och sjukvardspersonal bristande kunskap om den romska kulturen, vilket har
bidragit till att romer misstror halso- och sjukvarden medslutsatsen att manga
romer avvaktar innan de soker hjélp. Det finns en medvetenhet hos romerna om
ohalsoproblematiken i den egna gruppen. Den psykiska ohdlsan har funnits lange
men nar romer borjade integreras i samhallet blev den fysiska halsan ocksa samre. |
ovan namnda rapport beskrivs att manga romer ater fel kost, réker och ror sig for
lite. Ett annat problem som namndes i rapporten fran 2010 var stress bland kvinnor.
Kvinnorna upplevde ofta ett stérre ansvar for barn, hem, make, forédldrar och
svarforaldrar samtidigt som de kunde ha ett arbete utanfér hemmet. De unga
romerna ansag att de har ett annat socialt liv i dagens samhélle jamfort med de
aldre romerna.

Det finns ett stort behov av kunskap om metoder som kan férhindra ohéalsosamma
levnadsvanor samt en dnskan att forandra ohalsosamma beteenden. Romska
ungdomsforbundet arbetar darfor med att utbilda ”halsoinspiratorer” som ska
kunna vara ett stod for andra romer, ge forslag pa alternativ och stodja bra val for
halsan (31). Dessa kontakter bygger pa fortroende och kan forhoppningsvis leda till
béattre halsa bland romer.

Uppfdljning

Hélsosituationen for romer behover belysas och tydliggoras for olika nationella och
regionala aktorer. Resultaten av uppféljningar i de romska grupperna ska pa ett
tydligt satt aterrapporteras till bland annat myndigheter, vilket ar en tillitsfraga for
romerna. Manga romer beskriver att de séllan far information om resultatet av de
dialoger de har haft med olika myndigheter.

Den nationella folkhélsoenkaten (HLV) borde kunna besvaras med hjalp av tolk.
Om en enkét Oversatts till romani med variteter 3ar det viktigt att dversattningen
kvalitetssékras. | uppdraget om romska flickors och kvinnors halso- och
livssituation gar det att hamta erfarenheter kring kvalitativ metod (7). Det finns
aven ett gemensamt framtaget forslag pa en anpassad hélsoenkét for romer. Men
aven onskemal fran romerna om att genomfora kvalitativa intervjuer. Genom
befintliga natverk finns mojligheter att na ut brett till romska organisationer. En
test av enkat- och intervjufragor skulle exempelvis ga att géra inom nagra romska
nérverk.

Awven i det fortsatta samraden kommer fokus att vara omkring uppféljning av
romernas halsosituation. Mojliga utgangspunkter ar Folkhalsomyndighetens
nationella folkhalsoenkat (HLV) och det intervjuunderlag som anvéandes som
metod i projektet "Romska kvinnors och flickors hélsa och livsvillkor” (7). Dessa

3 Romerna kallar de olika varianterna i romani for olika variteter.



bada underlag innehaller manga fragor som kan anvandas i en uppfdljning av
romers halsa, och kan fungera som utgangspunkt i den fortsatta dialogen.

Litteraturuppdatering

Den litteraturuppdatering som gjorts avser framst litteratur som har publicerats det
senaste artiondet och som ror romers livs- och hélsosituation. Det finns ett fatal
studier fran de nordiska landerna medan ett flertal artiklar finns publicerade i
exempelvis Centraleuropeiska lander. I rapporten Hur mar Sveriges nationella
minoriteter? fran 2010 namns forskningsstudier fran flera europeiska lander som
pekade pa att romerna hade samre halsa dan majoritetsbefolkningen (5). Romernas
livslangd i Spanien, Tjeckien, Slovakien, Ungern och England var i genomsnitt 15
ar kortare an majoritetsbefolkningens. Vidare var dodligheten bland romer i
Serbien hog i jamforelse med majoritetsbefolkningen (32).

| rapporten Hur mar Sveriges nationella minoriteter? beskrivs en hogre andel
rokare hos romska man, och det var ocksa vanligare med drogmissbruk, osunda
matvanor och hdg alkoholkonsumtion bland man (5). Vidare visar en studie fran
Slovakien att romer sjélvskattade sin héalsa som sdémre dn majoritetsbefolkningen
(33). Samre hélsa hos romerna antogs hora samman med samre tillgang till halso-
och sjukvard och lag utbildningsniva. I studien foreslogs interventioner for battre
halsokommunikation for romerna men &ven till anstéllda i halso- och sjukvarden. |
en annan studie fran Slovakien rapporterade romer hogre socialt stod och
forndjdhet med livet men dven mer kansla av hoppldshet an majoritetsbefolkningen
(34). Forfattarna i en studie av Fésus et al.(2012) betonade i en artikel att
Overgripande policyer som ska minska ojamlikhet i hdlsa och 6ka halsan hos romer
inte ar tillrackliga om de inte kopplas samman med insatser for utbildning,
mdjlighet till adekvata bostader, arbete och en effektiv integration (35).

| rapporten Hur mar Sveriges nationella minoriteter? beskrivs att
sjukdomspanoramat bland romer &r relativt likartat i flera l1ander (5). Det &r bland
annat vanligt med hjért- och karlsjukdomar, diabetes, hogt blodtryck, dalig
tandhalsa, psykisk ohélsa, depression och astma. En turkisk kvalitativ studie fran
2016 om romers halsa i ett framtidsperspektiv visar att dalig halsa har ett starkt
samband med franvaron av sociala determinanter for hélsa, att socioekonomiska
faktorer och kulturella normer for romer &r riskfaktorer for ohélsa och att det finns
ett stort behov av jamférande och systematiska studier som kan illustrera
hélsogapet och dess orsaker (36).

Romernas livsvillkor praglas ocksa av problematiska forhallanden. I rapporten Hur
mar Sveriges nationella minoriteter? beskrev flera studier samre livsvillkor for
romerna genom hog arbetsloshet, bristande laskunnighet, fattigdom, svara
socioekonomiska forhallanden och en utbredd diskriminering mot romer.

Ombudsmannen mot etnisk diskriminering i Sverige har i flera rapporter visat att
romer utsatts for olika former av diskriminering, pa arbetsmarknaden, pa
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bostadsmarknaden, inom utbildningsvésendet och i samhallet (37-39). Romers
situation i dag hanger samman med historien och den diskriminering som manga
romer under lang tid har utsatts for. Kunskap om historien och dess samband med
dagens villkor for romer har stor betydelse for regeringens arbete med att forbattra
romers livsvillkor. Regeringen har publicerat en vitbok som beskriver historien,
Den morka och okédnda historien. Vitbok om évergrepp och krankningar av romer
under 1900- talet (40). Den &r en viktig utgangspunkt med att starka arbetet for
romers manskliga rattigheter. Samma ar publicerade Socialstyrelsen Allvarliga
Overgrepp mot romer och resande i Socialstyrelsens historia som beskrev att
romerna och resandefolket utsatts for stigmatiserande och krankande behandling
(41).

Forslag till dtgarder

Samraden med de romska representanterna har fordjupat dialogen med
Folkhalsomyndigheten, vilket ger langsiktiga mojligheter till arbetet med att félja
upp halsosituationen i gruppen. Infor de kommande aren foreslar myndigheten att
vi gemensamt med representanter for romerna ska:

e genomfdra en pilotenkat till ett romskt néatverk eller organisation

o fortsatta samraden vilket for de romska organisationerna ar en primar tillits-
och fortroendefraga.

o genomfdra en kvalitativ uppféljning av halsosituationen, i form av intervjuer
med romer, vilket kan genomfdras i samband med Stockholms lansstyrelses
nuldagesrapport om romsk inkludering som ska publiceras hdsten 2018.

