temaledare

Samisk halsoforskning —
framsteg och utmaningar

Vilkommen till detta temanummer med samisk hilsa i Sapmi i fokus. Ordet
"Sapmi’ kan vara okdnt f6r manga utanfor samisk forskning men vi anvinder
det hir for att beskriva det traditionella samiska bosittningsomradet som ir
beldget i de norra delarna av Norge, Sverige, Finland och ryska Kolahalvon. Utr-
folket samerna har bebott dessa omriden lingt innan det fanns tydliga grinser
dragna mellan dessa linder. Hir talas dtminstone tre olika samiska sprak, nu-
mera indelade i dtta-nio olika varieteter och som alla dterfinns i Sapmi (Svonni
2008). Stavningen av Sapmi dr nordsamiska och dr den varietet som talas av
flest samer. Vi hade exempelvis ocksd kunnat anvinda det sydsamiska Saepmie,
det lulesamiska och pitesamiska Sabme, eller det umesamiska Sabmie. Samerna
i Sverige har sirskilda rittigheter kopplade till erkdnnandet som urfolk 4r 1977,
som nationell minoritet i samband med minoritetslagstiftningen dr 2000 och
som ett folk i Sveriges grundlag sedan ar 2011 (sametinget.se).

Kunskapsldget kring samisk hilsa har linge varit bristfillig och fragmenterad
(Storm Mienna & Axelsson 2019; Axelsson & Storm Mienna 2019) men dr nu pa
frammarsch som bland annat detta temanummer kommer att visa. Forskningen
kring samisk hilsa har de senaste tva decennierna 6kat avsevirt. Det kan ocksa
sigas om det internationella forskningsomradet urfolkshilsa (Indigenous Health),
dir samisk hilsoforskning ofta himtar jimforelser och inspiration. Urfolkshilso-
filtet har linge drivits av det som kallas CANZUS linderna (Kanada, Australien,
Nya Zealand och Amerikas férenta stater) men har pd senare tid blivit alltmer
global (Anderson et al. 2016). Samisk hilsoforskning éterfinns dven aterkom-
mande i jimférande arktiska eller citkumpolira studier av hdlsan hos urfolk fran
bland annat Ryssland, Grénland och Kanada (Kue Young & Bjerregaard 2019).

Den férsta globala jimforelsen mellan urfolk och majoritetsbefolkningar pu-
blicerades 2016. Den visade stora skillnader i exempelvis férvintad livslingd, i
vissa fall 10 ar eller mer till majoritetsbefolkningens férdel. I en jamforelse av
forvintad livslingd mellan samer i Norge och den norska majoritetsbefolkning-
en redovisades inte lika markanta skillnader (ca 1,5 ar till majoritetsbefolkning-
ens férdel). Pd svensk sida gick det vid tidpunkten inte att dra ndgra slutsatser an-
nat dn konstatera att det statistiska underlaget var undermaligt f6r denna typ av
studier (Anderson et al. 2016). Franvaron av nationell statistik och svarigheterna
med att identifiera en samisk population dr ett aterkommande bekymmer i hilso-
studier 1 Sapmi, se exempelvis, Norwegian National Human Rights Association,
(2020). Sametingets rostlingd dr i dagsldget den enda registreringen av samer
som finns i Sverige och férndrvarande saknas en tydlig policy frin Sametinget
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huruvida réstlingden kan eller bor anvindas i forskningssammanhang,

Andra viktiga fragor som diskuteras internationellt och som i hogsta grad
berér urfolkshilsoomridet dr behovet av specifika etiska riktlinjer f6r urfolks-
forskning och hantering av data (Axelsson & Storm Mienna 2021, gida-global.
org). Ar 2018 publicerades etiska riktlinjer fér samisk hilsoforskning som sedan
antagits av norska Sametinget (Kvernmo et.al. 2018). Sametinget i Norge har
dven satt samman en etisk kommitté med mandat att ge samtycke for samisk
hilsoforskning i Norge (sametinget.no). Detta kan pa sikt dven ha biring for
forskningen 1 6vriga linder i Sapmi.

