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Den har kunskapssammanstéllining &r framtagen av Nordens Vélfardscenter (NVC) pa upp-
drag av Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet (Bufdir) i Norge. Arbetet ar utfort av Kaisa
Huuva, som varit projektledare. Maria Montefusco, NVC har skrivit avsnittet om FN:s funk-
tionshinderskonvention och Terje Olsen, NVC har ansvarat for fardigstéallandet av delar av
texten.

Vi vill passa pa att tacka Bufdir fottr uppdraget. Vi vill dven rikta ett speciellt tack till senior-
radgivare John-Ingvard Kristiansen for gott samarbete under arbetets géng.

Stockholm 30 januari 2014
Ewa Persson Goransson
Direktdér Nordens Valfardscenter



Enligt Varldshalsoorganisationens (WHO) rapport om funktionshindrade i
varlden (WHO 2011) finns det 6ver en miljard manniskor i varlden som le-
ver med en funktionsnedsattning, och fler an 200 miljoner manniskor upp-
lever en svarighet att fungera i vardagen med sin funktionsnedsattning. Det
utgor totalt 15 % av varldens befolkning.! Av varldens totalt 360 miljoner
manniskor som tillhér ett urfolk har 54 miljoner av dem en funktionsned-
sattning.? Det finns i dag lite kunskap om livssituationen for personer med
funktionsnedsattning och samisk bakgrund i de nordiska landerna och Ryss-
land. Detta har konstaterats flera ganger, bl.a. i Stortingsmeldingen Frihet

og likeverd (Meld. St. 45, 2012—2013).?

Under arbetet med en rapport om levnadsvillkor féor manniskor med utvecklingsstérning kom
det norska direktoratet Bufdir* fram till att kunskapen om personer med utvecklingsstérning
och samisk bakgrund &r liten. I rapporten star det att:

Den samiske befolkning er den eneste urbefolkningen i Norge. Nasjonale minoriteter er romani-
folket (tatere), roma (sigoynere), joder, kvener og skogfinner. Kunnskapen om situasjonen til
mennesker med utviklingshemming i disse befolkningsgruppene er begrenset og mangelfull. For
noen av gruppene kan det vaere utfordringer til sprék, b8de i det &8 f§ tilgang til rettigheter og
for den utviklingshemmede i valg av spr8k. Manglende kompetanse og kunnskap om kultur og
spr8k kan ogs8 veere en utfordring for hjelpeapparatet (Bufdir 2013:96).

I uppféljningen kom det dessutom fram att det generellt sett finns lite systematiserad
kunskap om funktionsnedsattningar hos personer med samisk bakgrund. Bufdir har darfér
kommit fram till slutsatsen att de vill pdbérja en process som kan utgéra grunden for en
battre forstdelse av livssituationen for personer med funktionsnedsé&ttning och som har
samisk bakgrund. Direktoratet har initierat detta som ett nordiskt projekt (ibid.), och som ett
forsta led i detta arbete har Nordens Valfirdscenter fatt i uppgift att genomféra en kunskaps-
dversikt p& omrddet. Kunskapsoéversikten ska beskriva och sammanstalla den forskning och
relevant litteratur som finns. Vidare har direktoratet i sitt uppdrag specificerat att man i
synnerhet vill identifiera tvd huvudgrupper: personer med utviklingsstérning och personer
med fysiska funktionsnedsattningar, eventuellt med undergrupper inom dessa eller narlig-
gande diagnoser.

I féreliggande rapport amnar vi darfor ge en 6versikt dver vilken uppdaterad och relevant
kunskap som finns pa detta omrade och sammanfatta kunskapen om situationen fér perso-
ner med samisk bakgrund som har en funktionsnedséattning. Vidare vill vi ta upp vilka frdgor

1 http://whqlibdoc.who.int/publications/2011/9789240685215_eng.pdf

2 Permanent Forum on Indigenous Issues, Study on the situation of indigenous persons with disabilities, with a
particular focus on challenges faced with regard to the full enjoyment of human rights and inclusion in
development, E/C.19/2013/6, February, 2013, Paragraf 2.
www.regjeringen.no/nb/dep/bld/dok/regpubl/stmeld/2012-2013/meld-st-45-2012--2013.htmI?id=731249

Bufdir: Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, Oslo.



eller teman som kan sagas vara forskningsmassigt mindre belysta. Med kunskap menar vi
har forskningsbaserad kunskap som producerats inom akademiska eller tilldmpade forsk-
ningsmiljéer och med de krav p& metod och systematik som géller for de olika fackomra-
dena. Férutom de sammanfattande texterna kommer en kunskapsodversikt som denna
naturligtvis dven att férhalla sig till relevant, géllande kunskap om funktionsnedséttningar/
funktionshinder, urbefolkningar respektive urbefolkningar och funktionsnedsattningar.®

5 I detta dokument anvéands termen “urfolk”, som &r den terminologi som anvénds mest i det svenska spraket.
Det ar ingen skillnad mellan denna och ILO-konventionens svenska dversattning, dar "ursprungsfolk” ar den
term som anvands.



Samerna identifierar sig som ett gemensamt folk. Majoriteten av den sa-
miska befolkningen lever i sina traditionella omraden och &r integrerade
med majoritetsbefolkningarna i Ryssland, Finland, Norge och Sverige. Det
traditionella bosattningsomradet — Sdpmi - stracker sig fran Idre i Dalarna
i Sverige och vasterut i Norge, langs kusten till Kirkenes samt norra Sodan-

kyla i Finland och Kolahalvén i Ryssland.

Det bor &ven samer utanfor det traditionella samiska kdrnomradet, t.ex. i stader utanfér det
egentliga kdrnomradet. I likhet med alla andra medborgare deltar samerna 6verallt i samhaél-
let, inom varje yrkesgrupp, och en del arbetar inom de traditionella ndringarna, sdsom
renskétsel, fiske- och smajordbruk.

Samerna erkdnns i dag som ett urfolk, vilket innebar att de har en sarskild folkrattslig status
med vissa rattigheter. I dag finns det ingen gemensam, internationellt accepterad definition
av ursprungsfolk. FN:s definition i ILO-konventionen nr 169 fran 1989 om ursprungsfolk och
stamfolk i sjélvstéandiga stater® ar den mest vagledande definitionen och definierar ur-
sprungsfolk (urfolk) enligt foljande:

a) stamfolk i sjélvstyrande lénder, vilkas sociala, kulturella och ekonomiska férh8llanden
skiljer dem fr8n andra grupper av den nationella gemenskapen och vilkas stéllning helt eller
delvis regleras genom deras egna sedvénjor eller traditioner eller genom sérskild lagstiftning;
b) folk i sjélvstyrande lénder, vilka betraktas som ursprungsfolk p§ grund av att de hdrstam-
mar fr8n folkgrupper som bodde i landet eller i ett geografiskt omr8de som landet tillhér, vid
tiden for erévring eller kolonisation eller faststéllande av nuvarande statsgrénser och vilka,
oavsett réattslig stéllning, har beh8llit en del eller alla sina egna sociala, ekonomiska, kultu-
rella och politiska institutioner.”

Av de namnda nationalstaterna med en samisk befolkning ar Norge det enda landet som har
ratificerat ILO-konventionen nr 169 (3r 1990).

FN:s definition av urfolk, innebar bland annat att den samiska befolkningen har levt i sina
traditionella omraden 1&ngt fore nuvarande nationalstatsgranser fastlades. Likasa har man en
egen historia, ett eget kunskapssystem, en egen livsdskadning, egna vérderingar, sprak och
naringar, bl.a. renskétseln — det som vi i dagligt tal kallar for kultur. Vad galler temat funk-
tionshinder, sd innebar definitionen i ILO-konventionen att Norge har vissa folkréttsliga
forpliktelser gentemot den samiska befolkningen, bland annat i fragor som rér levnadsvillkor,
halso- och sjukvardtjanster, medicinsk och social hjélp, samt planeringen av dessa (ibid.). I
vilken utstrdckning detta har haft ndgra konkreta effekter fér samer med ndgot slags funk-
tionshinder &r emellertid en 6ppen fraga. Till skillnad frd&n manga andra urfolk i varlden
befinner sig den samiska befolkningen i de nordiska ldnderna pa samma socioekonomiska
nivd som majoritetsbefolkningen i de nordiska landerna. Och de har samma utbildningsniva
som majoritetsbefolkningen. Deras levnadsférhallande och hélsa ligger ocksd pa samma niva
som majoritetsbefolkningens.

6 Indigenous and Tribal Peoples Convention, 1989 (No. 169)
7 www.regeringen.se/content/1/c6/01/21/51/d3b35ab1.pdf



Ny forskning och fakta inom en rad tematiska omraden och akademiska
fackomraden produceras hela tiden. Inom det &mnesomrade som vi tar upp
i denna rapport tillkommer ny litteratur fran en rad olika fackomraden konti-
nuerligt, t.ex. inom medicin, psykiatrisk vard, epidemiologi, samhéllsveten-
skap och folkhélsa. Vart och ett av dessa fackomraden &r i sin tur avgrén-

sade och specialiserade.

Den sammanlagda forskningen som produceras inom de olika forskningsomradena blir dock
allt storre, och darfor krévs det mycket arbete for att halla sig uppdaterad inom ett fackom-
rade. Bade forskare och myndigheter behdver dock f& en béttre verblick dver ny och rele-
vant kunskap inom sérskilda fackomraden. Fér forskarnas del handlar det om att etablera
konventioner inom akademin och att forskningen ska vara kumulativ (bygga pa tidigare
forskning) och vara originell (f& fram ny kunskap). For myndigheternas del handlar det om
att anvanda informationen for att kunna fatta beslut och anvanda det kunskapsbaserade
underlaget i myndighetsutdvningen.

De problemstallningar som vi tar upp i denna kunskapsoéversikt kan formuleras enligt foljan-

de:

e Vad finns det for relevant forskningsbaserad kunskap om funktionsnedsattningar/ funk-
tionshinder hos den samiska befolkningen i Norge, Sverige, Finland och Ryssland - och
vilka ar de huvuddrag som litteraturen skisserar upp?

e I vilken utstrdckning rader det konsensus om huvuddragen pd omradet — och pa vilka
punkter rader det eventuella oenigheter?

e Vilka metodiska tillvdgagdngssatt och &mnesomradden dominerar?

e Verkar ndgra relevanta teman eller frdgor i dag vara mindre belysta inom forskningen?

Vara diskussioner som svarar pa dessa fragor kommer att ligga till grund for ett forslag till
ett komparativt nordiskt forsknings- och utvecklingsprojekt om samiskhet och funktionshin-
der som det norska direktoratet Bufdir har tagit initiativ till (Bufdir 2013).

Det metodiska tillvdgagangssattet nar kunskapséversikter sammanstélls utgdr fran systema-
tiska litteratursokningar i databaser och elektroniska kataloger med vetenskaplig litteratur. I
ett projekt som detta, dar den aktuella facklitteraturen finns publicerad pa manga olika
sprak, maste sokningar dven goras pa dessa sprak och i flera olika nationella och internatio-
nella kataloger/databaser. Omfattande litteratursékningar har aven kompletterats genom att
en rad relevanta miljoer och rddgivande personer kontaktats inom de aktuella omrddena fér
att pa sa satt fAnga upp relevant litteratur pa omradet. En mer detaljerad beskrivning av det
metodiska tillvidgagangssattet och de urval som vi gjort gérs i ett eget avsnitt i rapporten
nedan.