Plan for fortsatt samrad och uppf6ljning av halsosituationen hos romerna

| matrisen nedan foreslas samrad med sakkunniga romer under 2017 och varen
2018 inom ramen for regeringens uppdrag till L&nsstyrelsens i Stockholm att gora
en nulagesbeskrivning om strategin for romsk inkludering. Folkhalsomyndigheten
avser att inbjuda till samrad dven med romska organisationer for att i det fortsatta
arbetet planera for en uppféljning av halsosituationen hos romer. Myndigheten kan
dock inte forbinda sig att genomfora aktiviteterna da det kan finnas behov av andra
prioriteringar i ett langsiktigt perspektiv.
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Tabell 2. Plan for fortsatt samrad och uppfoljning av hélsosituationen hos romerna

2017 2018 2019
Januari— Juli-december Januari—juni Juli- Januari— Juli-
juni december juni december
Lénsstyrelsens Plan for fortsatta Plan for Plan for Plan for
lagesrapport. intervjuer inom pilotenkét, enkét och intervjuer
Plan for intervjuer ~ lagesrapporten. 25 vuxna. uppféljning  med 25
med Samman- av halsa romska
halsoinrikining.  pjan for analysav ~ stallningay ~ bland ca ungdomar
intervjuerna i pilotenkat. 1000
Samrad med Folkhélso- vuxna Analys av
sakkunniga inom  Myndighetens Samradmed o enkét
arbetet med lages- underlagsrapport "
fapporten. 4 med organisa- %&:Qrad Rapport
Samrad me tioner uppfoljnin
sakkunniga inom romska PRTOlNINg
ramen for organisa- v TOmers
l&gesrapporten tioner halsa
Ett samrad med Samrad med
romska romska
organisationer organisa-
tioner

Samer

Atgardsforslag fran Folkhalsomyndighetens rapport 2014, Samrad med Sveriges
nationella minoriteter, var att (1):

o utreda fragan om ett samiskt kunskapscentrum
e hilda ett samradsforum

Aktiviteter for att genomfora dessa forslag har forekommit pa olika satt under de
senaste aren. Fragan om ett samiskt kunskapscentrum omfattar olika delar av
samhaéllet och diskussioner pagar. Ett forsta steg mot ett kunskapscentrum for
samisk hélsa ar det natverk som initierats av Region Norrbotten, Véasterbottens l1&ns
landsting och Region Jamtland Harjedalen. | styrgruppen for natverket finns ocksa
representanter for Sametinget och det samiska civilsamhéllet. Regeringen beviljade
i mars 2017 resurser till de tre regionerna for att inleda arbetet med natverket, vars
uppgift ar att forbattra tillgangen till halso- och sjukvard som tar hansyn till samers
sprak och kultur. Umea universitet deltar i detta arbete och har forslag pa en
halsostudie for samerna bendmnd Haldi- Health and Living Conditions in Sapmi
Sweden”. Folkhalsomyndighetens arbete har under det senaste aret haft fokus pa
att astadkomma en tydligare struktur for samrad med samerna om deras
halsosituation, vilket Sametinget efterfragar ska vara gemensamt med
Socialstyrelsen.
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Samré&d och dialog

Under 2015-2017 har Folkhalsomyndigheten haft tva samradsmoten med
representanter for Sametinget ett 2016 hos Folkhélsomyndigheten i Solna och ett
2017 pa Sametinget i Giron/Kiruna. | dialogerna har Sametinget poangterat vikten
av att arbetet har ett urfolksperspektiv. Sametinget anser att det &r viktigt att
anpassa samraden till samernas forutsattningar och den kulturella kontexten.
Sametinget beskrev vid samradsmotena att samernas egen dialog om ett halso- och
socialpolitiskt program gor att det i nulaget ar svart att ga vidare med
Folkhalsomyndighetens uppféljning av samernas hélsa. Generellt framforde
Sametinget att det framtida arbetet behdver vara forankrat i det kommande hélso-
och socialpolitiska programmet om resultaten ska kunna anvandas pa ratt satt. Vi
maste beakta att samerna ar en heterogen grupp bestaende av individer med manga
olika forutsattningar, levnadsvillkor, uttrycksatt och forhallningssétt.

Sametinget namnde att FN:s specialrapportor i halsofragor, Paul Hunt, har skrivit
en rapport efter sitt besok i Sverige ar 2006 (42). Syftet med det besoket var att
understka hur Sveriges regering implementerar ratten till fysisk och mental halsa
pa nationell och internationell niva. Rapporten kritiserar Sverige for passivitet i
fragan om samernas halsosituation, och den innehaller flera konkreta forslag som
kan anvéandas som en bas for den fortsatta dialogen.

Uppfdljning

Det finns en viss osédkerhet i hur Folkhalsomyndigheten ska kunna félja upp
samernas halsosituation i samrad med Sametinget. Inom Sametinget finns en
medvetenhet om att ett halso- och socialpolitiskt program skulle starka
halsofragorna och uppféljningen av hélsan bland samerna. Det finns redan en
publicerad litteratursammanstélining om samernas psykiska ohélsa (43). De fyra
nordligaste regionerna har inlett ett samarbete om samisk halsa. Vid Umea
universitet finns planer pa en studie, Haldi, liknande den norska SAMINOR-
studien om norska samers hélsosituation (44). Folkh&lsomyndigheten har utvecklat
ett forslag till en enkat som foljer upp halsan hos samerna och har beaktat de fragor
som Sametinget har namnt i samraden. Folkhalsomyndighetens forslag pa
enkatfragor om halsosituationen skulle kunna anvandas oavsett hur, av vem och nar
en uppféljning av samernas halsa genomfors. Man vill ocksa koppla samman
fragor om samernas halsa med fragor om utsatthet och diskriminering.

Litteraturuppdatering

I juni 2016 publicerades en kunskapssammanstallning om samers psykosociala
ohélsa, av Sametinget och Jon Petter Anders Stoor pa uppdrag av
Socialdepartementet (43). Den ger en bred och djup bild av den samlade kunskapen
med fokus pa psykosocial ohalsa for urfolket och bygger pa tillganglig litteratur
fran 2010 och till viss del dven tidigare. Utifran den sammanstallda kunskapen
foreslas olika atgarder for att starka samernas halsa. En av slutsatserna &r att det



behdvs mer vetenskaplig forskning, bade kvalitativ och kvantitativ, da det finns
kunskapsluckor och hinder for kunskapsuppbyggnad.

De forslag till atgarder som presenteras i kunskapssammanstéllningen syftar till att
uppfylla Sveriges halsoméassiga ataganden gentemot det samiska urfolket genom att
forbattra:

¢ kunskapsuppbyggnaden om samers psykosociala hélsa
e kunskapsspridningen om samers psykosociala hélsa
o samers inflytande 6ver kunskapsuppbyggnaden och kunskapsspridningen.

Sammanstallningen ger en val avvagd bild av kunskapen och sétt att arbeta vidare
for en forbattrad halsa bland samerna, bade pa kort och pa lang sikt.

Forslag till dtgarder

Den konstruktiva och positiva dialogen med Sametinget har tydliggjort
utmaningarna med en framtida uppféljning av urfolket samernas hélsa. Dialogen
har gett Folkhalsomyndigheten och Sametinget 6kad forstaelse for varandras
verksamheter och utformningen av ett framtida samrad. Folkhalsomyndigheten har
ocksa fatt mer kunskap om samernas livsvillkor och om hur en uppféljning av
samernas halsa kan genomforas i samrad med Sametinget. Infor det fortsatta
arbetet med samrad har de bada myndigheterna kommit 6verens om foljande:

e samraden mellan Folkhalsomyndigheten och Sametinget fortsétter, en gang per
ar, och om mojligt gemensamt med Socialstyrelsen. Om det behdvs kan
ytterligare méten arrangeras.

o det behovs arenor for att mota fler grupper och organisationer bland samerna.
Syftet ar att 6ka forankringen av myndigheternas arbete generellt, och av en
eventuell enkat som féljer upp hélsan hos samerna.

e processen med forslag till enkat fortsatter och haller samradsprocessen mellan
myndigheterna levande.