2016 publicerades ’the FAIR data principles” som stipulerar att all forsk-
ningsdata ska vara enkla att finna, att anvinda och att ateranvinda, nidgot som
fatt stort genomslag (Wilkinson et al. 2016). Data dr en viktig del av kunskaps-
produktion och styrning. Under ling tid har data om urfolk tillkommit utanfor
urfolkens kontroll och insyn vilket dterkommande lett till felaktiga slutsatser
(Walker et.al. 2017). Detta har foéranlett att en grupp arbetat fram ett komple-
ment till FAIR principerna som gar under namnet CARE principerna. Dessa
ligger ett ansvar pa de som avser att samla in data om urfolk att ta hdnsyn
till bide manniskor och syfte nér data insamlas och hanteras (gida-global.org).
Fragor om datahantering och etiska riktlinjer f6r samisk forskning dr dnnu i sin
bérjan och vi har sannolikt att vinta oss férindringar pa omradet i framtiden.

En kort tillbakablick visar att S6dra Lapplands forskningsenhet i Vilhelmina
och Senter f6r Samisk helseforskning (SSHF) vid Norges arktiska universitet
(UiT) har varit betydelsefulla institutioner for det samiska hilsoforskningsom-
radet. S6dra Lapplands forskningsenhet genomférde flera viktiga registerstu-
dier som sedan foljdes av mer specifika hilsostudier rérande den renskétande
delen av den samiska befolkningen i Sverige (Sjolander, Edin-Liljegren & Dae-
rga 2009). Enheten lades ned 2010 men forskare med kopplingar till denna en-
het dr fortfarande aktiva.

SSHF ir i hogsta grad verksam dnnu idag. Deras arbete omfattar bland an-
nat SAMINOR-undersékningen som sedan 2002 genomfért tvd omgangar av
enkit- och kliniska studier och en tredje undersékningsvag dr pa gang for att
fortsdtta kartligga det generella hilsoldget pa norsk sida av Sapmi (Lund et al
2007, Brustad et al. 2014, Broderstad et al.2020). I skrivande stund har férutom
vetenskapliga artiklar och rapporter sammanlagt tio doktorsavhandlingar med
imnen som bland annat innefattar diskriminering, psykisk hélsa och olika livs-
stilsrelaterade sjukdomar publicerats baserat pA SAMINOR-data.

Pa norsk sida finns dven sedan 1990-talet Samisk nasjonalt kompetansesenter
- psykisk helsevern og rus (SANKS) som férutom att ge jaimlik vird for samer
med psykisk ohilsa och beroendeproblematik dven varit en aktiv forskningsen-
het som bidragit med flera viktiga studier och dven finansierar samisk hilso-
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forskning. Samiska patienter inom flera regioner i Sverige har numera méjlighet
att fa vard via SANKS.

Samisk hilsa har pa senare tid fatt ett storre fokus inom flera olika arenor
dven i Sverige. En 6kad medvetenhet om bristen pa kunskap kring hilsa bland
Sveriges urfolk har med tiden blivit alltmer uppenbar. Sametinget etablerade
2019 en sirskild nimnd for hilso- dldre och idrottsfragor som har tagit fram ett
handlingsprogram, dir det arbetas for att samiska virderingar och perspektiv
bittre ska tillvaratas och implementeras i det offentliga for att stédja god hilsa
hos hela det samiska folket (Sametinget 2019). Ett kunskapsnitverk f6r samisk
hilsa etablerades 2017. De har en viktig funktion att bland annat finga upp
fragor fOr att stodja arbetet med en kulturanpassad hilso- och sjukvird pa lika
villkor f6r den samiska befolkningen.

Vid Umea universitet etablerades ar 2000 Vardduo — Centrum f6r samisk
forskning, en forskningsenhet med uppdrag att vara ett nav kring samiska
forskningsfragor inom alla discipliner. I Vardduos skriftserie har under 2021 en
antologi om psykisk hilsa och vilmaende i Sapmi samt en rapport om samisk
hilsa och hilsoforskning givits ut (Ossbo & Lantto red. 2021, Storm Mienna,
Omma & Axelsson 2021).