I uppdraget for den har kunskapsoéversikten ska fysiska funktionsnedsatt-
ningar som roérelsehinder, syn- och hdrselskada och kognitiva funktions-
nedsattningar redovisas. Man brukar skilja mellan funktionshinder (funks-
jonshemming) och funktionsnedsattning (funksjonsnedsettelse).® Begreppet
funktionsnedsattning hanvisar till en reducerad fysisk, psykisk eller intellek-
tuell funktionsférmaga. En funktionsnedsattning kan pa ett eller annat satt
och i varierande grad férsvara vardagslivet fér den enskilde. En funktions-

nedsattning kan antingen vara medfédd eller férvarvad.

Funktionshinder beskriver den begréansning som en funktionsnedsattning innebar for en
person i relation till omgivningen. Det &r alltsa miljén som i olika grad kan vara funktionshin-
drande. Det kan handla om brister i tillganglighet till t.ex. offentliga lokaler, information,
arbetsmarknaden och sa vidare. Man brukar tala om det relativa perspektivet pa funktions-
hinder, dvs. det handlar om att i méjligaste man ta bort hindret s att en produkt, tjanst eller
miljo ska kunna anvandas av sa mz‘%nga manniskor som majligt, inklusive personer med
funktionsnedsattning.

Begreppet fysisk funktionsnedsattning refererar till bland annat rérelse-, syn- eller
hoérselnedsattning.

Begreppet psykisk funktionsnedsattning refererar till psykiska besvar som &r terkommande.
De behéver inte vara varaktiga under ett helt liv utan kan férsvinna och komma tillbaka. En
gemensam beteckning for dem ar psykiska funktionshinder och utgdrs av t.ex. psykoser,
angest och depressioner. Ungefir 15 % av den svenska befolkningen har en psykisk funk-
tionsnedsattning. En psykisk funktionsnedsattning ar inte statisk, utan varierar ofta dver tid.
Personer med psykiskt funktionsnedsattning kan periodvis fungera som andra, men har
ibland mycket svart for att delta i vardagslivet och yrkeslivet. Psykisk sjukdom kan &ven i
vissa fall leda till nedsatt kognitiv férmaga.

Begreppet kognitiva funktionsnedsattningar &r en gemensam kategori som refererar till mdnga
olika tillstdnd som t.ex. utvecklingsstérning, afasi, autismspektrat, ADHD/damp eller demens-
sjukdomar. Man brukar dela in utvecklingsstérning i lindrig, mattlig och svar, framférallt utifran
den intellektuella funktionsnivan. Man brukar rdkna med att cirka 1 - 1,5 % av befolkningen
har en utvecklingsstérning. De flesta av dessa har en lindrig utvecklingsstérning och ar inte
diagnostiserade (Bufdir 2013). I en rapport som Statens folkhalsoinstitut (Umb-Carlsson
2008) tagit fram om halsosituationen for personer med utvecklingsstdorning, daribland Downs
syndrom, framkommer det att det féds 100—150 barn med Downs syndrom varije ar.?

En undergrupp till de kognitiva funktionsnedsattningarna ar medfédda neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar, och dit hér ovannamnda ADHD, Aspergers syndrom och autism. Den
har gruppen av funktionsnedsattningar ar relativt ny eftersom kunskapen och diagnoserna ar

8 http://termbank.socialstyrelsen.se/ViewTerm.aspx?TermID=3594
9 www.fhi.se/PageFiles/3969/R200818_Halsa_utvecklingstorn0807.pdf



relativt nya. Vid en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning sdsom ADHD kan man ha svart att
minnas, lara in sig saker, koncentrera sig och strukturera sin vardag. Vid autism och Asper-
gers syndrom har man ofta svart for sociala relationer, att Idsa av sociala sammanhang och
manga har behov av tydliga rutiner i sin vardag. Liksom vid en utvecklingsstérning kan man
ha lindrigare eller svarare autism och Aspergers syndrom. Man brukar &ven tala om autism-
spektrat som &r ett paraplybegrepp som técker in hela spektrat av autismtillstand inklusive
Asbergers syndrom. En bakgrund till begreppet ar att diagnoserna inte ar helt avgransade
fran varandra och det &r inte alltid |4tt att dra granser mellan diagnoserna. Utifran dagens
kunskapslége tycks det breda begreppet autismspektrum vara mest anvandbart, bade for
yrkesgrupper som traffar Personer som har funktionsnedsattningarna och fér forskare.®

10 www.autismforum.se/gn/opencms/web/AF/Vad_ar_autism/autismspektrumet/om_termen_autism/



FN:s konvention om manskliga rattigheter for personer med funktionsned-

sattning (CRPD)!, antogs av FN:s generalférsamling 2006 och syftar till att
framja, skydda och sékerstélla det fulla och lika atnjutandet av alla mansk-
liga rattigheter och grundlaggande friheter for alla personer med funktions-

nedsattning samt att framja respekten for deras inneboende varde.

Konventionen omfattar sammanlagt 50 artiklar. Artiklarna 1-4 anger syfte, definitioner,
grundlaggande principer och staternas allmanna skyldigheter for att uppfylla rattigheterna.
Artiklarna 5-30 bestar av rattighetsartiklar. Artiklarna 31-50 anger hur konventionen skall
genomfbéras, féljas upp och dvervakas. 2014 gérs en sarskild satsning pa uppféljning av hur
landerna tolkat och implementerat artikel 12 om rattssékerhet och likhet infor lagen.

Samtliga nordiska lander har skrivit under konventionen och den har ratificerats av Danmark,
Sverige, Norge, Faréarna och Gronland. Island, Finland och Aland forbereder en ratificering
inom snar framtid. Ryssland ratificerade FNs funktionshinderskonvention 2012.12

Konventionen implementeras genom att dess intentioner och innehdll i samtliga artiklar
integreras in i den nationella lagstiftningen. Rattigheterna blir méjliga att atnjuta fér perso-
ner med olika typer av funktionsnedsattningar. Implementeringen av konventionen féljs upp
genom kontinuerlig rapportering till och férhér av en séarskild kommitté.

I konventionens inledning beskrivs att konventionsstaterna ser med oro pa de svara férhal-
landen som moter personer med funktionsnedsattning som ar utsatta for flerfaldiga eller
forsvarade former av diskriminering p& grund av bland annat ras, religion, etnisk eller social
harkomst. Dessa grupper och individer har ratt till full delaktighet och ska enligt konventio-
nen ocksd konsulteras vid utformning och genomférande av lagstiftning som rér deras
rattigheter. I maj 2013 holls ett sarskilt sidoarrangemang om inkludering, ursprungsfolk och
funktionshinder i samband med den 12e sessionen for FNs permanenta forum fér ursprungs-
folk och funktionshinder.3

I bérjan av 2014 ska Sverige forhoras av FN-kommittén ang%ende implementering och
uppféljning av konventionen. En av de 46 frggor Sverige fatt handlar om hur man foljer upp
huruvida personer med funktionsnedsattningar inom den samiska befolkningen ar inklude-
rade i samhaéllet och hur deras rattigheter skyddas genom landets lagstiftning. Fragan
handlar ocksd om hur Sverige konsulterar personer med funktionsnedsattningar inom den
samiska befolkningen vid utformning och genomférande av lagstiftning som rér deras rattig-
heter.

11 www.un.org/disabilities/default.asp?navid=14&pid=150
12 www.un.org/disabilities/countries.asp?navid=12&pid=166

13 www.un.org/disabilities/default.asp?id=1605



Den samiska befolkningen har sedan 1200-talet utsatts for ett ackumule-
rande tryck fran majoritetssamhéllena. Man kan likna det vid en kolonise-
ringsprocess Over tid som har likheter- men givetvis skillnader — med den
kolonisering som andra urfolk i vdrlden har genomgatt. En stor skillnad &r
att den nordiska koloniseringen skett innanfér landets granser och inte, en
kolonisering éver varldshav pa andra kontinenter som t.ex. Storbritanniens
kolonisering av Canada, USA, Nya Zeeland och Australien eller Danmarks

kolonisering av Gronland (Hansen och Olsen 2004; Fur 2013).

Likasd har kolonisering varit Iangsam och successiv och inte lika drastisk och vdldsam som i
Kanada, USA, Australien och i Nya Zeeland. Fran 1800-talets bérjan, intensifierades kontrol-
len dver den samiska befolkningen. Skalen var dels, i Norge t.ex. sakerhetspolitiska, man
behdvde ha kontroll och tillférsdkra sig lojalitet hos samerna och den finsktalande minorite-
ten kvénerna i nuvarande Nord-Norge (Eriksen och Niemi 1981). Frén 1850-talet och 100 ar
framat i tid tog fornorskningsprocessen fart i Norge, det var en politik med det uttalade
syftet att férnorska samerna. Det var t.ex. férbjudet att tala samiska i skolan, undervisnings-
spraket var norsk trots att alla skolbarnen endast vara samisktalande. Genom den har
politiken blev alla samiska uttryck sdsom att tala det samiska sprdket, bara kolt, samiskt
namnskick stigmatiserade och bortgémda, p& en del platser blev det bortglémda for alltid.
De platserna och de manniskorna genomgick ett etnicitetsbyte och definierade sig som
norska istallet for samiska.

I Sverige intensifierades statens kontroll av samerna under 1800-talet. Samerna i Sverige
hade en stark rétt till sina marker framtill 1800-talets bérjan. Det var en 6kad efterfrdgan pa
naturresurser samt ett 6kat befolkningstryck i de sddra delarna av Sverige som gjorde att
statsmakten uppmuntrade nybyggare att kolonisera den s.k. Lappmarken, som redan var
bebodd av samer. Det ledde i manga fall till konflikter mellan den samiska befolkningen,
nybyggarna och myndigheter (Lundmark 2008 och 1998; Cramér och Lillan 2012).

I Ryssland, p& Kolahalvén, under 1960-talet tvangsforflyttades de samer som bodde l&dngs
kusten till inlandet och samhéllena Lovozero och Revda i inlandet, eftersom man byggde
militdra hamnanlaggningar langs kusten. Enligt kulturantropolog Vladislava Vladimirova, som
gjort faltarbete bland renskétande samer i Lovozero-omradet, s medférde det att man ytterli-
gare fjarmades fran sina rétter, sina slaktingar och sina marker pa tundran och fran sin ur-
sprungliga naring. Aven internatskolorna dar urfolken i Ryssland tvingades ga i skola, hade en
assimilerande effekt (Vladimirova 2006)."* Under sovijettiden radde det inte en medveten
assimilationspolitik mot samerna och urfolken i norra Ryssland. Daremot, i enlighet med den
tidens socialistiska-kommunistiska ideologi, understréks att alla folk har ratt att utveckla sin
etniska kulturella s@rart, men under dverseende av staten (Donahoe et al 2008). Den sovjetiska
staten uppmuntrade att etniska minoriteter och urfolk odlade en «etnisk kultur» till ytan, men
sovijetisk till innehallet. S8 vissa element av kulturen uppmuntrades av Sovjetstaten; dvs. en
folkloristisk kultur med betoning pa yttre attribut av kulturen sdsom klader, museer och dans.