¢ olika myndighetsinitiativ bor samordnas. Sametinget ansvarar for detta och
Folkhalsomyndigheten kan underl&tta dar det behovs.

o Folkhalsomyndigheten foljer arbetet med samisk halsa i de fyra nordligaste
regionerna.

o Fortsatt dialog med Umea universitet, tillsammans med Sametinget, om den
foreslagna hélsostudien, Haldi.

Plan for fortsatt samr&d och uppf6ljning av halsosituationen hos samerna

| matrisen nedan foreslas tva samrad under 2018 for att folja de fyra
norrlandstingens arbete med samisk hélsa.
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Tabell 3. Plan for fortsatt samrdd och uppféljning av hélsosituationen hos samerna

2017 2018 2019
Januari—juni  Juli-december  Januari—juni  Juli-december  Januari—juni

Folja de fyra Ett samrad Ett samrad Folja en ev.
nordliga med med Haldi (Umea
regionernas Sametinget. Sametinget. universitet)
arbete Foljadefyra  Foljadefyra  Foljade fyra
Félja nordliga nordliga nordliga
Sametingets regionernas regionernas regionernas
arbete arbete arbete arbete

Folja Folja

Sametingets Sametingets

arbete arbete

Sverigefinnar

Atgardsforslagen i 2014 rs rapport (1) handlade om att:

e bilda ett samradsforum.

o synliggora hélsofrdmjande faktorer och forankra hélsobegreppet i den egna
kulturen.

o ha sarskilt fokus pa barn och unga.

Inget formellt samradsforum har bildats men parterna har haft regelbundna
samradsmoten for att bland annat synliggora bade hélsoframjande faktorer och
forankra halsobegreppet. Den pagaende datainsamlingen bland sverigefinnar (se
nedan under avsnittet "Uppfoljning”.) kommer ge ytterligare information om
halsosituationen i gruppen, bade enskilt och i jamfaérelse med Sveriges befolkning
som helhet. Vi kommer utifran datainsamlingen kunna belysa hur halsan ser ut i
olika generationer av sverigefinnar: forsta generationen (de som ar foédda i Finland
och har flyttat till Sverige), andra generationen (de som har foraldrar som &r fodda i
Finland) och slutligen tredje generationen (de som har far- eller morféraldrar som
ar fodda i Finland). | sista punkten om fokus pa barn och unga har vi i planen lagt
in att vi ska intervjua ungdomar om deras hélsosituation.

Samrdad och dialog

Samradsmoten har skett fem ganger sedan uppdraget inkom till
Folkhalsomyndigheten, och sverigefinnar har representerats av Sverigefinska
riksforbundet, Finska pensionérers riksforbund i Sverige (FPRS),
Sverigefinlandarnas delegation och Sverigefinska Ungdomsforbundet. Dialogen
har utmynnat i det forslag som beskrivs i denna rapport (se nedan i matrisen under
avsnittet ’Plan for fortsatt samrad och uppféljning av halsosituationen hos
Sverigefinnarna”.) Sverigefinnarna vill vara med och bygga kunskap, ha
medbestammande vad géller atgarder och delta i hela processen.

Juli—
december



Under samraden har Folkhalsomyndigheten beskrivit uppdraget och samtalat om
omraden som &r viktiga att beakta for halsosituationen: psykisk och fysisk ohélsa,
sprak, sjalvkansla och identitet. Regionala skillnader i halsosituationen ar ocksa
intressanta, for man vill att &ven sverigefinnar i mindre orter och glesbygd foljs upp
for att undvika ett storstadsperspektiv. Foretradarna stéller sig positiva till att
anvanda fragor fran den nationella folkhalsoenkéten och ser inga problem med att
utga fran Statistiska centralbyrans (SCB:s) register for en datainsamling. SCB har
register som innehaller fodelseland och aven ett register med koppling till flera
generationer. Arbetet med undersokning om halsosituationen bland nationella
minoriteter har startat och pagar under hosten 2017.

Uppféljning av halsa bland &ldre efterfragas i mindre utstrackning bland
foretradarna for sverigefinska organisationerna. Andra, tredje och fjarde
generationens sverigefinnar &r mer relevanta. Ungdomsperspektivet &r viktigt.

Uppfdljning

En undersokning om hélsosituationen bland sverigefinnar pagar under hosten 2017.
Statistiska centralbyran har mojlighet att genom registersambearbetning ta fram
statistik over forsta, andra och tredje generationens finska invandrare. Statistiken
omfattar personer som folkbokférdes i Sverige nagon gang efter 1960 och vars
foraldrar alternativt far- eller morforéldrar foddes mellan 1933 och 2001 samt att
foraldrarna respektive far- eller morféraldrarna var folkbokforda i Sverige vid
registertillfallet den 31 december 2016. | urvalspopulationen finns i det ndrmaste
700 000 personer. Vi har gjort ett obundet slumpmaéssigt urval utan aterlaggning,
med samma urvalsmetod som i nationella folkhalsoenkaten. De &ldsta i andra (65—
84 ar) och tredje (45-84 ar) generationen tas inte med i urvalet eftersom de ar for fa
till antalet. Urvalet (efter urvalsberakning) ar 10 000 personer. Enkaten®, som
skickades ut i oktober 2017 har flera fragor fran den nationella folkhalsoenkéten
och mer specifika fragor som belyser sprak, ursprung och sjalvkansla i gruppen
sverigefinnar.

Litteraturuppdatering

Det finns manga studier av sverigefinnars halsa som beskrivits i tidigare
kunskapsoversikter och rapporter men de berdr mestadels &ldre personer i den
forsta generationen sverigefinnar som sjélva invandrat fran Finland. Det finns
néstan ingen kunskap om de senare generationerna (1, 5, 13).

Sedan 2005 finns ett antal publikationer som specifikt behandlar sverigefinnars
hélsa, och de har sammanstallts i en kunskapsoversikt som genomférdes 2012 (13).
De handlar om den uppskattade hélsan och jamforelser mellan personer som har
invandrat fran Finland och personer som &r bosatta i Finland. Resultaten tyder pa
att invandringen har paverkat halsan positivt nar det géller exempelvis hjart- och

4 Foljebrev och enkéat kan lamnas ut vid efterfrdgan till Folkhalsomyndigheten.
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karlsjukdomar och rékning. Men resultaten visar ocksa att kvinnor som flyttat till
Sverige var mer benédgna att ange en lagre sjalvrapporterad hélsa an kvinnor som
bor kvar i Finland. Bland méannen var det tvartom. Man sag ocksa skillnader i
sjalvrapporterad hélsa och levnadsvanor mellan kommuner med hég andel
finlandsfodda och andra kommuner. Enligt forfattarna ger 6versikten stod at
uppfattningen att finlandsfodda i Sverige har samre fysisk hélsa &n sverigefodda.
Dock forekom inga skillnader i psykiskt véalbefinnande eller fysisk aktivitet mellan
finlands- och svenskfodda. Oversikten visar ocksa att dven sverigefinnar i andra
generationen léper en storre risk an den svenska majoritetspopulationen att vardas
pa sjukhus pa grund av psykiska besvar. Den forsta generationens sverigefinnar har
ocksa en storre risk att laggas in pa sjukhus eller do av hjartsjukdom. Hogre risk att
sjukhusvardas for alkohol- och drogmissbruk rapporteras bland sverigefinnar i
bade forsta och andra generationen jamfort med majoritetsbefolkningen. Risken var
dock mindre for de personer som hade en svenskfodd foralder.