Rapporten (Storm Mienna, Omma & Axelsson 2021) baseras pa elva samiska
fokusgrupper och resultaten visar pa vilka omrdden som ir centrala att inkludera
i samiska hilsostudier. Fokusgrupperna lyfter bland annat fram férekomsten av
olika sjukdomar, psykisk hilsa, historiska traumans paverkan pa hilsa och natu-
rens inverkan pa hilsa for att ndmna nagra omrdden. Studien fingar dven upp
synpunkter pa hur samisk hilsoforskning i Sverige bor utformas och genomfor-
as. Mot bakgrund av hur tidigare studier 1 vetenskapens namn - som exempelvis
rasbiologi — skadat tilliten till och fértroende f6r forskning och forskarsamhillet
ar det tydligt att fragor kring forskningens forutsittningar, etik, information,
aterkoppling och datahantering behéver tas i beaktande och tydliggoras.

Fokusgruppstudien ingar i projektet HALDI som med inspiration fran SA-
MINOR-undersékningen har som malsittningen att samla in bade kliniska
data och enkitdata for att férbéttra kunskapsliget om hilsan pa svenska sida av
Sapmi pd lang sikt. Detta projekt har bland annat fitt stdd fran Socialdeparte-
mentet och Wallenbergstiftelserna for att géra en pilotstudie i Jokkmokk som
tor ndrvarande pagar.

Socialdepartementet i Sverige gav Sametinget uppdrag att inkomma med un-
derlag infér en kommande nationell strategi om psykisk hilsa. Institutionen f6r
Epidemiologi och globalhilsa vid Umea universitet fick uppdraget och det har
utmynnat i ”Sametingets individuella analys f6r nationell strategi och suicidpre-
vention (sametinget.se). Data till studien dr grundat pa enkdtundersokningen
”Samisk hilsa pé lika villkor” som genomférdes under varen 2021. Dirtill har
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forskningsfinansidrerna Vetenskapsradet och FORTE nyligen gett forsknings-
medel till férdjupade studier av psykisk ohilsa bland samer.

Foreliggande temanummer innehaller sammanlagt fem peer-review granskade
originalartiklar, tva Gversiktsartiklar och tre recensioner. Bidragen édr fran Norge
och Sverige. I den forsta artikeln som dr baserad pa tva existerande datainsam-
lingar fran Nordnorge (SAMINOR 2 och Fra bygd til By) diskuterar Astrid
Eriksen och medforfattare om det finns skillnader i psykisk ohélsa mellan in-
divider som flyttat fran glesbygd till titort och de som bor kvar i glesbygd samt
om etnicitet har betydelse.

Psykisk ohilsa dr ocksd en del i Anette Edin-Liljegren och Lars Jacobssons
artikel som dven inkluderar socialt kapital och livskvalité. Resultaten bygger pa
ett frigeformuldr som besvarats av medlemmar i 43 samebyar i Sverige. De har
jaimforts med en icke-samisk befolkning indelade i tva grupper, en titort- och
en glesbygdspopulation.

I en artikel av Susanna Ragnhild Andersdatter Siri och Vilde Lene Michalsen
problematiserar forfattarna anvindandet av etnicitet och kroppslingd i epide-
miologisk forskning. De framhiller att forskare behéver tydliggora vilka egen-
skaper eller komponenter som antas omfattas av etnicitet som variabel for att
bittre kunna tolka resultaten.

Vilde Lene Michalsen och medfdrfattare férdjupar ytterligare diskussionen
kring lingd och vikt i samisk hélsoforskning. Med data frin SAMINOR 1 stu-
dien jAmfor forfattarna tva olika index, BMI och Benn index. De kommer fram
till att tidigare resultat som indikerat att fetma dr vanligare i en samisk dn icke-
samisk befolkning kan vara felaktiga.