14 Vladislava Vladimirova, muntlig referens 131101 och e-post 131111.



Samtidig, omorganiserade Sovjetstaten radikalt den ursprungliga naringen renskotseln - den
ekonomiska basen, redan under 1930-talet, eftersom kollektivisering och industrialisering,
ledde till en upplésning av den tidigare sociala strukturen fér organisering av renskotseln
(Allerman 2013; Beach et al., red. 2009). Enligt Vladimirova (2006) sa genomférde man inte
i Sovjetunionen en medveten, organiserad assimilationspolitik som var ideologiskt under-
byggd, pd samma sétt som i Norge och Sverige. Men effekten blev &nd& assimilerande for
manga samer och andra urfolk i Sovjetunionen.s

15 Vladislava Vladmirova, per e-post 131111.



Det ar inte helt enkelt att ge en entydig definition av "samisk” och “same”.
Det samiska samhallet ar inte och har aldrig varit homogent, och det finns
inte en samisk kultur eller en samisk identitet. Genom aren har det skrivits
en hel del om samisk identitet, identitetsférvaltning och identitetsprocesser
av bade samiska och icke-samiska forskare (Stordahl 1996; Stordahl red.
2006; Ahrén 2008).Det pagar diskussioner inom det samiska samhéllet om

"vem som ar same och vem har ratt att kalla sig same”.

En del personer betonar fardigheter i det samiska spraket som nagot som &r viktigt for
identiteten, medan andra menar att narheten till naturen ar viktig. En del anser att renskot-
seln ar viktig och andra i sin tur att slaktskap ar viktigt. Det sker stéandiga interna omfoér-
handlingar om innehallet i den samiska identiteten.

P& den offentliga arenan finns det politiska rattigheter knutna till den samiska identiteten.
Vad géller réatten att résta i sametingsvalet vart fjarde ar, s3 har de tre sametingen i Sverige,
Norge och Finland enats om en gemensam officiell definition om vad “same” ar. I definitionen
finns ett s.k. subjektivt kriterium och ett objektivt kriterium:

1. att man uppfattar sig eller anser sig vara same. Det finns dven ett s.k. objektivt kriterium;

2. gbr sannolikt att han eller hon har haft samiska som spr8k i hemmet, eller gér sannolikt att
n8gon eller n8gon av hans eller hennes féréldrar, far-eller morféréldrar har eller har haft
samiska som spr8k i hemmet, eller har en férélder som &r eller har varit upptagen i réstlangd till
Sametinget.1°

Man lagger i denna operationalisering stor vikt vid sjalvidentifieringen, dvs. att du sjalv
identifierar dig som same, men &ven fardigheter i det samiska sprdket ges betydelse. I Norge
finns det 13 890 samer registrerade i Sametingets rostlangd.” Jamforelsevis finns det i
Sverige 8 322 personer registrerade i Sametingets réstlangd.'® I Finland finns det 5 155
stycken samer registrerade i rostlangden.?

Majoriteten av den samiska befolkningen ar inte anmald i Sametingets rostlangd. Det bety-
der inte att de inte uppfattar sig som samer eller uppfattas av andra samer att inte vara
"samiska”. Diskussionerna och de interna férhandlingarna om vem som har ratt att kalla sig
for same skiljer sig &t mellan ldnderna. I Norge, ddr samer har starkast rattighetsskydd och
dar samisk existens &r mer tryggad och sakerstélld genom lagstiftning, finns ocksd ett stérre
Overskott internt inom det samiska samhallet, vilket gor att det ar enklare for de samer som
kommer fran férnorskade omraden och som i vuxen alder bérjar séka och tillerkénna sig en
samisk identitet.

16 1 kap. 2 §: For samer i Sverige finns definitionen och ratten att rosta till sametingsvalet reglerat i
Sametingslagen (1992:1433).

17 Siffran galler antalet rostberattigade for valet till Sametinget ar 2009, jfr
www.sametinget.no/Sametingsvalget/Statistikk

18 Siffran galler for &r 2013, jfr www.sametinget.se/6434. (Se aven Slaastad 2012).

19 De upplysningar som finns &r osakra och talen ar hamtade s& I8ngt tillbaka som 8r 2003, se

www.sametinget.se/1102



Givetvis paverkar tidigare tiders koloniserings- och assimilationspolitik fortfarande hur
manniskor i dag valjer att identifiera sig som same eller svensk/norsk. Fortfarande ar mycket
smaérta och skam knuten till den samiska identiteten. I de hdr omradena utvecklades strate-
gier for att underkommunicera den samiska identiteten i det offentliga rummet som i t.ex.
affaren och i métet med myndigheter. I stéllet utvecklades den samiska identiteten i det
fordolda, i de privata rummen och pd en del platser férsvann det synligt samiska for alltid
(Eidheim 1971). Den revitalisering av samisk identitet som skett sedan 1970-talet har av
Jens Ivar Nergard kallats for ett kulturellt tillfrisknande. Det &r en valdigt passande bendm-
ning da fler och fler samer har bérjat identifiera sig som samer. Fran samhallets sida &r det
inte lika negativt att 6ppet identifiera sig som same (Sgrlie och Nergard 2005).

De tal som brukar forekomma nar man ska uppskatta den samiska befolkningsmangden ar
att det finns 75 000 samer i Norge, 25 000 i Sverige, 13 000 i Finland och 2 000 i Ryssland.
De har talen har emellertid forekommit i offentliga dokument sedan 1960-70-talet. Det har
skett en omfattande samisk revitalisering sedan dess, vilken troligen har foranlett att manga
fler personer i dag uppfattar sig som samer an vad man gjorde tidigare. Man kan darfoér anta
att detta &r relativt blygsamma uppskattningar och att den samiska befolkningen &r ndgot
stérre an vad de har talen havdar.?

20 I t.ex. Sverige fors ingen statistik dver etnisk, kulturell eller spraklig tillhérighet. Den officiella statistik som
Statistiska centralbyrdn (SCB) handhar innehaller endast uppgifter om manniskors medborgarskap och
fodelseland. FN:s rasdiskrimineringskommitté (CERD) har i sina rekommendationer uppmanat Sverige att ta
fram metoder for datainsamling baserade pd anonymitet och sjélvidentifiering for att erhdlla uppgifter om
levnadsvillkor och halsa for bl.a urfolk. jfr: International Convention on the Elimination of All Forms of Racial

Discrimination.



Det finns inga uppgifter om antalet personer med funktionsnedsattning med
samisk bakgrund. I tidigare avsnitt har jag redogjort for otillforlitligheten
och problematiserat de uppgifter som forekommer om antalet personer som
tillhér den samiska befolkningen. De siffror som héarrér fr&n 1970-talet om
antalet samer i offentliga sammanhang ar helt enkelt inte tillférlitliga. I det
har avsnittet ska det géras en uppskattning av hur manga personer med
samisk bakgrund som kan tankas ha en funktionsnedsattning. Siffrorna ar
hamtade fran officiell statistik i Sverige, Norge, Finland. Uppgifterna om be-

folkningsmangden i Ryssland har fatts av muntliga kallor.

Om vi utgdr frén de definitioner som vi satt upp, hur manga personer med samisk bakgrund
som har ett funktionshinder finns det d&? Utifran siffror for befolkningsstorlek och underbyg-
gande tal pa hur stor del av befolkningen som har ndgon form av funktionsnedséattning, kan
vi f8 ndgra rimliga bud pa hur manga personer det rér sig om. Hur gér man da en rimlig
uppskattning av andelen personer med funktionshinder i befolkningen rent generellt?

Ett satt kan vara att se pa sjélvrapporterade funktionshinder. Dessa syns bland annat i
norska studier om personer med funktionshinder i samband med arbetskraftsundersékningen
(arbeidskraftundersgkelsen, AKU). I samband med de arliga arbetskraftsundersékningarna
genomfdr Norges nationella statistikbyrd, Statistisk sentralbyr§, varje &r en tilliggsstudie
som sarskilt tar upp situationen pa arbetsmarknaden for personer med funktionshinder.
Studien &ar en kartldggningsstudie som baseras pa sjalvrapporterade uppgifter. Personer fran
landets alla kommuner ingdr i det underlag frén vilka intervjupersonerna hamtas.2!

Den definition av funktionsnedsattning som respondenterna tar stallning till lyder:

Med funksjonshemning menes fysiske eller psykiske helseproblemer av mer varig karakter som
kan medfore begrensninger i det daglige liv. Det kan for eksempel vaere sterkt nedsatt syn eller
horsel, lese- og skrivevansker, bevegelseshemninger, hjerte- eller lungeproblemer, psykisk
utviklingshemning, psykiske lidelser eller annet (Bo og H8land 2013:7).

Enligt studien uppgar andelen respondenter som uppger att de har en funktionsnedséttning
till 17 procent i hela landet (och denna andel har varit den samma under flera ar). Om vi
utgdr fran antalet rostberattigade till sametingen kommer vi fram till att antalet personer
med en funktionsnedséttning d& kan ligga nagot under 5 000 personer. Det finns flera skal
att anta att denna uppskattning &r for 18g. I rostldngden &r endast vuxna och rostberattigade
personer skrivna och de personer som har registrerat sig i rostlangden. En rimlig uppskatt-
ning av antalet personer med en funktionsnedsattning kommer darfér att baseras pa de
uppskattningar som tidigare gjorts i officiella dokument.

21 Mer om det metodiska underlaget fér studien hittar du har:
http://ssb.no/arbeid-og-lonn/statistikker/akutu/aar/2013-09-05?fane=om#content



Offentlige

befolkningstall Antall personer med

(anslag) funksjonsnedsettelse

Norge 75 000 12 750
Sverige 25 000 4 250
Finland 13 000 2210
Russland 2 000 340
Totalt 115 000 19 550

Siffran 115 000 ligger nara uppgiften om 100 000 som &r den siffra som flera kallor anger
(Kvernmo 2004; Silviken et al 2006; Turi et al 2009), och vi kan darfér I13ta 100 000 utgéra
ett referenstal. Mot bakgrund av detta - och med de férbehdll som man maste géra vid den
har typen av berdkningar, innebdr detta att cirka 17 000 personer i den samiska befolkning-
en har ndgon form av funktionsnedsattning. Om vi tittar specifikt p& diagnosen psykisk
utvecklingsstdrning, och som uppskattningsvis galler fér en procent av befolkningen, skulle
detta utgbra 1000 personer i den samiska befolkningen.



I de genomférda litteraturundersdkningarna har vi forsdkt att specifikt sdka
efter ord och begrepp som ror fysiska funktionsnedsattningar som t.ex.
rérelsehindrad, dév, hérselskadad, blind, synskadad etc. Trots det ar detta
ett av de omraden inom vilket vi hittar den |dgsta andelen forskningsbase-
rad litteratur som kopplar detta omrade specifikt till samiskhet. Vi har hittat
sammanlagt sju studier som vi bedémer &r relevanta i férhallande till vara
urvalskriterier. Sex av dessa studier inriktar sig pa hérselskador och dévhet
och den sjunde pa rorelsehinder. Vi har alltsd inte hittat ndgra studier som

tematiserar synnedsattningar eller blindhet hos den samiska befolkningen.