Statens Folkhalsoinstitut genomforde en litteraturéversikt fram till ar 2010 och déar
fann man att finlandssvenskar skattar sin halsa som god och uppger att de gar i
pension sent, medan sverigefinnar skattar sin hdlsa som mindre god och gar i
pension tidigt pa grund av hélsoproblem (5). Oversikten visade att andra
generationens ungdomar med foréldrar som &r fodda i Finland upplevde sig
diskriminerade och mobbade jamfért med ungdomar med foraldrar som &r fodda i
Turkiet och Mellandstern. De uppgav i mycket stdrre utstrackning att de hade
anvant cannabis och de drack alkohol i storre utstrackning. Bade forsta och andra
generationens invandrare fran Finland I6per hog risk att bli inlagda pa sjukhus och
behandlas for alkohol- och drogmissbruk. Vidare visade resultaten att invandrare
fran Finland l6per hog risk att insjukna i hjart- och karlsjukdomar. Nar det géller
psykisk halsa bland andra generationens invandrare visade 6versikten att ungdomar
med en foralder som &r fodd i Sverige och ungdomar med féraldrar som &r fédda i
Finland I6pte hogre risk att bli inlagda pa sjukhus for psykisk ohalsa (emotionella
besvar, psykosomatiska svarigheter och beteendesvarigheter) &n referensgruppen
infodda svenskar i samma aldrar. Man kunde ocksa se att barn till foraldrar som ar
fodda i Finland l6pte hogre risk att bega sjalvmord an forsta generationen, det vill
séga foraldrarna till andra generationen, och risken var hogre an i referensgruppen.
Vidare visade dversikten att finska invandrarbarn 5-8 ar gamla hade en dalig
tandhalsa, och att deras tandhalsa forsamrades fram tills de hade fyllt 8 ar.

| rapporten fran ar 2010 Hur mar Sveriges nationella minoriteter? gjordes en
kartlaggning bland sverigefinnar (5). Sverigefinnar definierades dar som personer
som ar fodda i Finland, och de svarade pa den nationella folkhalsoenkaten (HLV)
ar 2004 eller aren 2006-2009. Resultaten visar att andelen som skattade sin hélsa
som god var l&gre bland finlandsfédda kvinnor och mén jamfért med hela
befolkningen. Bland finlandsfédda man och kvinnor fanns ocksa en hogre andel
med langvarig sjukdom och svar vark jamfort med hela befolkningen, och
finlandsfodda man angav ocksa i stérre utstrackning att de hade hogt blodtryck
jamfort med hela befolkningen. En hogre andel finlandsfédda mén angav vidare att
de hade nedsatt psykiskt vélbefinnande, medan situationen var den omvanda for



kvinnor. En hogre andel kvinnor rokte dagligen, och en hdgre andel mén upplevde
sig som ekonomiskt utsatta jamfort med hela befolkningen. Bade finlandska man
och kvinnor upplevde att de hade ett lagt socialt deltagande jamfért med hela
befolkningen.

Folkhalsomyndigheten har uppdaterat litteraturdversikten fram till ar 2017 och da
kunde vi konstatera att det generellt fortfarande saknas studier pé hélsa bland
andra, tredje och fjarde generationens sverigefinnar. Tva nya studier har tillkommit
och den ena studien, bland personal inom halso- och sjukvarden i Sverige, sdg man
att aldre personer som immigrerat fran Finland till Sverige och samtidigt ar fysiskt
och psykiskt sarbara, riskerar en betydligt samre halsa an infodda svenskar (45).
Halsan paverkas av migrationsprocessen i sig, men upplevelsen av samre hélsa har
ocksa samband med avsaknad av slaktingar, dalig ekonomi och sprakproblem.
Studien visar att man kan forebygga ohalsa genom halsoframjande insatser utifran
ett personcentrerat arbetssatt, med syfte att stérka individens egna halsoresurser
(45). 1 den andra studien sag man att manliga slaktingar till immigranter fran
Finland (andra generationen) hade hdgre risk for att do i fortid (flera orsaker) &n
manliga slaktingar med svenskfddda foraldrar (46). Risken for dod minskade nar
man justerade analysen for inkomst, men vid justering for utbildning sags ingen
skillnad. Man sdg inte ndgon okad risk bland kvinnliga slaktingar med ursprung
fran Finland.

Forslag till 3tgarder

Infér de kommande aren foreslar Folkhalsomyndigheten att vi gemensamt med
foretradare for sverigefinnarna ska:

e samordna samraden med flera myndigheter, till exempel Socialstyrelsen,

o skapa mojlighet att delta i samradsmaten med flera myndigheter eller aktorer
samtidigt, antingen tillsammans eller i separata moten pa samma dag.

o forslagsvis ha samradsmaoten med ett forutbestamt damne inom omradet hélsa
och métena skulle kunna genomfaras tva ganger per ar (var och host).

e utreda mojligheten att samordna dialogen med andra aktdrer till exempel
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), landsting, regioner och kommuner.

Vissa av punkterna kan vara svart att genomféra da myndigheter har ett begransat
inflytande och kan vara svara att organisera och hantera.

Plan for fortsatt samrdd och uppf6ljning
av halsosituationen hos Sverigefinnarna

| matrisen nedan foreslas ett samrad under varen och hosten 2018, dar resultaten
redovisas fran den genomforda enkatundersokningen bland 10 000 personer. Det
finns dven intresse att planera for en intervjustudie bland sverigefinska ungdomar.
Myndigheten kan dock inte forbinda sig att genomfora aktiviteterna da det kan
finnas behov av andra prioriteringar i ett langsiktigt perspektiv.
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Tabell 4. Plan for fortsatt samrdd och uppfoljning av halsosituationen hos Sverigefinnarna

Ar: 2017 2018 2019
Minoritet/ Januari—juni Juli—december Januari—juni  Juli- Januari—juni  Juli-
urfolk: december december
Sverigefinnar SCB/Enkétfabriken  Analys och Samréad. Intervjuer
enkét, 10 000 rapport. med 25
personer Samrad. ungdomar
Samrad

Tornedalingar
| 2014 ars rapport var nagra atgardsforslag att (1):

o Bilda en referensgrupp for fortsatt dialog och arbete.
e Utveckla ett forslag till en pilotstudie.

Ingen formell referensgrupp har bildats men parterna har haft nagra samradsmoten
for att bland annat diskutera mojligheterna att genomfdra en pilotstudie om
halsosituationen bland tornedalingarna. Dessa samrad behover fortsatta for att vi
ska kunna na ett konkret genomforande.

Samr&d

Folkhalsomyndigheten har inbjudit till fyra samradsméten sedan vi fick uppdraget.
Den organisation som har deltagit ar Svenska Tornedalingars Riksférbund —
Tornionlaaksolaiset (STR-T). Vid ett tillfalle deltog dven representanter fran
Kvenlandsforbundet. Vi arbetar med att finna metoder for att folja upp halsan hos
tornedalingar och det arbetet ar nara kopplat till spraket, meankieli, och insatser for
att revitalisera detta. Riksforbundet anser att det ar viktigt med underlag fran
betrodda akt6rer och omraden som ar viktiga att beakta ar deras sprak meéankieli,
identitet och kulturell bakgrund. Alla generationer av tornedalingar &r viktiga att
kontakta, da spraket har sett olika ut i olika generationer.