Tidigare nimnda fokusgrupprapport lyfte bland annat traditionell likekonst
som en metod som fortfarande anvinds f6r att uppritthélla god hilsa. I artikeln
fran Jacobsson, Ouma och Jing intervjuas fem aktiva helare och elva informan-
ter fran olika delar av Sapmi i Sverige. Det framkommer att traditionell healing
praktiseras men oftast i det tysta och att antalet helare minskar men att det gar
att se en viss revitalisering pd omradet.

Kunskapsndtverket for samisk hilsa som tidigare nimnts har bland annat arbetat
fram ett strategidokument for samisk hilsa som antagits av flera regioner (Re-
gion Visterbotten, Dalarna, Jimtland Hirjedalen, Norrbotten & Sametinget
(2019). Deras bidrag till detta temanummer berér utmaningar och méjligheter
inom samisk hilso- och sjukvardsutveckling.

Katarina Nigga beskriver i sin artikel vilka utmaningar som samisk demens-
och dldrevard star infér. Internationell forskning visar att demens dr vanligare
bland urfolk jimfort med majoritetsbefolkning. Nir det giller samisk befolkning
ar det dock stora kunskapsluckor pa forskningsomradet. Ur ett vardperspektiv,
saknas idag riktlinjer for hur samiska personer ska utredas vid misstanke om kog-
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nitiv sjukdom. De tester som vanligen anvinds ir inte sprak- och kulturanpassade
till en samisk befolkning men hir pagar arbete for att forbittra situationen.

Temanumret avslutas med tre recensioner frin opponenterna rérande tre,
under det senaste dret, publicerade avhandlingar inom samisk hilsoforskning.
Forst ut av dessa dr docent Margaretha Rimgard som recenserar Lena Kroik’s
avhandling Sawmser och livets slut som lades fram i maj 2021 vid Umed universitet.
Docent Sven Hassler bidrar med en recension av Cardiovascular risk _factors and in-
cidence of acute myocardial infarction and cerebral stroke in Sami and non-Sami populations,
som forsvarades av Susanna Ragnhild Andersdotter Siri vid Norges Arktiske
Universitet (UiT) 1 februari 2021. Slutligen recenserar professor emeritus Hanne
Haavind, Jon Petter Stoor’s avhandling Swicide among Sami som forsvarades i de-
cember 2020 vid Norges Arktiske Universitet (UiT).

Forutsittningarna till kunskapsproduktion ser lite olika ut mellan linderna
dir samer lever och verkar. Norge har linge varit en féregangare, dven om
Sverige under senare tid tagit flera goda initiativ kopplat till samisk hélsa. Bade
Finland och Ryssland dr franvarande i detta nummer vilket till viss del dven
avspeglas 1 den systematiska 6versikten kring somatisk hilsa som vi temaredak-
torer tidigare publicerat, dir majoriteten av bidragen ér frain Norge {6ljt av Sve-
rige (Storm Mienna, & Axelsson 2019). Trots att langsiktig stabil finansiering
for samisk hidlsoforskning dnnu lyser med sin franvaro gar det att se ljust pa den
nirmaste framtiden. Foreliggande artiklar, de pdgdende och planerade hilsostu-
dierna och de senaste drens fokus pd samiska hilsa nationellt och internationellt
kommer att forbittra kunskapsliget. Det kan till och med finnas anledning att
planera for fler temanummer i Socialmedicinsk tidskrift. Vi hoppas detta num-
mer har vickt ett 6kat intresse for den samiska befolkningens hilsa och satt ljus
pa den pigiende samiska hilsoforskningen. Avslutningsvis 6nskar vi tacka alla
forfattare och granskare som pa ett utmarkt sitt har bidragit till detta nummer
samt redaktorerna for Socialmedicinsk tidskrift for ett gott samarbete.

Christina Storm Mienna,
universitetsietor, Institutionen for odontologi, och

forestandare, 1V drdduo-Centrum for samisk forskning, Umed universitet.

Per Axcelsson,
docent, universitetslektor, Institutionen for 1dé och Sambdllstudier, Umed universitet.
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