Eirin Isaksens masteruppsats Funksjonshemmede i samiske samfunn (Isaksen 2006) tar upp
livssituationen for fysiskt funktionsnedsatta (rérelsehindrade) personer i det samiska samhal-
let. Hon har intervjuat fem personer mellan 35—65 ar i de samiska kommunerna K&fjord,
Kautokeino, Karasjok, Porsanger, Tana och Nesseby. Isaksen samtalar med informanterna
utifrdn teman som t.ex. familjen och nétverkets betydelse, relationen till det offentliga,
kulturens betydelse i tillvaron samt vardag och fritid. Informanterna har tidigare varit friska
och levt ett aktivt liv, men har i vuxen 3lder drabbats av en kronisk eller akut sjukdom eller
skadats i en trafikolycka och fatt ett funktionshinder.

Ett av kriterierna for Isaksens urval av informanter har varit att de ska ha haft funktionsned-
sattningen under sa pass |&ng tid att de tillagnat sig erfarenheter av rehabiliteringstjansten i
sin kommun. Uppsatsen visar pa att familjen och sldkten har stor betydelse fér informan-
terna i deras livssituation. Slakten och familjen har traditionellt sett och @nnu i dag haft stor
betydelse i den samiska kulturen. I det gamla siidasamhallet fungerade slakten som det
sociala skyddsnatet som tog hand om aldre som inte langre orkade med det fysiskt kravande
nomadiserade livet inom renskoétseln och dven tog hand om familjemedlemmar med funk-
tionsnedsattningar.

Isaksen skriver att hennes informanter helst anvande sig av nara familjemedlemmar som
personliga assistenter i stdllet for de kommunalt anstédllda. Isaksen menar att den starka
slakt- och familjesammanhallningen som finns i det samiska samhallet maste ses som en
bonus och inte som en ersattning for de offentliga valfardstjansterna. Hon menar att narhe-
ten inom sldkten i det samiska samhallet férhdjer livskvaliteten for de personer som har en
funktionsnedsattning (ibid.:57). Isaksen beskriver att informanterna mots av stor okunskap
och att man inte i tillfredsstallande grad tog hansyn till de samiska kulturella traditionerna
inom den offentliga valfardstjansten (ibid.:50).

De fem studier som kan inordnas under detta tema har alla publicerats p& 2000-talet. Den
ena studien ar en medicinsk studie (Van Laer et al. 2010) som r6r hoérselférlust hos aldre. De
andra studierna ror situationen for personer med medfodd eller tidigt forvarvad horselforiust
(Arnesen et al. 2008; Nervik 2009; Vonen 2012).



I de samiska samhallena ar spraket en viktig del av den samiska identiteten (Ahrén 2008;
Keskitalo et al. 2012). Generellt &r sprédkutvecklingen ocksd en viktig del av ett barns kogni-
tiva utveckling (Nervik 2009). I Norge ar situationen den att déva barn med samisk bak-
grund lar sig norskt teckensprak och inte samiskt teckensprak (Vonen 2012). Situationen &r
den samma fér samer i Sverige respektive Finland, eftersom det av allt att déma inte finns
nagon samisk teckensprdksgemenskap i ndgot av landerna (Hoyer och Alanne 2008). For
déva personer med samisk bakgrund verkar detta skapa en ndgot ambivalent situation,
eftersom det i vissa sammanhang kan gora det svarare fér dem att uppleva sig sjalva som
samiska.

Den sista studien som vi ska namna har &r historiskt orienterad (@rsnes 2010) och ar en
personlig berattelse om att véxa upp som dov same pd 1940-talet. Detta &r ingen veten-
skaplig studie, men den har tagits med i detta sammanhang eftersom den illustrerar val
ndgra av de vasentliga punkter som framkommer i de andra arbetena. Forfattaren heter
Kirsten N. Sara @rsnes och den som skriver ner hennes berattelse &r dottern Kristin Sara
som sjalv ar utbildad dovtolk. Modern féddes in i en renskdtarfamilj i Kautokeino och skicka-
des till dévskolan i Trondheim nar hon var tio ar gammal. Ett av de teman som tas upp i
texten &r just dubbelheten i att uppleva sig sjalv som samisk, men att samtidigt inte fa
tilltrade till den samiska sprakgemenskapen (ibid.).

Bland de litteratursdkningar som vi genomfért i de aktuella litteraturdatabaserna hittar vi
inga studier som specifikt tar upp temat synnedsattningar bland samer.



Vi har samlat de studier som omfattar inlarningssvarigheter och kognitiva
funktionsnedséattningar i en bred kategori. Till och med under ett sa stort
"paraply” som var uppsamlingskategori fér olika funktionshinder fanns det
relativt fa tréffar pa detta tema. De studier som vi lyckats fanga upp i lit-
teratursdkningarna och som vi sorterat under denna rubrik ar i huvudsak
knutna till lattare inldrningssvarigheter och samiska elever i tvasprakiga
skolsituationer. Detta ar studier inom pedagogiska amnen som avhandlar

sprakstdrningar och tvasprakighet pa olika sétt.

Den mest relevanta av dessa texter ar Hgiers doktorsavhandling i pedagogik (Hgier 2007)
med fokus pa lasfardigheter hos samiska barn. Bakgrunden fér Hgiers studier &r samiska
elevers situation i grundskolan. Hgier tar utgdngspunkt i att en del tvasprdkiga elever ut-
vecklar en mycket hég kompetens i bdda sina sprédk, medan andra tvasprakiga elever inte
gér det. I sin avhandling fokuserar Hgier pa att férsta sammanhangen i de samiska elevernas
sprakmiljd, deras sprdkkompetens och deras laskompetensutveckling i grundskolan (arskurs
3 och 5 &r de mé&tdr som anvands). Studien uppmarksammar olika inldrningsmodeller,
samarbetet mellan hem och skola och den vikt som lararutbildningen ldgger vid utbildningen
att rusta lararstudenterna i arbetet med tvasprakiga elever.

Mirjan Harkestad Olsen har i ett examensarbete i pedagogik studerat hur processerna bakom
de sprakval som tvasprakiga samisk-norska familjer gér nér deras barn har talsvarigheter
(Olsen 2004). Hon har valt att studera gruppen barn med sarskilda sprdksvarigheter. Hon be-
skriver att det &r ett omrdde som det rader stor osikerhet kring eftersom man av erfarenhet
vet att barnet kommer att ha svart att lara sig sprak. Ska da foraldern vélja ett eller tva
spr%k? Och i sddana fall, vilket sprgk ska man valja? Norska eller samiska? Hon frggar sig
ocksa i uppsatsen om féraldrar med barn med talsvarigheter i tvasprakliga miljéer éverhu-
vudtaget maste gora ett sprakval och hon problematiserar det (ibid.). En annan problemstll-
ning lyder: Varfor gor vissa féraldrar val och andra inte? Ifall man inte gor ett aktivt val, kan
det &nd3 betraktas som ett val?

Tv& andra studier inordnas under denna rubrik, men de tar endast i liten utstrackning upp
sambandet mellan funktionshinder och samiskhet. Keskitalo et al. (2012) avhandlar inlar-
ningssituationen for samiska elever i finska skolor rent generellt. Pihl (2002) har studerat
den norska diskursen om specialundervisning for elever med minoritetsbakgrund. Det &r en
Focault-inspirerad studie av hur det pedagogiska féltet 6ver tid tenderar att utdefiniera de
kunskaps- och forstaelseformer som etniska minoriteter besitter, och att de p5 olika satt
beddmer dem som mindre varda jamfért med majoritetssamhallets kunskapsformer. Pihl
visar hur kompletterande undervisning fér elever med minoritetsbakgrund blir en slags
specialundervisning p& grund av deras “bristande kompetens” i majoritetens sprak och
kultur.



Det omrade dar vi har fatt flest traffar i litteratursékningarna ar inom kate-
gorin psykisk halsa. Denna kategori ar bred. Psykiska stérningar omfattar
allt frdn mildare besvar (till exempel fobier, lattare angest- och depressions-
stérningar) till mycket allvarliga och omfattande tillstdnd (till exempel schi-
zofrenier eller bipolara stérningar). Gemensamt for alla typer av psykiska
storningar ar dock att de paverkar tankar, kénslor, beteenden och den so-

ciala interaktionen med andra manniskor (Mykletun et al. 2009).

Psykiska stérningar &r utbredda. I en omfattande genomgéng av kunskap om psykiska
stérningar i befolkningen som genomfoérts vid det norska Folkehelseinstituttet raknar man
med att en tredjedel av befolkningen kommer att uppfylla diagnostiska kriterier for
atminstone en psykisk stérning inom loppet av ett &r, medan cirka hélften kommer att
drabbas av dtminstone en psykisk stérning ndgon gang i livet. Detta bedéms ligga i linje med
ovriga vastlander (ibid.).

Psykisk hélsa ar det omrdde dér den mest utbyggda forskningsbaserade kunskapen om
situationen fér samiska brukare verkar finnas. Inom detta tema hittar vi systematiska studier
av omraden som:

e halsosituationen fér den samiska befolkningen, unga och vuxna

e bruk/utnyttjande av tjanster

e mobtet med hélso- och sjukvardtjanster (priméar- och specialistvardtjanster)

e kulturella och normativa sardrag i bruk

e upplevda hinder/utmaningar i samarbetet med vardtjanster

Vi har kommit fram till och gatt igenom 31 publicerade arbeten, varav merparten har publi-
cerats i internationella referentgranskade vetenskapliga tidskrifter. De amnesdiscipliner som
dominerar inom var insamlade litteratur &r psykologi, psykiatri och samhé&llsmedicin. Inom
dessa fackomraden har det 6ver tid etablerats flera kompetens- och forskningsmiljéer pa just
detta omrdde som t.ex. Samisk nasjonalt kompetansesenter — psykisk helsevern (SANKS)
och Senter for samisk helseforskning (SSHF). SANKS ar en institution under Finnmarkssyke-
huset. Institutionen har inte bara en distriktspsykiatrisk funktion for Midt-Finnmark utan har
ocksa i uppgift att vara nationellt kompetenscenter inom psykiatrisk vard fér Norges samiska
befolkning. SANKS har avdelningar i Lakselv (psykiatrisk vard for vuxna) och Karasjok
(psykiatrisk vard fér barn och unga).?2 Senter for samisk helseforskning (SSHF) &r ett
centrum som hoér under Institutt for samfunnsmedisin vid UiT Norges arktiska universitet i
Tromsg. Institutionens huvudsakliga uppgift &r att fa fram ny kunskap om halsa och levnads-
villkor for Norges samiska befolkning. SSHF lagger vikt vid amnesdvergripande forskning,
men befolkningsbaserade studier och tillampning av kvantitativa metoder ar centrala.??