Tornedalingarna namner att det finns en skepticism infor samrad da STR-T
upplever att deras "historia” dr nedskriven av ndgon annan dn dem sjdlva. De har
upplevt traumat att inte fa anvanda sitt sprak och anser att det ar viktigt med
respekt och seriositet ndr man ska samla in data om halsosituationen. Det &r viktigt
att tornedalingarna ager processen, anser representanterna. Nar det géller
samradsfragan lyfte de att det vore bra att ta del av andra myndigheters sétt att
arbeta med samrad, till exempel Forsakringskassan, Skatteverket och
Arbetsformedlingen.

Under samraden har Folkhalsomyndigheten beskrivit uppdraget och diskuterat
vilka sakomraden som &r viktiga att beakta for halsosituationen for gruppen.
Tornedalingarna ser gdrna att man startar med nagon form av pilotstudie, i forsta
hand intervjuer, och sedan fortsatta med enkétinsamling.

Det finns en medvetenhet som véxer fram i gruppen, en stolthet dver spraket,
samtidigt med en sorg Gver att de har kant skam Gver sitt eget sprak. Det



kommande arbetet kommer att ta tid men man 6nskar ga vidare och ha fokus pa
framtiden.

| samraden har deltagarna ocksa diskuterat stt att na gruppen for att stélla fragor
om halsosituationen. Ett satt ar att anvénda medlemsregistret (STR-T:s matrikel)
for att na ratt grupp av manniskor. Det &r viktigt att tydligt forklara syftet med
undersékningen, och utféraren maste forankra hos foretradarna for tornedalingarna
oavsett hur man nar malgruppen.

Vid ett samradsmote med STR-T var deltagare fran Kvenlandsforbundet inbjudna
att delta (sé kallade kvaner som ocksa talar meénkieli). Dar framkom det att
kvénerna &r oroliga Over att eventuellt mista réttigheter till jakt, fiske och
friluftsliv. Det bidrar till stress och osékerhet som kan leda till ohalsa pa sikt.

Uppfdljning

Samtalen har bland annat gallt att géra nagon form av intervjuer om
hélsosituationen bland tornedalingar, och urvalet infér uppféljningar har
diskuterats i dialogerna. Det finns forslag pa att genomfora intervjuer i ett forsta
lage och sedan kan en enkatundersdkning, med ett antal personer ur STR-T:s
matrikel, eller andra liknande medlemslistor vara aktuella. Folkh&dlsomyndigheten
beddmer att uppféljningen kan behdva omfatta 5 000—10 000 personer i en
framtida enkatundersokning. Det finns framtagna fragor som skulle kunna ingd i en
enkat, varav de flesta kommer fran den nationella folkhalsoenk&ten och andra &r
specifika fragor som belyser sprak, ursprung och sjalvkansla i gruppen
tornedalingar.

Litteraturuppdatering

I 2010 ars litteraturversikt gick det inte att hitta nagra studier av tornedalingarnas
halsosituation och informationen om tornedalingar bygger i stor utstrackning pa
boendeort eller pa sjalvrapportering av etnicitet (sjalvidentifikation) (5). Inte heller
i den litteraturgenomgang som gjorts till aktuella rapport hittades det inga studier
bland tornedalingar eller kvéner i Sverige men i den norska SAMINOR-studien
finns det beskrivet om kvéner (47-49). Kvéner i Norge ar personer som utvandrat
fran de norra delarna av Finland och Sverige under 1800-1900-talet. De talar
spraket meankieli, precis som tornedalingar.

SAMINOR-studien rapporterar en nagot hogre andel med allmént dalig halsa bland
kvéner an bland norska befolkningen som helhet (48). Vidare kunde man inte se
nagon forhojd risk for allmént upplevd dalig halsa bland kvéaner jamfort med
norska befolkningen som helhet. Kvéner kanner sig oftare diskriminerade &n
norska befolkningen som helhet (47). Resultaten visade ocksa en ¢kad risk for
etnisk diskriminering bland kvéner jamfort med norska befolkningen. Manliga
kvéner hade en forhojd risk for psykisk ohélsa jamfort med norska befolkningen
som helhet, medan inget samband sags bland kvinnor (49). Bland manliga kvéaner
ansag man att den forhojda risken for psykisk ohalsa kunde relateras till att de i
storre utstrackning var ogifta, upplevde etnisk diskriminering och hade lagre
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hushallsinkomst. Att inga samband syntes bland kvinnor var ovantat, men
forskarna spekulerar i att kvinnor i stdrre utstrackning utbildar sig och arbetar
samtidigt som de har ett gott socialt natverk som kan hjélpa till att minska risken
for psykisk ohdlsa.

| rapporten Hur mar Sveriges nationella minoriteter? fran 2010 gjordes en
kartlaggning bland tornedalingar (5). Gruppen kunde dock inte definieras i den
nationella folkhélsoenkaten, fran vilken data hamtades for ar 2004 och aren 2006—
2009. Man valde darfor att identifiera gruppen tornedalingar som personer som &r
fodda i Sverige och bor i kommunerna Kiruna, Pajala, Overtorned, Haparanda och
Gallivare. Den har definitionen har fatt kritik av tornedalingar och resultaten bor
darfor tolkas med forsiktighet. Resultaten visade inga skillnader nar det géller
sjalvskattad halsa och kroppslig hélsa for boende i Tornedalen jamfért med
befolkningen som helhet. Kvinnor hade hogre andel med langvarig sjukdom och
svar vark medan man i storre utstrackning angav att de hade hogt blodtryck jamfort
med befolkningen som helhet. En hdgre andel kvinnor angav att de hade nedsatt
psykiskt valbefinnande. En lagre andel rékte medan en hégre andel snusade, bland
bade man och kvinnor, jamfort med befolkningen som helhet. En hogre andel mén
upplevde sig som ekonomiskt utsatta medan en lagre andel man och en hogre andel
kvinnor upplevde att de var utsatta for diskriminering. Bade man och kvinnor
upplevde att de har ett lagt socialt deltagande jamfort med hela befolkningen.

Forslag till 3tgarder

Infér de kommande aren foreslar Folkhalsomyndigheten att vi gemensamt med
representanter for tornedalingarna ska:

o forsdka samordna dialogen med Folkhalsomyndigheten, Socialstyrelsen och
tornedalingarna dar det ar mojligt.

o fortsatta utveckla metoder for uppféljning av hdlsan i minoriteten

Plan for fortsatt samrad och uppféljning
av halsosituationen hos tornedalingarna

| matrisen nedan foreslas ett samrad under varen och hdsten 2018. Det finns aven
intresse att planera for en intervjustudie bland tornedalska ungdomar. Myndigheten
kan dock inte forbinda sig att genomfora aktiviteterna da det kan finnas behov av
andra prioriteringar i ett Iangsiktigt perspektiv.



Tabell 5. Plan for fortsatt samrad

och uppféljning av halsosituationen hos tornedalingarna

Ar:

Minoritet/
urfolk:

Tornedalingar

Januari—juni

2017

Juli-december

2018

Januari—juni

Samréad.

Juli—
december

Samrad.
Intervjuer
med 25
ungdomar

2019

Januari—juni  Juli-december

Samréad Ev.
pilotenkat, ca
25 vuxna
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Diskussion

Folkhalsopolitikens dvergripande mal ar att skapa samhalleliga forutsattningar for
en god halsa pa lika villkor for hela befolkningen, och var vision ar en folkhélsa
som starker samhdllets utveckling (50). Att ha god hélsa har stor betydelse for
manniskor som bor i Sverige, men vi vet att halsan inte ar jamlik och att det finns
halsoklyftor i befolkningsgrupperna. | ett delbetankande fran Kommissionen for
jamlik hélsa definieras ojamlikhet i halsa som systematiska skillnader i hdlsa
mellan samhallsgrupper med olika social position (18). | olika samhéllsgrupper
finns hélsoskillnader som har samband med utbildningsnivaer, olika yrkesgrupper
och inkomstnivaer. Livsvillkoren, exempelvis utbildning och arbete, ar hos vissa
nationella minoriteter samre jamfort med majoritetshefolkningen, vilket ocksa har
betydelse nar det galler forutsattningarna for en god hélsa pa lika villkor.

Uppdraget

| Folkhalsomyndighetens uppdrag har fokus varit pa att ha kontinuerliga samrad
och dialoger med alla nationella minoritetsgrupper. Syftet har varit att grupperna
ska vara delaktiga utifran sina forutsattningar och behov, men éven att
myndigheten ska fa kunskap i fragor som ror uppféljning av respektive
minoritetsgrupps hélsosituation. Samraden har handlat om forutsattningar for halsa
och metoder for att kunna foélja upp halsosituationen och de olika faktorer som
paverkar den samt vad ar mojligt att genomfora inom respektive minoritetsgrupp.
En enkéatundersokning av hélsosituationen maste till exempel utga fran en frivillig
och sjalvvald registrering. Uppdraget har dkat kunskaperna om mdjliga metoder for
uppfdljning och skulle i ett fortsatt arbete kunna utvecklas ytterligare trots de
begransningar som finns kring datainsamling.

Forutsattningar for ett langsiktigt arbete

Arbetet med att utveckla former for samrad maste vara langsiktigt, och det ar inte
helt enkelt. En anledning &r att uppdraget har varit avgrénsat till de organisationer
for nationella minoriteter och urfolk som far organisationsbidrag fran staten, vilket
gor att vi valt att ha samrad med foretradare for dessa. Foretradarna har haft olika
mojlighet att nd ut med information om uppdraget inom sina grupper. | ett framtida
utvecklingsarbete finns en osakerhet i hur vi gemensamt kan na ut med information
och budskap.

Inom ramen for uppdraget har Folkhalsomyndigheten gjort en dversiktlig
litteraturs6kning, framst inom Norden men &ven i Europa, och resultatet visar att
det finns ett stort behov av kunskap och forskning om hélsosituationen inom varje
nationell minoritet.

Fortroende i en framtida uppfdljning

Inom ramen for det har uppdraget har Folkhélsomyndigheten foreslagit en plan for
ett langsiktigt arbete med att folja upp hélsosituationen bland de nationella



minoritetsgrupperna. Det betyder att planerna for uppféljning utgar fran varje
minoritetsgrupps forutsattningar och behov samt den tillit gruppen har till
myndigheter. Det ar svart att tillgodose alla minoritetsgruppernas behov pa en och
samma gang med de resurser var myndighet har for narvarande.

De nationella minoritetsgruppernas fortroende for Folkhalsomyndighetens arbete
har varit en viktig forutsattning for mojligheten att genomfora samraden. t. Nar det
géller uppfoljning, till exempel med enkatundersdkningar, har grupperna haft olika
stort fortroende for myndigheter. Samraden och dialogerna tycks ha okat
trovardigheten for myndighetens arbete med att félja upp halsosituationen for
nationella minoriteterna och urfolket.

Samraden med engagerade representanter for de nationella minoritetsgruppernas
riksorganisationer har gett oss mycket kunskap om vilka behov grupperna har och
vilka forutsattningar for livsvillkor som finns. Fokus har varit att finna metoder for
att kunna folja upp halsosituationen i minoritetsgrupperna, men det kan finnas
andra folkhalsofragor som behover lyftas i framtida samrad.
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Bilaga 2 Bakgrund till uppdraget

Regleringsbrev

Folkhalsomyndigheten ska uppratta och utveckla Iangsiktiga former for dialog med
Sveriges nationella minoriteter, i enlighet med regleringsbrevet for budgetaret
2015, 2016,2017 avseende Folkhalsomyndigheten (2). Uppdraget ska redovisas till
Lansstyrelsen i Stockholms ldn och Sametinget senast den 15 november arligen
under 2015-2017. Vidare ska myndigheten tillsammans med Socialstyrelsen
utveckla former for samarbete myndigheterna emellan samt for effektiva samrad
med de nationella minoriteterna.

Instruktion 11/2 2016 3§ 1

Myndigheten ska sérskilt analysera utvecklingen av halsan och halsans
bestdmningsfaktorer och hur bestdmningsfaktorerna fordelas efter kon, etnisk eller
kulturell bakgrund, socioekonomisk tillhérighet, sexuell laggning, kénsidentitet
eller konsuttryck, funktionsnedsattning och alder (51).

Lagen (2009:724) om nationella minoriteter och minoritetssprak och
spraklagen (2009:600)

Sedan propositionen Fran erkéannande till egenmakt — regeringens strategi for de
nationella minoriteterna (16) beslutades och lagen om nationella minoriteter och
minoritetssprak (11) samt spraklagen (52) bérjade tillampas har en sammanhallen
och langsiktig minoritetspolitik lett till att framsteg har gjorts pa nationell, regional
och lokal niva. Lagen innehaller bestammelser om nationella minoriteter,
nationella minoritetssprak, forvaltningsomraden och rétten att anvanda
minoritetssprak hos forvaltningsmyndigheter och domstolar samt bestaimmelser om
vissa skyldigheter inom férskola och motsvarande sadan pedagogisk verksamhet
samt aldreomsorg. Lagen innehaller ocksa bestammelser om uppféljning av
tillAmpningen av lagen som genomfors av Lansstyrelsen i Stockholms I&n och
Sametinget pa uppdrag av regeringen. Uppféljningen avser tillampningen av lagen
samt minoritetspolitikens utveckling saval inom som utanfor
forvaltningsomradena. Uppfoljningen omfattar bland annat redovisningar fran
kommuner inom forvaltningsomradena och fran myndigheter med uppgifter inom
det minoritetspolitiska omradet samt de underlag som samlats in av de uppféljande
myndigheterna.

Lagen innehaller bland annat bestammelser om de nationella minoriteternas rétt till
information och inflytande och ratten att fa anvanda sitt minoritetssprak hos
forvaltningsmyndigheter.

Regeringens ambition &r att efterlevnaden av de nationella minoriteternas
rattigheter ska sakras. Det av riksdagen antagna malet for politikomradet ar att ge
skydd for de nationella minoriteterna och stérka deras mojligheter till inflytande
samt stodja de historiska minoritetsspraken sa att de halls levande. Det
minoritetspolitiska malet ar i sin tur uppdelat i tre delomraden: diskriminering och
utsatthet, inflytande och delaktighet samt sprak och kulturell identitet. For att det
ska vara mojligt att uppna malet ar det nédvandigt att ambitionen och



malsattningarna omsatts i insatser pa ett flertal omraden, vilket ocksa ar den
inriktning som slas fast i regeringens strategi for de nationella minoriteterna.
Strategin och Sveriges internationella dtaganden, tillsammans med de centrala
forfattningarna pa omradet, utgor utgangspunkterna i det fortsatta arbetet med att
sékra efterlevnaden av de nationella minoriteternas rattigheter. Skyddet for de
nationella minoriteterna tillforsakrar individer de rattigheter som féljer av bland
annat lagen om nationella minoriteter och minoritetssprak. Den personkrets som
omfattas av lagen &r de individer som sjalva anser sig tillhdra en nationell minoritet
och véljer att gora ansprak pa det skydd och stéd som samhéllet erbjuder
minoriteten.

Manskliga rattigheter

WHO definierar halsa som ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt
valbefinnande och foresprakar halsa som en mansklig rattighet oberoende av
religion, kultur eller politiska asikter (53). Boende, arbetsliv, ekonomisk mojlighet,
socialt natverk med mera ar exempel pa halsans bestamningsfaktorer vilka ar
grundlaggande forutsattningar for en god och jamlik hélsa.