I dessa miljoer drivs omfattande forskning och kompetensutveckling. Forskningsstudierna ar
aven knutna till stérre forskningsprojekt som t.ex. SAMINOR vid Senter for samisk helse-
forskning, Institutt for samfunnsmedisin och projektet Norwegian Arctic Adolescent Health

22 Information hdmtad frén SANKS:s webbplats (januari 2014).
23 Information hamtad fr@n UiT:s webbplats (januari 2014).



Study. I anslutning till dessa bada projekt har flera doktorsavhandlingar skrivits som publice-
rats i internationella vetenskapliga tidskrifter, i mgnga fall aven med flera forfattare. Har ska
betonas att dessa studier inte uteslutande avhandlar psykisk hdlsa, men temat verkar vara
ett mycket centralt och genomgaende tema i dessa arbeten. Vilket tidigare framkommit
domineras detta omrade av forskning fran Norge, men det finns &ven exempel pd svenska
arbeten inom faltet i var dversikt. Vidare i detta avsnitt kommer vi att lyfta fram ndgra av de
teman som vi har hittat vid genomgangen av de aktuella studier inom psykisk hélsa och
psykiatrisk vard som &r sarskilt kopplade till den samiska befolkningen. Vi vill betona att vart
syfte inte pa ndgot satt varit att géra ndgon fullstadndig genomgang av nyare forskning pa
omradet. Forst och framst &r dversikten avsedd att ta upp nagra enstaka teman i resultaten
fran denna forskning nar vi anser att det &r relevant att knyta an detta till forskningen om
funktionshinder bland den samiska befolkningen.

Sammanfattande dversiktsstudier fran folkhalsoinstituten i Sverige och Norge visar i stora
drag upp samma bild: efter kontroll av skillnader i utbildningsniva verkar det finnas sma
skillnader i sjalvrapporterad sjukdom mellan samer och andra invanare. Det finns dock nagra
specifika halsoproblem som &r kopplade till arbetsmiljéon inom rennaringen, matvanor och
livsstil (Naess et al. 2007; Statens folkhalsoinstitut 2010). Nar det galler sjalvvarderad
psykisk halsa, visar det sig att samiska respondenter i lagre grad an andra rapporterar om
psykiska halsoproblem (Neaess et al. 2007), men att i synnerhet samiska man rapporterar
nagot hogre varden for angest och depression jamfort med den relevanta kontrollgruppen
(Statens folkhalsoinstitut 2010).

Om vi ser specifikt pa situationen for ungdomar &r den generella bilden att samiska ungdo-
mar har lika god psykisk hélsa som icke-samiska ungdomar. Anda finns det vissa skillnader
inom gruppen. Samiska ungdomar som inte har lart sig samiska hemma och samiska ungdo-
mar fran omrdden dar samiskan &r ett minoritetssprak verkar drabbas ndgot mer av psykiska
halsoproblem &n samiska jamnariga med god tvasprakig kompetens (Bals et al. 2010; Omma
et al. 2012; Kvernmo 1999). Bland samiska ungdomar verkar det totalt sett finnas samma
konsskillnader inom psykisk halsa som bland andra ungdomar i de nordiska landerna. Flickor
rapporterar i storre utstrackning om psykiska halsoproblem &n pojkar. Fér samiska pojkar i
omréden med liten samisk befolkningstathet verkar emellertid kanslan av bristande anknyt-
ning till bAde det samiska samhallet och majoritetssamhallet ha stor inverkan p& den psy-
kiska halsan (Kvernmo 1999; Kvernmo 2004; Omma 2013). Detta &r rén som gar emot
andra rén som rér unga i etniska minoriteter pa en rad andra platser i varlden (Kvernmo
2004).

Sjalvmord kan uppfattas som det yttersta uttrycket for psykisk ohalsa. Sjalvmordsbeteenden
verkar férekomma i moderat utstréckning bland den samiska befolkningen (alla aldersgrup-
per) i jamférelse med manga andra urfolk. Detta har att géra med relativt goda levnadsuvill-
kor, kulturell kontinuitet och kulturell revitalisering. Nar det géller sjalvmord, s finns det
flera likhetstecken med andra urfolk: yngre aldersgrupper &r drabbade, "harda” sjalvmords-
metoder anvands och fenomenet uppstar i “kluster” (Silviken et al. 2006). Samiska ungdo-
mar i bdde Sverige och Norge rapporterade i hdgre omfattning om stress, oro och bekymmer
jamfort med sina icke-samiska jamnariga. Andelen registrerade sjalvmordsforsok eller
sjalvmord bland samiska ungdomar ar emellertid inte hogre (Siviken 2009; Omma 2013).

Etnisk diskriminering associeras till samre sjalvvarderad halsa. En komparativ studie av
mobbning och etnisk diskriminering genomférdes bland vuxna i de fem nordligaste fylkena



(lan) i Norge 2003—-2004.%% 30—40 % av de samiska respondenterna rapporterade om
diskriminering — en andel som &r dubbelt s stor som den fér icke-samer (Hansen 2011).
Det &r i synnerhet samiska man som sager att de upplever sig diskriminerade och oftare
rapporterar om en samre halsosituation.

Flera av de studier som genomforts tar direkt eller indirekt upp samarbetet mellan (de
psykiatriska) expertsystemen och lokalbefolkningen. I norra Norge ar normen att anvanda
lokala medhjalpare/helare utanfér sjukvarden mer utbredd &n i 6vriga landet. Olika typer av
lokala medhjalpare ar en form av hjalp som verkar vara relativt utbredd, t.ex. telefonkontakt
med medhjélpare, handpalaggning och lasning (Sexton 2009). Att anvanda lokala medhjal-
pare som ett komplement till den etablerade varden avgransas inte till samiska familjer, men
metoden ar mest utbredd i familjer med samisk bakgrund (ibid).

Detta &r metoder som verkar skapa ett stérre avstand mellan samarbetsparterna inom den
psykiatriska behandlingen (Sexton 2009; Sgrlie och Nergard 2005). Om man studerar
brukarndjdheten ser man ocksa att samiska brukare av dessa tjanster i mindre grad &n
andra brukare rapporterar att de ar néjda med behandlingen, métet med terapeuten eller
den information de fatt (Sgrlie och Nergard 2005). Férfattarna pekar &ven pa hur samiska
brukare underkommunicerar sin samiska identitet och anpassar den till det norska systemet
genom att framstd som “mer norska &n vad de egentligen &r” i métet med terapeuten inom
den psykiatriska vdrden (ibid.:313).

Bland samiska ungdomar ser man sma skillnader i frekvensen vad géller anvandandet av
halso- och sjukvardtjanster mellan ungdomar med och utan samisk bakgrund (Turi et al.
2009). Unga samer har generellt sett en god mangkulturell kompetens och de &r duktiga pa
att anpassa sig och aktivt anvanda sin flersprakiga kompetens. I de fall d@ samiska ungdo-
mar anvander halso- och sjukvardtjénster i lagre utstrackning &n sina icke-samiska jamn-
ariga verkar detta bero pa sprakliga barridrer (ibid.) och eventuellt andra former av struktu-
rella barrigrer.

I fréga om allvarliga och langvariga psykiska stérningarna finns det goda skal att uppfatta
dessa storningar som en form av funktionshinder.?> Darfoér ar det aven relevant att undersoka
den kunskap som utvecklats inom psykisk hdlsa i samband med forskning om
funktionshinder och funktionsnedsattningar.

Flera av de ndmnda studierna tar upp det faktum att brukarna far anvédnda sin sprakliga och
kulturella kompetens pa majoritetssamhallets premisser och vad det innebéar fér métet med
sjukvarden och expertsystemen. Detta verkar vara inflatat i en storre diskurs om tillit/
misstro till expertsystemet och vilken grad av trygghet man har frén egna erfarenheter,
vérderingar och normer. I ndgon utstrackning verkar det fortfarande finnas vissa hinder fér
att man ska ta kontakt med majoritetskulturens specialistvardstjénster. Ifall denna bild &r
korrekt, vilket det finns goda skél for att tro, visar den pa en situation som reproducerar
halsoskillnader i ett ldngre perspektiv. Personer/familjer som hanterar flersprakiga och
mangkulturella kontexter bast kommer ocksa att pa langre sikt vara de som béast kan anvén-
da specialistvardstjansterna. Detta &r vardtjanster som tydligt uppfattas fungera pd majori-
tetssamhallets premisser, och som kraver sarskild brukarkompetens.

24 Del av SAMOINOR-studien.
25 Till exempel utgar man fran, liksom den brittiska Equality Act (2010), att en psykisk stérning ses som ett
funktionshinder nar den ar 18ngvarig (minst ett &r) och inverkar i personens vardag, t.ex. i arbetslivet eller

socialt. www.gov.uk/when-mental-health-condition-becomes-disability



Om man tillimpar detta pa situationen fér personer med fysiska funktionsnedsattningar eller
kognitiva funktionsnedsattningar kan detta innebéra att de som far mest och bast uppfolj-
ning, utredning och hjalp kommer att vara de brukare eller familjer som i hégre grad kan
aktivera en mangkulturell kompetens. Det samarbetsménster mellan patienter och personal
som diskuteras i en del av de studier vi hdnvisar till stéder ocksd denna uppfattning. Nar det
rapporteras om att en del patienter underkommunicerar sin samiska identitet for att verka
"mer norska an de egentligen ar”, indikerar detta implicit en hierarkisering av olika normupp-
sattningar, dar de ena upplevs ha foéretrade framfor de andra.

I ndgra av de namnda studierna pekar man pa olikheter i bruk/barridrer i bruk av tjansterna
mellan geografiska omraden dar samiska brukare tillhér majoriteten respektive minoriteten
av lokalbefolkningen (vilket motsvarar "high density context” och “low density context”). Har
&r det aterigen relevant att dra en parallell till unga med fysiskt eller kognitivt funktionshin-
der i samisk miljo. Skillnaderna &r troligtvis manga om man ser pa hur det &r att vaxa upp
med funktionshinder i en "high density context”, dar normer, varderingar och kulturella
sardrag mer eller mindre tas for givna, jamfért med en “low density context”, dér bade etnisk
identitet och sjalva funktionshindret kan vara en presumtiv kalla till avvikelse.

Flera av dessa uppskisserade bilder som vi diskuterar I6per ganska parallellt med de bilder
som tecknas i avsnittet om kulturférstdelse och tillit till sjukvarden.



Halsa, sjukdom och funktionsnedsattningar betyder olika saker i olika kultu-
rella sammanhang. Randi Nymo och Gunn-Tove Minde har i en artikel be-
skrivit hur urfolks- och minoritetspatienters erfarenhet och kunskap gestal-
tar sig vid moétet med halsovasendet i en rehabiliteringsprocess (Minde och

Nymo 2014).%

Artikeln anlagger ett kulturanalytiskt perspektiv vid studiet av sjukdom. Genom den teore-
tiska ingdngen finns insikten att olika grupper, eller olika kulturer har olika begrepp, symbo-
ler och tecken nar de talar om halsa, sjukdom och rehabilitering. Det gor att varje kultur har
sitt satt att skapa omsorgssystem mot bakgrund av sin specifika kultur. Det samiska och
kvénska omsorgssystemet skiljer sig fran det norska omsorgssystemet pa en del viktiga
omraden.

Det har gjorts en rad studier inom faltet samisk kulturférstdelse och halsa. Det ar arbeten
som har baring och &r relevanta for forskning om funktionsnedsattningar (Bongo 2012;
Dagsvold 2006; Eidheim og Stordahl, red. 1998; Labahd 2000; Mgllersen 2009; Olsen och
Eide 1999).