De konventioner som Sverige har ratificerat, i vilka skydd foér nationella
minoriteter ingar och berdr halsa som en mansklig rattighet, omfattar:
- FN:s allménna forklaring om de méanskliga rattigheterna

- Konventionen om ekonomiska, sociala, kulturella réttigheter

- Europeiska konventionen angaende skydd for de manskliga rattigheterna
och grundlaggande friheterna

- Europeiska ramkonventionen om skydd for nationella minoriteter
- Europeiska sociala stadgan.
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Bilaga 3 De nationella minoriteterna och urfolket samer

Nationell minoritet

I Sverige finns fem erkdnda nationella minoriteter: judar, romer, samer (som aven
ar ett urfolk), sverigefinnar och tornedalingar. De nationella minoriteterna och
urfolket samer har gemensamt att de har befolkat Sverige under lang tid och i stor
utstrackning bidrar till vart gemensamma kulturarv. Minoritetsspraken jiddisch,
romani chib, samiska, finska och meénkieli ar historiska. Respektive nationell
minoritet har inom ramen for den egna minoritetsgruppen ofta en uttalad
samhdrighet. Gemensamt i grupperna ar aven religios, spraklig eller kulturell
tillhorighet och en stark vilja att behalla identiteten som folkgrupp (54).

Riksdagen beslutade 1999 vilka folkgrupper som skulle erk&nnas som nationella
minoriteter i samband med beslutet att ansluta sig till Europaradets ramkonvention
om skydd for nationella minoriteter, och dven den europeiska stadgan om
landsdels- eller minoritetssprak, kallad minoritetssprakskonventionen. Att som
individ fa tillhora en nationell minoritets grupp baseras pa den egna
sjalvidentifikationen och etnisk forankring i gruppen och &r helt frivilligt (54).

Judar

Jude &r enligt judisk lag en person som antingen &r fodd av en judisk mor och inte
lagg till tillhdr nagon annan religion eller den som har 6vergatt till judendomen.
Utanfor religiosa sammanhang ar det tillrackligt att fadern &r jude for att personen
har réatt att tillhdra en judisk sammanslutning (55). Det finns cirka 20 000-25 000
judar i Sverige och 4 000 av dessa berdknas beharska spraket jiddisch. Manga fler
kan forsta spraket men talar det inte (54). De forsta kontakterna mellan vikingar
och kazarerna vid Svarta havet och Kaspiska havet, ett folk som till stor del
bekande sig till judendomen, gors under 700-900-talen. I slutet av 1600-talet borjar
judar bosétta sig i Sverige men kravet ar att man 6vergar till kristendomen. Under
1700-talet har Sverige liksom Gvriga Europa en judefientlig installning. Manga
inskrankningar infordes i och med judereglementet som kom 1782. Under 50 ar
begransades bland annat var i landet judar fick bo och vad de fick jobba med. 1774
kommer Aaaron Isaac till Sverige och han ar den forste som far utéva sin religion i
landet. 1870 far judarna samma medborgerliga rattigheter som andra (56).

Romer

Romerna tillhér de nationella minoriteterna i Sverige och har sarskilda réttigheter
gallande sprak och kultur. I mer &an 500 ar har det funnits romer i Sverige. | manga
ar fanns ingen kunskap om varifran romerna har sitt ursprung. Numera rader
enighet om att folkgruppen harstammar fran en del av Indien. For ungefar tusen ar
sedan drevs de ut fran sitt omrade i Indien, antingen av svalt eller for att omradet
blev attackerat. Sedan dess har romer vallfardat till olika lander. Spraket romani
och romernas egen kultur har paverkats av de lander som romerna varit bosatta i,
spraket har darfor manga olika dialekter (54). De olika variteer av romani forstas



pa mycket olika satt av de olika romska grupperna. Kommunikationen mellan olika
variteer fungerar val ndr endast romska ord anvands.

Romernas historia innehaller ofta berattelser om utsatthet, fordomar, fortryck och
diskriminering. Romers levnadsvillkor &r ofta mycket sémre an for befolkningen i
ovrigt. Diskriminering och utanforskap ar fortfarande en verklighet for manga
romer, trots statliga och kommunala insatser sedan 1960-talet (15).

Den romska befolkningen i Sverige ar heterogen och bestar av olika grupper med
inbordes kulturella och sprakliga varianter sasom kelderash, lovara, tjurara, kalé,
resande, sinti, arli och gurbeti. Bland resande romer finns personer som identifierar
sig som tillhdrande det romska folket medan andra inte gor det. Uppskattningsvis
uppgar antalet romska personer i Sverige till ca 50 000 (15). Det finns romer som
av olika skal doljer eller tonar ned sin romska identitet, och en orsak kan vara att
undvika diskriminering och fordomar.

Det finns cirka 10-12 miljoner romer bland Europas medborgare (15). Romer
drabbas ofta av férdomar, intolerans, diskriminering och social exkludering i det
dagliga livet. Manga ar marginaliserade och lever under svara socioekonomiska
forhallanden. 1 vissa medlemsstater inom EU &r det ett begransat antal romska barn
som gar ut grundskolans sjatte klass. Enligt Varldshanken ar sysselsattningsgraden
for romer (sarskilt for kvinnor) langt under majoritetsbefolkningens i ett antal
undersokta lander (15). | ett antal EU-lander berdknas medellivslangden i den
romska befolkningen vara tio ar lagre an i majoritetshefolkningens. FN:s
utvecklingsprogram beskriver i en rapport som omfattar fem lander att
barndddligheten hos den romska befolkningen &r tva till sex ganger hogre an for
befolkningen i allménhet, beroende pa land (15).

Samer, ett urfolk

Mer &n 370 miljoner av jordens befolkning utgors av olika urfolk, eller
ursprungsfolk. Bendmningen urfolk ar en juridisk definition. Urfolken har sitt
ursprung i folkgrupper som levde i vissa geografiska omraden som med tiden
koloniserades, eller som levde innan de nutida statsgranserna utformades. Dessa
folkgrupper har behallit egna sociala, ekonomiska och kulturella delar och har ofta
egna politiska institutioner sisom Sametinget i Sverige. Urfolken betonar sin ratt att
kunna forandras, och manga urfolk verkar for att behalla sin identitet d&ven i andra
miljoer an de ursprungliga. Ar 2007 antog FN:s generalférsamling en
urfolksdeklaration som fastslar ratten till sjalvbestimmande och att urfolkens marker
ska skyddas mot exploatering(57).

I de nordiska landerna (Sverige, Norge och Finland) finns ett geografiskt sameland
kallat Sapmi. Samerna &r sedan 1977 erkdanda som urfolk i Sverige. Folkrattsligt har
urfolken ett mer langtgaende skydd &n 6vriga nationella minoritetsgrupper. Urfolken
verkar genom FN och andra internationella organ for att kunna hévda sina
rattigheter. En stor del i detta ar att havda ratten till markomraden och naturtillgangar
och att &ven vérna om traditionella kunskaper och livsformer.

I Sverige bor enligt prelimindra berakningar cirka 20 000-35 000 samer. Cirka
20 000 individer kan tala samiska i S&pmi. Enligt FN-organet UNESCO é&r
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samtliga samiska sprak hotade, och i Sapmi galler det nord-, lule- och sydsamiska,
varav 85 procent av de samisktalande talar nordsamiska (58) (59).