Slakt och familj har stor betydelse i den samiska kulturen, inte bara genom en stark relation
till levande sléktingar utan aven starka band till de i familjen och slakten som inte langre
finns i livet (ibid). Detta har konkreta konsekvenser for de val och bedémningar som perso-
ner gor, aven i sammanhang som rér halsa eller funktionsniva. Den namnda artikeln visar till
exempel pa en situation dar minnet av en informants avlidna mor har stor betydelse for
personens rehabiliteringsprocess.

Man brukar saga att “sd ldnge man minns och berattar om de avlidna s8 finns de med
attlingarna”. Ett sadant tankesétt kan ha sitt ursprung i den traditionella samiska livsaskad-
ningen dar man forstar sig sjalv och vérlden utifran tre sfarer: de levandes vérld, de avlidnas
varld dar forfaderna lever och gudarnas varld. Alla dessa tre falt utgér en helhet och ar inte
alla ganger atskilda frén varandra (Nergard 2006). Det perspektivet hdnger samman med
den kulturellt betingade samiska sjukdomsférstdelsen som beskriver, och dér sjukdom
traditionellt sett tolkats som, en obalans eller disharmoni i den egna kroppen eller i forhal-
lande till andra ménniskor och naturen. I dag bar den samiska sjukdomsforstaelsen pragel av
kristendomens, och da sarskilt laestadianismens, tankar om sjukdom och halsa, skolmedicin
och folkmedicinskt tankande (Minde och Nymo, under utgivning 2014).

I den samiska kulturen vardesatts egenskaper som t.ex. att klara sig sjalv, att vara stark och
sjalvstandig och inte “ligga ndgon till last”. Darfoér kan en funktionsnedsattning efter en
allvarlig sjukdom fér manga upplevas som skamligt och nagot tabubelagt som man inte talar
hégt om. Det kan darfér for manga vara svart att be om hjélp eftersom man d& visar sin
sarbarhet och bryter mot idealet om sjélvstandighet (ibid.). Minde og Nymo pekar p& att om
en rehabilitering ska lyckas, bér samiska och kvéanska patienter och deras anhériga fa kidnna
sig sedda och fa sitt egenvarde bekraftat av halsovidsendet och fa komma till platser som de

26 Artikeln har vi fatt fran en av forfattarna som har gett oss lov att referera till den. Den kommer att

publiceras i mars 2014,



kénner igen och som ar bekanta for dem. Det ar viktigt att de ar subjekt i stallet for objekt
(ibid.).

I flera studier av samiska patienters/brukares erfarenheter av och attityder till sjukvarden &r
bristande tillit ett dterkommande tema (Minde och Nymo 2014; Bongo 2012 och 2013;
Hedlund och Moe 2000; Olsen och Eide 1999). Brister i tilliten uppstdr ndr man upplever att
det lokala vardhemmet och sjukhuset eller den lokala hemtjansten och lakarmottagningen
existerar pa majoritetssamhallets premisser — och att det &r deras varderingar och normer
som tas for givna nar tjdnsterna formedlas. I nagra fall uppfattas det som att de kulturella
normerna inte respekteras, att de dverses eller ignoreras/nedvarderas.

Vid (numera nedlagda) Sddra Lapplands Forskningsenhet i Vilhelmina i Sverige har man
undersokt vilken tillit och vilket fértroende som renskétande samer har fér primarvarden,
psykiatrin och socialtjansten (Daerga et al 2012). Resultatet visar att fértroendet hos den
samiska renskotargruppen var lagre an hos jamforelsegruppen icke-samer. Det fanns inga
skillnader mellan man och kvinnor. Yngre personer (under 48 ar) hyste ocksa ett lagre
fortroende an aldre individer. Orsaken var att man upplevde personalen inom halsovasendet
som okunniga om renskotsel och samiskt kultur- och samhallsliv, vilket resulterade i orealis-
tiska foérslag pa behandling och vard. Resultaten av studien visar att renskétande samer inte
fullt ut kan fa likvardig vard som den icke-samiska befolkningen i Sverige.

Diskrimineringsombudsmannen (DO) undersékte 2008 hur samer i Sverige — bade som
individer och som kollektiv — blir diskriminerade i samhallet. Rapporten undersokte alla
relevanta samhéallsomrdden. De samer som var i kontakt med DO uppgav att nar de uppsokt
hélso-och sjukvarden och talat med ldkare, sjukskéterskor eller talpedagoger fatt hora av
dem nar de samtalat pa samiska med sina barn att de “ska prata svenska for vi lever i
Sverige” och i negativa ordalag fatt hora "kan barnet bara samiska?”. Ett nedldtande bemo-
tande fran halso- och sjukvarden skapar inte fértroende och tillit.?”

Heikkila, Laiti Hedema&ki och Pohjola genomférde under varen 2013, pa uppdrag av Halso-
och socialministeriet i Finland, en undersdkning om den samiska befolkningens erfarenheter
och 8sikter om de offentliga vélfardstjansterna i norra Lappland (Heikkilad et al 2013). 55 %
var ndjda med héalsovardstjansterna medan en mindre del (30 %) var néjd med socialtjéns-
ten. Endast en tredjedel (38 %) upplevde att tillgdngen pa social- och halsovardstjénster var
god. Ett av skalen till missnéjet var de I&nga avstanden som forsvarar tillgangligheten.
Tillgdngen pa réntgen-, fysioterapi- och psykiatriska tjanster p& samiska upplevdes som
problematisk. Det fanns ingen psykiatrisk tjanst pa samiska att tillga. I undersékningen tar
man ocksd upp kvalitetsproblem vid tolkning, som paverkar méjligheten till likvardig valfard
(ibid.).

Som vi sett kan Iésningen for en del brukare/patienter vara att underkommunicera sin
samiskhet genom att férsdka vara mer norsk, mer svensk eller mer finsk “an vad man
egentligen ar”. En annan méjlighet ar exit-varianten - alltsa att 13ta bli (eller sa ldnge som
mojligt undvika) att anvanda en tjanst. Mot bakgrund av diskussionerna i litteraturen inom
detta omrdde ser man att sjélva spraket &r en viktig komponent, eftersom det handlar om
att kunna bli férstadd och att minska risken fér allvarliga missférstand (Sgrlie och Nergard
2005). Spraket &r dock inte det enda som spelar in.

27 Diskriminering av samer- samers rattigheter ur ett diskrimineringsperspektiv.
DO:s rapportserie, 2008:1. S 32.

www.do.se/Documents/material-gamla-ombudsman/diskriminering-av-samer-2008.pdf



Hedlund och Moe (2000), som har studerat de kommunala vardtjansterna fér samiska
brukare i de sydsamiska omrddena i Norge, uppskattar att det férekommer en viss underan-
vandning av kommunala vard- och omsorgstjénster. Detta har ocksd anvénts som underlag i
den norska halsopolitiken fér den samiska befolkningen (Fugelli 1980; NOU 1995:6). I nyare
studier, som har undersokt detta ndrmare, tecknas emellertid en mer sammansatt bild. I
Norge har Gaski et al. (2011) jamfort anvandningen av sjukhus- och specialistvardstjénster
mellan kommuner. Generellt kommer man fram till att samiska kommuner har hdgre utgifter
&n genomsnittet i landet. Det finns &nd& variationer mellan &ldersgrupperna. Vardutgifterna
for vuxna och medeldlders patienter &r hogre och utgifterna for de aldsta dldersgrupperna
(6ver 80 ar) ar lagre an genomsnittet i landet.

Turi et al. (2009) har jamfort anvdndningen av halso- och sjukvardtjénster bland samiska
ungdomar (15-16 ar) med deras icke-samiska jamnariga. Den huvudsakliga slutsatsen &r
att de anvander tjansterna lika ofta generellt sett, men att etniska faktorer verkar paverka
anvandningen av tjansterna. En viktig faktor som indikerar p& underanvéndning eller dveran-
vandning verkar vara i vilken utstrackning man identifierar sig sjalv som samisk. De ungdo-
mar som i stérre utstrackning identifierar sig som samiska verkar uppleva minst hinder nar
de uppsoker vardtjénster. Aven en studie av psykiatriska vardtjénster fér vuxna skisserar
upp en motsvarande bild (Mgllersen et al. 2005). Troskeln for att uppsoka tjansterna verkar
vara lagre i de omraden dar samerna utgér lejonparten av befolkningen.



Foreliggande rapport har till syfte att skapa en dversiktsbild dver relevant
kunskap inom omradet. Arbetet pabdrjades pa uppdrag av norska direktora-
tet Bufdir, som tagit initiativ till en process som kan skapa en béattre férsta-
else for livssituationen for personer med funktionsnedsattning med samisk

bakgrund. Denna kunskapsdversikt ar en del av detta arbete.

Oversikten &r baserad pa en genomgang av tillgénglig litteratur fr&n nordisk och internatio-
nell forskning. Merparten av den litteratur som genomgatts publicerades p& 2000-talet.
Genom litteratursdkningar i nordiska och internationella databaser éver vetenskaplig littera-
tur har vi foérsokt skapa en Oversikt éver den systematiska kunskap som finns inom faltet och
vad den tar upp. Traffarna i litteratursékningarna har sorterats efter relevans och darefter
gatts igenom summariskt.

Sammanlagt har vi hittat ca 70 vetenskapliga artiklar, avhandlingar och forskningsrapporter
som pa olika satt avhandlar teman i skarningspunkten mellan funktionshinder och samiskhet.
Vi hittade &ven en del populariserade vetenskapliga arbeten. I den man de tagits med beror
pd om de bedémts vara relevanta fran fall till fall.

En litteraturéversikt som denna baseras pa en relativt ytlig genomlésning och systematise-
ring av den litteratur som behandlats och den kommer inte att géra varje text full rattvisa.
Tids- och kapacitetsskal har &ven gjort att vi inte haft tillgdng till en del texter. Enligt var
bedémning &r dessa bidrag dock inte sa centrala att det skulle &ndra véasentligt det huvudin-
tryck som vi fatt i var dversikt.

Den helhetsbild som skisseras fram i den litteratur som vi gatt igenom &r féljande:

Den norska SAMINOR-studien samt folkhalsoinstituten i Sverige och Norge pekar alla pa att
det inte finns ndgra markanta halsoskillnader mellan den samiska och den norska respektive
svenska befolkningen, vilket annars ar fallet for flera andra urfolk (Naess et al. 2007; Folkhal-
soinstitutet 2010; Sjélander et al. 2009; Brustad 2009). Det finns emellertid enstaka varia-
tioner inom en del omraden och fér en del sjukdomar, vilket dessa studier gar narmare in pa.
Vad géller den samiska befolkningen i Finland och Ryssland, sa har vi dock lite dokumenterad
kunskap att bygga p3.

Folkhélsosituationen &r en viktig forutsattning for att fa kannedom om den medicinska och
sociala bakgrundsbilden foér de som lever med en funktionsnedséttning eller genomgar
behandling, uppféljning, sociala eller medicinska insatser och rehabiliteringsprocesser. Den
mer specifika forskningen om olika typer av funktionsnedsattningar bland den samiska
befolkningen bestdr av mycket spridda bidrag inom de flesta omrddena.