Sverigefinnar

Sverigefinnarna ar en nationell minoritet, med egen flagga och egen hogtidsdag.
Sverigefinne &r en finsksprakig person som har finska rétter och bor i Sverige.
Individen far sjélv identifiera sig till gruppen. Flertalet som gor det &r sjalva fodda i
Finland, har en mor- eller farféralder eller en foralder som ar fodd i Finland. Det
som forenar sverigefinnar ar framfor allt spraket och kulturen. Det finns ingen
séker statistik, men man raknar med att det bor drygt 700 000 personer med finska
rotter i Sverige och man réknar med att ca 400 000-450 000 pratar finska.

Sverigefinnar utgor den stdrsta nationella minoriteten i Sverige. Den historiska
narvaron av finsktalande invanare i dagens Sverige gar tillbaka till medeltiden.
Gruppen kom att véxa kraftigt i och med den omfattande arbetskraftsinvandringen
fran Finland till Sverige pa 1960- och 70-talen. Det ar inte denna sentida
invandring, utan den langa historiska narvaron av invanare med rétter i det finska
spraket och kulturen, som utgor grund for att sverigefinnar ar en nationell minoritet
i Sverige.

Sverigefinska barn har rétt till modersmalsundervisning och en del av kommuner
erbjuder tvasprakiga forskolor och aven tvasprakiga aldreboenden. Enligt
minoritetslagen ska kommuner och alla andra myndigheter uppmuntra och
synliggora sverigefinsk kultur, da den &r en del av den svenska kulturen och har
funnits under manga hundratals ar.

Tornedalingar

Tornedalingar ar den grupp som varit minst kand som minoritetsgrupp i
majoritetssamhallet. Manga tornedalingar talar spraket meankieli, tidigare kallad
tornedalsfinska, vilket ar ett finsk-ugriskt sprak som ar nara beslaktat med finska,
nordfinska dialekter och kvénskan i Norge. Det uppskattas finnas ungefar 75 000
meankielitalare i Norrbotten i dag. Meénkieli ar sedan ar 2000 ett av Sveriges
officiella minoritetssprak och talas framst i Haparanda, Overtorned, Pajala, Kiruna,
Gallivare och Kalix, vilka alla &r belédgna i den nordligaste delen av Sverige.
Tornedalingar har befolkat de norra delarna av landet i flera hundra ar. Det har
dock skett en forflyttning pa grund av arbete till andra delar och tornedalingar finns
nu i hela landet (60).

Bilaga 4 Metoder for insamling av data om halsa
Uppfoljning av hélsa
o Folkh&lsomyndighetens arbete ska:

o Dbidra till att utveckla och stodja samhéllets arbete med att framja halsa,
forebygga ohélsa och skydda mot hélsohot

o erbjuda kunskapsunderlag och metodstéd



o f6lja upp och utvérdera olika metoder och insatser

o fasta sérskild stor vikt vid de grupper som loper storst risk att drabbas av
ohélsa

o bidra till att uppna en god och jamlik halsa och darmed ett hallbart samhalle.

Folkhalsomyndighetens nationella folkhéalsoenkat (HLV) (22):

e Varje ar bestar det nationella urvalet av 20 000 personer i dldrarna 16-84 ar.
Landsting och regioner erbjuds att delta med ytterligare urval for respektive
Ian eller region. Det totala urvalet kan variera fran ar till ar, allt fran 20 000 till
6ver 100 000 personer, varav ungefér halften svarar.

e Sedan 2016 genomfors undersokningen vartannat ar till 40 000 personer, och
néstkommande undersékningar genomfdrs darmed 2018, 2020 osv.

o Det nationella urvalet & obundet och slumpmassigt.

o Frageformularet omfattar omkring 62 fragor och kompletteras med
folkbokforingsuppgifter fran SCB.

e Resultatet viktas sa att det kan redovisas for hela populationen.

Att vélja den lampligaste metoden for datainsamling och att ha en tillrdcklig méngd
data &r nodvandigt for att resultaten ska bli sa trovardiga som majligt (61). Varje
studie som genomfors ska utvarderas i relation till den metod som anvants.

Skyddad behandling av personuppgifter i statistikverksamhet

Alla typer av information som direkt eller indirekt kan forknippas med en fysisk
person &r personuppgifter. Inom EU antogs 1995 ett direktiv om skydd for enskilda
personer som avser behandling av personuppgifter och det fria fldet av sadana
uppgifter (62). I Sverige verkstalldes direktivet med personuppgiftslagen
(1998:204). | ett etiskt perspektiv far behandling av personuppgifter endast ske nar
lagen tillater det.

Exempel pa behandling av personuppgifter ar datainsamling, registrering, lagring,
bearbetning och spridning (63). Personuppgiftsansvarig ar den som behandlar
personuppgifter i sin verksamhet (62). De personer vars uppgifter behandlas har
alltid ratt att vanda sig till den personuppgiftsansvarige och framfora eventuella
krav eller klagomal pa felaktig behandling av personuppgifter. Enligt lagen far
personuppgifter inte bevaras under langre tid &n vad som ar nédvandigt med
hansyn till &andamalen med behandlingen.

Vissa personuppgifter far inte behandlas enligt personuppgiftslagen. Det géller
kéansliga uppgifter som avslojar ras, etniskt ursprung, politiska asikter, religios eller
filosofisk dvertygelse, medlemskap i fackférening och uppgifter som rér hélsa och
sexualliv (64). For andamal som ror forskning och statistik finns dock undantag.
Nar kansliga personuppgifter behandlas maste ett samtycke fran dem som
personuppgifterna avser framga tydligt och klart. Sarskilt integritetskansliga
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personuppgifter ska anmaélas till Datainspektionen som kontrollerar om den
planerade behandlingen &r forenlig med lagstiftningen (65).

Den snabba tekniska utvecklingen och globaliseringen har skapat nya utmaningar
som kraver en starkare och mer sammanhé&ngande ram for dataskyddet inom EU
(65). Ett nytt regelverk for behandling av personuppgifter ska bérja tillampas i
medlemsstaterna i maj 2018: Europaparlamentets och radets férordning (EU)
2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa
behandling av personuppgifter och det fria flodet av sadana uppgifter (8). Den nya
dataskyddsférordningen stodjs av ett kraftfullt tillsynsarbete som kommer att stérka
den rattsliga sakerheten for enskilda individer.



Folkh&lsomyndigheten har haft regeringens uppdrag att genom samréd och dialog med nationella
minoriteter och urfolk upprétta en plan som kan forbéttra forutséttningarna for gruppernas
hélsosituation. Aren 20152017 genomférdes darfor ett antal samr&dsméten med foretradare for
ndgra av minoritetsgruppernas organisationer och med Sametinget. Syftet med uppdraget har
varit att uppratta och utveckla ldngsiktiga former for samrdd med de nationella minoriteter som
finns i Sverige. Samraden ska bidra till myndighetetens 6vergripande uppdrag, att félja upp och
analysera hélsosituationen for hela befolkningen. I uppdraget har fokus varit p& méjligheter och
metoder for att sarskilt kunna félja upp hélsosituationen fér de nationella minoriteterna och
urfolket samer, vilket &r ett led i arbetet med att forbattra de samhalleliga férutsattningarna for
gruppernas halsosituation.

I den har rapporten finns forslag till dtgarder om hur det skulle vara méjligt att félja upp
minoritetsgruppernas halsosituation och hur framtida samrdd och dialoger kan utformas.

Folkhélsomyndigheten &r en nationell kunskapsmyndighet som arbetar for en béttre folkhélsa. Det gor
myndigheten genom att utveckia och stddja samhdllets arbete med att framja hélsa, forebygga ohélsa
och skydda mot hélsohot.

Vér vision &r en folkhdlsa som starker samhéllets utveckling.
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Folkhdlsomyndigheten

Solna Nobels vég 18, SE-171 82 Solna Ostersund Forskarens vég 3, SE-831 40 Ostersund.
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