Nar det galler forskning om fysiska funktionsnedsattningar i den samiska befolkningen finns
det mycket lite forskning som specifikt tar upp detta. Allt i allt har vi hittat sju studier som
behandlar omradena rérelse och hérsel. Vi har inte hittat nagra studier som tar upp synned-
sattningar specifikt. En av de namnda publikationerna ar en medicinsk studie, medan de sex
ovriga bidragen ar samhallsvetenskapliga studier. I dessa studier ar det de identitetsbarande
dragen i livssituationen, t.ex. sprak och familj, som tematiseras. Fér till exempel samiska



teckenspraksanvandare handlar detta bland annat om att de l&r sig norskt teckensprak,
eftersom det inte finns ndgot eget samiskt teckensprak.

Inom forskningen om inlarningssvarigheter och kognitiva funktionsnedsattningar skisseras
det upp en bild med ndgra enstaka, spridda forskningsbidrag. Sammanlagt har vi hittat fem
publicerade texter. Alla dessa bidrag ar skrivha inom pedagogiska och samhallsvetenskapliga
dmnesomraden. De spridda bidragen fokuserar huvudsakligen pa sprakval och sprakinlarning
(samiska och norska) fér barn med stora sprakproblem och de avvégningar som foraldrarna
maste gora.

Det omrade som técks bast upp av den litteratur som vi hittat &r inte ovéntat kopplad till
funktionsnedséattningar i samband med psykisk halsa. Inom detta omrade har det etablerats
amnesmiljoer med mycket specialiserad kompetens som bedriver forskning inom sina res-
pektive ansvarsomraden. P& 2000-talet sjdsattes flera omfattande forskningsprojekt och flera
doktorsavhandlingar skrevs inom dessa amnesmiljoer, vilka alla har en generellt stor kun-
skap om situationen inom detta omrade.

P& omraden som kulturférstaelse, samarbete och tillit finns det ocksa en relativt bra utveck-
lad forskningslitteratur. Har ar centrala nyckelord utmaningar som ror olika varderingar,
férvantningar och normer, upplevd tillit, sprak och anvéndning av tjanster. Detta maste
forstas mot bakgrund av den omfattande press pa assimilation som den samiska befolkning-
en har upplevt. Ateretablerandet av den samiska identiteten under de senaste tjugo, trettio
dren kan inte utan vidare sudda ut detta. Frdgan om underanvéndningen av hélso- och
sjukvardtjanster inom primarvards- och specialistvardstjénsterna &r ocksd en del av denna
bild.

Totalt sett har det alltsd inom omradena folkhalsa och psykisk halsa under flera ar byggts
upp sammanhang och kumulativ kunskap. Detta har kunnat géras genom att egna kompe-
tens- och forskningscenter byggts upp och genom att egna forskningsprogram inom dessa
teman etablerats vid institutionerna. Det finns ocksd en relativt bred sammansatt forskning
som diskuterar de utmaningar som kopplas till kulturférstdelse och tillit mellan samarbets-
parterna. Vad galler forskning om fysiska eller kognitiva funktionsnedsattningar, sa ar den
forskningsbaserade kunskapen emellertid mycket begransad. Inom de nationella forsknings-
programmen och universitetens och hégskolornas discipliner verkar det som att teman som
ror samiskhet och funktionsnedsattningar har “"hamnat mellan stolarna”.



Litteratursdkningarna genomfdrdes huvudsakligen under hésten 2013 och
kompletterade sedan med enstaka sékningar vid arsskiftet 2013-2014. Sok-
ningarna har genomférts med norska, svenska och engelska sékord i nord-

iska och internationella litteraturdatabaser.

Sokresultaten har sedan sorterats ut ett &t gdngen efter att vi bedémt det som relevant for
temat. Allt eftersom vi insdg att antalet relevanta tréffar var begrénsade valde vi att inte
satta upp nagon bestamd tidsavgransning bakat i tiden.

Vi har koncentrerat sékningarna pa forskningsbaserad litteratur fr&n databaser med artiklar
som publicerats i vetenskapliga tidskrifter och bécker/monografier (haribland avhandlingar,
rapporter, utredningar och publikationer i monografiserier). Som komplement har vi dven
tagit med ndgra andra kéllor (personliga biografier etc.) i de enstaka fall dar vi ansag att det
var relevant. En del studentuppsatser har ocksa tagits med om de varit relevanta fér temat.

Norska sokord: funksjonshem¥*, funksjonsnedsett*, utviklingshem*, dgv*, hgrsels*, blind*,
synsnedsett*, synsskade*, synhem*, bevegelseshem*, psyki*, samisk*, same*

Svenska sokord: funktionshind*, dov*, horsel*, blind*, rérlighetshind*, utvecklingstér*,
psyk*, samisk*, same*

Engelska sokord: disab*, impair*, deaf*, hearing impair*, hard-of-hearing*, blind*, visual
impair*, psyc*, mental health*, sami*, saami*,

Litteratursdkningen har genomforts i dessa databaser:

LIBRIS (Katalog for samtliga svenska universitets- och hdogskolebibliotek. Referenser till
bocker, avhandlingar, forskningsrapporter, tidskrifter.) 222 tréffar. Materialet har gatts
igenom och urval gjorts.

SwePub (Katalog for svenska univeristet och hdgskolor. Referenser till artiklar, konferensbi-
drag, avhandlingar m.m.) 1 415 traffar. Traffarna blev automatiskt sorterade efter relevans
och de 300 traffarna som rangordnades hégst har gatts igenom.

Bibsys (Katalog for alla norska universitets- och hégskolebibliotek. Referenser till bocker,
avhandlingar, antologikapitel, forskningsrapporter, tidskrifter.) 110 traffar. Allt material har
gatts igenom och urval gjorts.

Idunn (Norska och nordiska vetenskapliga tidskrifter.) 1 107 traffar. Materialet har gatts
igenom och urval gjorts.

Nordart (Referenser till artiklar fran norska och nordiska tidskrifter.) 18 traffar. Allt material
har gatts igenom och urval gjorts.

Google scholar (Kombinerar sékningar i en rad vetenskapliga litteraturdatabaser internatio-
nellt. Referenser till artiklar i vetenskapliga tidskrifter, avhandlingar, bocker och rapporter.)
Olika kombinationer av sékord pa de olika spraken, totalt runt 2 750 traffar automatiskt
sorterade efter relevans och de ca 350 traffar som rangordnades hégst har gatts igenom.

Dessutom gjordes enstaka specialsdkningar i i Helsebiblioteket, SveMed+, Cochrane library,
BioMed Central och en del tidskrifter. Under arbetets gdng gjordes &ven enstaka
specialstkningar pa kombinationer med: samisk*, adhd*, autism* och en del andra diagno-
ser. Inte ndgon av dessa sokningar genererade nagon tréff som vi inte redan kénde till.



Den databas i Finland dar alla publikationer laggs ut kallas for Melinda. Dessutom finns en
sarskild artikeldatatbas, Arto. Sékordet “samisk” far 534 traffar i Melinda och “samisk identi-
tet” far 20 traffar. Sékorden “sam?” och “funktion?” far 0 traffar i Melinda. De sékord som
anvants ar "samisk” och "“funktion*”, vilket gav 0 traffar, “samisk” och "utvecklingstérning”
gav 0 traffar, “samisk” och “rérelsehindrad” gav 0 traffar, “samisk och downs syndrom” gav 0
traffar, “samisk” och “synskadad”/”blind” gav 0 traffar, “samisk” och "hérselskadad”/”"d6év”
gav 0 traffar, "samisk” och “dovblind” gav 0 traffar.

Sokningar om samer med funktionsnedsattning i Ryssland har gjorts pa den ryska sékmotorn
www.yandex.ru. Den ar en allman sékmotor dar forsknings- och biblioteksdatabaser finns
samlade. De s6kord som har anvants &r funktionsnedséttning och samer (pa ryska: Invalidov
sredi saamov). Vid s6kning kom det upp en traff: en forening fér samer med funktionsnedsatt-
ning i Murmansk. Andra sékord som anvénts &r samer och hélsa (pa ryska: zdrovie saamov).
Det gav ingen traff. Det tredje sokordet &r sjukdom och same (p& ryska: olezni sredi saamov ).
Det gav heller ingen traff. En studie som inte fanns tillganglig p& ndgon databas, men som
Valdislava Vladimirova delgav oss var Kolasamerna i en férdnderlig tid (2008).2¢ Undersdkning-
en avhandlar levnadsvillor och halsosituationen fér kolasamerna. Man har undersékt allt fran
dodlighet, férandringar i dldersstruktur, den fysiska utvecklingen av spédbarn, demografiska
egenskaper, fertilitet hos kvinnor, forekomsten av alkoholism och rékning till nutritionsstatusen
hos barn i Lovozero. Man har inte explicit undersdkt forekomsten av funktionsnedsattningar.

Den andra studien handlar om urfolkens hdlsa i norra Ryssland (2012). I den studien har
man undersokt halsosituationen hos alla urfolk och bl.a. tittat pd demografisk utveckling,
reproduktionsbeteende, prevalensen av alkoholism och rékning samt sociokulturell- och
psykologisk "anpassning”.?? Angdende befintlig forskning om funktionsnedsattning och samer
i Ryssland, uppger Liya Kalannika, PhD i specialpedagogik, lektor i psykologi vid Centrum fér
Rysslandsstudier vid Uppsala universitet och universitetet i Archangelsk som aven forskat om
barn med funktionshinder, socialpolitik och socialhistoria, att forskning om funktionsnedsatt-
ningar i en etnisk kontext i Ryssland &r mycket outvecklad.® Hon uppger att for att erhdlla
kunskap om situationen for manniskor med funktionsnedsattningar med samisk bakgrund i
Ryssland maste man starta upp ett forskningsprojekt.

En del av de uppsatser som vi valt att ta med i dversikten &r studentuppsatser pa avancerad
niva vid universitet och hégskolor (masteruppsatser eller examensarbeten). Har har den
pragmatiska hansynen styrt urvalet. S&dana arbeten som har kunnat laddas ned via internet
har tagits med.

Inom arbetsmedicin och studier relaterade till arbetshalsa hittade vi fyra studier som speci-
fikt fokuserar pa arbetsrelaterade hélsotillstand kopplade till renskétaryrket. Dessa fokuserar
pa stressrelaterade besvar som &r kopplade till detta yrke. Vi har dven fatt fram fyra publika-
tioner som ror cancer bland samiska patienter. D& denna sjukdom sorteras under andra
teman an funktionshinder har vi inte tagit upp det specifikt i denna kunskapsoéversikt.

Vi vill betona att de systematiska litteratursékningarna och den tillhérande kunskapsoversik-
ten genomfdrdes under en relativt kort period (augusti 2013-januari 2014).

28 Kol'skiye saamy v menyayushchemsya mire Pod av A.I.Kozlova, D.V.Lisitsyna, M.A.Kozlovoy (2008), Moskva.

29 AIKozlov,MAKozlov, GG Vershubsky, AB Shilov (2012) Zdorov’ye korennogo naseleniya Severa RF: na grani
vekovi i kul’tur Urfolkens halsa i norra Ryssland, Perm State University, Heritage Institute and Museum of
Anthropology, Moscow State University.

30 Liya Kalannika, per e-post 131018: "I would like to stress the fact that research area of Disability within

ethnical context is very undeveloped in Russia”.
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Férutom att genomféra sékningar av publicerad litteratur och forskning kon-
taktades aven de storsta brukarorganisationerna fér funktionshindrade vid
projektets bdrjan, dvs. paraplyorganisationerna for funktionsnedsatta i Sve-
rige, Norge och i Finland. De nationella paraplyorganisationerna for funk-
tionsnedsatta i Sverige, Norge och Finland kontaktades via e-post (130822
och 130827). Kontakt togs med organisationernas centrala kanslier. Alla

organisationer fick samma fragor, oavsett land.

Jag frgade om organisationen hade métt och hade erfarenhet av medlemmar med samisk
bakgrund och funktionsnedséttning, och om s& var fallet, om de hade kunskap om hur
personer med samisk bakgrund och funktionsnedsattning beméts av vardapparaten, t.ex. i
forhallande till bristande spradklig och kulturell kompetens. Om de inte hade erfarenhet av
samer med funktionsnedsattning kanske de hade erfarenhet av och métt medlemmar som
tillhér ndgon annan nationell minoritet eller invandrargrupp. Jag fragade ocksd om de kanner
att de kan ge réatt stéd och rad till medlemmar med samisk bakgrund och om de kunde
uppskatta sitt medlemsantal med samisk bakgrund.

Kontakt med brukarorganisationer i Sverige

De tillfragade organisationerna i Sverige:

e Handikappférbunden

e Lika Unika - federationen manskliga rattigheter for personer med funktionsnedsattning.

Handikappférbunden ar Sveriges storsta paraplyorganisation med 38 anslutna medlemsfor-
bund. Frdgor skickades per e-post till Handikappférbundens centrala kansli 130822. Inget
svar har inkommit p8 min férfrdgan.

Kontakt har dven tagits med Handikappférbunden pd regional niva i Vasterbotten, Norrbot-
ten, Vasternorrland och i Jamtland. Det &r landskap som alla ingdr i det samiska karnomra-
det och dar det finns en samisk befolkning.

Utav Handikappforbunden pa regional nivd svarade endast HSO Véasterbotten. De svarade att
de inte hade kunskap inom detta omrade och vidarebefodrade mitt e-postmeddelande till
sina lokalféreningar i inlandet (i Vasterbotten) for att se om de kanske hade storre erfaren-
het av amnet och kunde besvara mina fragestallningar. Ingen av HSO:s lokalféreningar i
Vasterbotten har svarat.

Federationen Lika Unika svarade inte pd mina fragor utan hanvisade mig istallet till sina med-
lemsforbund Hoérselskadades Riksforbund (HRF), Neuroférbundet (tidigare NHR), Synskada-
des Riksférbund (SRF) och Férbundet Sveriges Dévblinda (FSDB).

130822 skickades ett e-postmeddelande med samma fragor som till centralorganisationerna
darfor till Horselskadades Riksforbund (HRF), Neuroférbundet (tidigare NHR), Synskadades
Riksférbund (SRF) och Férbundet Sveriges Dovblinda (FSDB).



Svar erhélls samma dag fran Synskadades Riskférbund (SRF), dar man konstaterade att man
inte hade uppméarksammat denna grupp och inte heller hade fatt nagra sarskilda fragestall-
ningar utifran ett samiskt perspektiv. De sade sig ha stérre erfarenhet av gruppen sverigefin-
nar (som tillsammans med samer, romer, judar och tornedalingar dr en av Sveriges fem
officiella nationella minoriteter) som har bildat en egen synskadeorganisation. SRF berattade
ocksa att de skulle delta i en nordisk synskadekonferens hos sin norska systerorganisation
som sarskilt ska uppmarksamma minoritetsgruppers situation och dar en av programpunk-
terna @r samer med synnedsattning.3!

Ingen av de andra férbunden har besvarat mina fragor.

Brukarorganisationerna i Norge

I Norge har kontakt tagits per e-post (130822) med de tvd huvudorganisationerna for
personer med funktionsnedsattningar. Samma fragor som stélldes till de svenska organisatio-
nerna stalldes aven till organisationerna i Norge, dvs. jag fragade om organisationen hade
mott och hade erfarenhet av medlemmar med samisk bakgrund och funktionsnedsattning,
om de hade en uppfattning om hur mdnga medlemmar som har samisk bakgrund samt om
de vet hur personer med samisk bakgrund och funktionsnedsattning bemots av de offentliga
valfardstjansterna, t.ex. i forhallande till spraklig och kulturell kompetens. Om de inte hade
erfarenhet av samer med funktionsnedsattning hade de kanske erfarenhet av och hade métt
medlemmar som tillhér ndgon annan minoritets- eller invandrargrupp. Kénner de att de kan
ge medlemmar med samisk bakgrund stéd och rad?

e Funktionshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

e Samarbeitsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner (SAFO)

Funktionshemmedes Fellesorganisasjon, FFO, pa den centrala nivan, svarade mig per mail
130827 att de inte kanner till medlemmar som &r personer med nedsatt funktionsférmaga
och med samisk bakgrund. De hade ocksa skickat vidare min forfragan till FFO i Finnmark.
De rekommenderade mig att ta kontakt med Sametinget i Norge for att frdga dem om de har
kunskap om situationen fér personer med funktionsnedsattning och samisk bakgrund.
Kontakt med samma frdgor som ovan togs &ven via e-post (130822) med FFO:s regionalkon-
tor i de nordligaste fylkena (I&an) i Nordland, Troms och Finnmarks fylke. Inget svar erhdlls
frdn dem.

Samarbeitsforumet av funksjonshemmedes organisasjoner, SAFO, pa central niva, fick
samma férfragan via e-post (130822) och de skickade vidare den till tre av sina medlemsfor-
bund Foreningen Norges Dgvblinde, Norsk Forbund for utviklingshemmede och Norges Handi-
kapforbund.

Det inkom endast ett svar (130912) och det var frdn Foreningen Norges Dévblinde. De
svarar att det i deras forbund finns flera medlemmar med samisk bakgrund, totalt ror det sig
om 10—-15 stycken medlemmar och fyra av dem sitter i férbundets styrelse. Vidare sager de
att de inte fatt signaler om att dessa blivit daligt behandlade av halso- och omsorgstjans-
terna i Norge pga. sin samiska bakgrund. De sdger ocks3 att deras medlemmar med samisk
bakgrund far stéd och radgivning i linje med férbundets évriga medlemmar. Férbundet har
inte fatt signaler om att det skulle finnas behov for en speciell typ av stéd och radgivning for
medlemmar med samisk bakgrund i férhallande till organisationens verksamhetsomrade.

31 E-postsvar fran Urban Fernqvist, intressepolitisk chef pd Synskadades Riskférbund, 130822.



Brukarorganisationerna i Finland

I Finland har kontakt tagits med den stdrsta organisationen for funktionsnedsattningar
(130822), Handikappforum, Vammaisfoorumii. De samlar 31 olika medlemsférbund som har
verksamhet fér bade den finska- och finlandssvenska befolkningen. Jag erhéll svar 130827
utan att fa svar pa mina frdgor, men hanvisades till den samiska valfardsorganisationen Sdmi
Soster som ar verksam bland den samiska befolkningen i norra Finland. Flera andra personer
som jag varit i kontakt med har hanvisat mig till Risten Rauna Magga och organisationen
Sami Soster.

Sagt och gjort, kontakt togs 130904 med organisationen Sami Soster, dér jag fragade om de
hade kunskap om situationen fér samer med funktionsnedséttning i Finland. Jag frdgade
ocksd om de kande till forskning, studier, rapporter eller undersdkningar pa omradet och om
de kande till antalet personer med funktionsnedsattning och samisk bakgrund i Finland.
Organisationen kande till tre rapporter som skickades till mig.

Per mail skickades férfragan till Nordiska ministerradets kontor i Murmansk. De hade inte sa
stor kunskap i fragan utan hanvisade mig till Barentssekretariatet och Sametinget i Ryssland.

Kontakt med forskningsmiljoer

Initialt tillfragades Sentrum for samisk helseforskning vid Tromsé universitet och Samisk
nasjonalt kompetensesenter for psykisk helsevern i Karasjok om de hade kunskap om
forskning inom omradet funktionsnedsattningar i det samiska samhaéllet, likasa om de hade
kunskap om antalet personer med funktionsnedsattningar. Styrelsen for Nordic Network on
Disability Research blev tillfrdgad om de kénner till forskning och publikationer om omradet
funktionsnedsattning i det samiska samhallet.

Nagra personer skickade vidare min férfradgan till enskilda forskare som de tankte kunde ha
kunskap om funktionsnedsattningar i det samiska samhallet. Forskarna var verksamma bl.a.
pa specialpedagogiska institutionen vid Stockholms universitet, Institutionen fér forskning
om sociala frdgor vid Helsingfors universitet, Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap,
Uppsala universitet dar finns bl.a. Centrum for forskning om funktionshinder och institutio-
nen fér omvardnad, halsa och kultur vid Hégskolan i Vést.

De hade inte kannedom om publicerade studier inom det faltet, men kunde hanvisa mig
vidare till andra forskare. Jag blev &ven hanvisad till en grupp forskare som haller pa att
undersdka forekomsten av multipel skleros bland samer i Sverige, men pga. tidsbegrasning i
arbetet med denna kunskapsoversikt har inte det arbetet foljts upp ndrmare. Likasd har det
genom dessa kontakter kommit till min kdnnedom att man vid Glesbygdsmedicinskt centrum
i Storuman haller pd att bygga upp kompetens inom arbetsskador bland renskétande samer.
Det dr mojligt att det dar forekommer forskning om rorelsehinder i samband med arbetsska-
dor, men jag har inte sett om ndgot specifikt publicerats om “rérelsehinder” pa Libris och
SwedPub.

Kontakt med myndigheter och offentliga organ

Under projektets gang har kontakt tagits med Statens Folkhélsoinstitut (SE), Enheten for
Samisk spesialpedagogisk stgtte vid Statlig spesialpedagogisk tjeneste, (NO), Regionsentret
for devblinde vid Universitetssjukhuset i Nord-Norge (NO) bade per e-post och per telefon fér
att undersdka om de uppmarksammat gruppen funktionsnedsatta med samisk bakgrund.*?

32 www.statped.no/Regioner/Statped-Nord/Samisk-spesialpedagogisk-stotte/



Kontakter har tagits med enskilda handlaggare som i sin tjanst arbetar gentemot den samis-
ka befolkningen, och de kontakterna har férmedlats av andra personer som ansett att dessa
personer besitter en sarskild kompetens och erfarenhet genom att ha arbetat med den
samiska befolkningen.

Det ska poadngteras att det inte har gjorts en systematisk forfragan till de myndigheter och
offentliga organ i Sverige, Norge, Finland och Ryssland som ansvarar fér fragor om personer
med funktionsnedséattningar och samiska fragor, eftersom det inte legat inom tidsramen fér
forprojektet. En systematisk inventering av kunskap, tjanster och resurser hos de myndighe-
ter och offentliga organ som kommer i kontakt med gruppen funktionsnedsatta samer bor
emellertid genomfdras i huvudprojektet.
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