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Forord

Utredningen om Makt, integration och strukturell diskriminering
tillsattes efter ett regeringsbeslut den 22 april 2004 och har 1 upp-
drag att identifiera och kartligga mekanismer bakom struktu-
rell/institutionell diskriminering pd grund av etnisk och religios
tillhorighet. Resultaten ska redovisas successivt 1 syfte att ge
underlag for en férdjupad diskussion om och dtgirder mot struktu-
rella hinder {6r att alla medborgare ska kunna delta i samhillslivet
pa lika villkor och med samma méjligheter.

Tidigare studier inom ramen f6r denna utredning har uppmirk-
sammat den strukturella/institutionella diskrimineringens meka-
nismer och former som sirskilt drabbar personer med invandrar-
bakgrund i olika samhillsektorer, t.ex. arbetsmarknaden, arbetsli-
vet, rittsvisendet, utbildningssystemet och 1 boendet. Forskningen
har dven fokuserat pd vilka sociala, ekonomiska och politiska kon-
sekvenser detta har for personer med invandrarbakgrund, men
ocksd for samhillet i stort.

Ett omride som ir oerhort eftersatt 1 detta sammanhang ir
hilso- och sjukvird vilket dr fokus 1 denna utredningens trettonde
forskningsrapport. Det finns ytterst i studier som har behandlat
situationen for personer med invandrarbakgrund inom hilso- och
sjukvdrdens organisation och institutioner. Numera utgér hilso-
och sjukvirden inte bara virdgivarinstans, utan ocksé en arbetsplats
for personer med invandrarbakgrund.

Den biologiska rasismens historia inom naturvetenskaperna i
allmianhet och inom medicinsk forskning och utbildning 1 synner-
het har en l&ng tradition i Sverige med sina rétter i 1700-talets ras-
biologiska sillskap som skapades 1 Carl von Linnés fotspir. Kate-
gorisering av minniskor 1 olika “raser” satte djupa spir inom de
medicinska traditionerna i Sverige, med konsekvenser lingt in pd
1900-talet. Etableringen av den rasbiologiska institutionen, behand-
lingen av den samiska minoriteten och steriliseringarna av “mental-



sjuka” for att skydda den hogtstiende nationen dr morka avsnitt i
Sveriges rasistiska historia. Avskaffandet av denna rasistiska praxis
och dess institutioner innebar dock inte slutet pd rasism och dis-
kriminering. Rasismen har indrat karaktir och har i minga fall
omvandlats till en kulturrasism” som genomsyrar virden.

Minniskor med invandrarbakgrund kulturaliseras inom vérden
och kategoriseras efter visenskilda “kulturella skillnader”. Miangder
av studiematerial som férmedlar rasistiska forestillningar florerar
inom vardutbildningen. Ett exempel ir liromedel om "méngkultu-
rell” vird som skapar forestillningar om invandrade virdtagare som
kulturella objekt, vilka saknar férmdga att forstd rationaliteten i
”det medicinska svenska tinkandet”. Detta har diskriminerande
konsekvenser for dessa minniskor vilket ocksd omojliggor en lik-
virdig vard for alla oavsett etnisk och religiés bakgrund.

Virdens diskursiva och materiella diskriminering har ocksd en
kénsdimension. Den feministiska forskningen visar att virdens
strukturella utgdngspunkter och institutionella praktiker diskrimi-
nerar kvinnliga patienter. Denna forskning mdste vara vigledande
for forskning om hilsa och etnicitet.

De studier som presenteras i denna rapport visar pi ett starkt
samband mellan upplevd diskriminering (bdde mellanminsklig och
institutionell) och psykisk och fysisk ohilsa bland utrikes fédda i
det svenska sambhillet. Studierna visar en variation mellan utlands-
fodda kvinnor och min, men innu stérre mellan utlandsfédda
kvinnor/min och infédda kvinnor/min. Resultaten pekar pd att
den psykiska ohilsan ir hogre bland utlandstédda min 4n infédda
min och att den psykiska och fysiska ohilsan ir hogre bland
utlandsfédda kvinnor in infédda kvinnor. Detta tyder enligt for-
fattarna pd att rasism, vardaglig diskriminering, erfarenheter av
orittvisa och krinkande behandlingar har effekter pd den fysiska
och psykiska hilsan, effekter som gir bortom en analys av enbart
de socioekonomiska férhdllandena. Detta visar ocksd relevansen av
att analysera diskriminering och ohilsa ur ett kéns- och etnicitets-
perspektiv.

Forskningen om diskriminering inom hilsovdrden ir fortfarande
1 sin linda. Denna rapports syfte ir inte heller att ge fullddiga svar
pd de frigor om diskriminering som kan stillas inom hilsovrds-
omridet utan snarare att lyfta fram fakta som belyser diskrimine-
ringens olika dimensioner och erbjuda underlag f6r att kunna for-
mulera relevanta frigor som kan inspirera till sdvil f6rdjupning som
utforskandet av nya omrdden i framtiden.



Hilsa och hilsovérd ir en minsklig rittighet som miste gilla lika
for alla. Men som redaktorerna till denna rapport skriver, ir det
demokratiska idealet om god hilsa och lika ritt f6r alla till hilso-
och sjukvird, villkorat av strukturell/institutionell diskriminering.
For att uppnd milet om god hilsa och lika ritt f6r alla till hilso-
och sjukvird, miste sdvil diskrimineringens grunder, mekanismer
och konsekvenser systematiskt motverkas.

Masoud Kamali Adridn Groglopo
Sirskild utredare Utredningssekreterare
Marcus Lundgren Simon Andersson

Utredningssekreterare Utredningssekreterare
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1 Halsa, vard och strukturell
diskriminering

Adrian Groglopo

Inledning

Denna antologi behandlar den strukturella diskrimineringens
inverkan pd hilsotillstdnd samt tillgdng till en adekvat hilso- och
sjukvird for personer med utlindsk bakgrund. Antologins olika
bidrag ger viktiga insikter om hur den strukturella diskrimine-
ringen tar sig uttryck och om dess konsekvenser. Forskningen om
diskriminering inom hilsovirden ir fortfarande i sin linda. Rappor-
tens primira syfte ir inte att ge fullodiga svar pd alla de frigor om
diskriminering som kan stillas inom hilsovirdsomridet utan
snarare att lyfta fram fakta som belyser diskrimineringens olika
dimensioner. Syftet med rapporten ir ocksd att erbjuda underlag
for att kunna formulera relevanta frigor som kan inspirera till sdvil
férdjupning som utforskande av nya omriden 1 framtiden.

En viktig utgdngspunkt 1 frigan om etnisk ojimlikhet och struk-
turell diskriminering ir att inte enbart studera hur dessa skillnader
uppstdr (Starfiel, 2004) utan ocksd hur de personer som erhéller
hilso- och sjukvird pdverkas av dessa. I detta avseende finner vi
stora brister 1 forskningen om diskriminering pd grund av etnicitet 1
den svenska sjukvirden. Det finns flera orsaker till varfoér det
behover goras en omvirdering av forskningens prioriteringar och
dirmed fista uppmirksamhet pd den etniska ojimlikhetens péver-
kan p4 hilsan samt tillgdng till hilso- och sjukvird. Fér det forsta
har merparten av den tidigare forskningen om hilsa och etnicitet
torbisett diskriminering. Istillet har forskningen haft en essentialis-
tisk och simplistisk forstdelse av kultur och etnicitet, vilket 1 sig
legitimerar de enorma skillnaderna 1 hilsa och tillgdng till vird som
finns mellan och inom etniska grupper. En sidan forstdelse och
analytiskt angreppssitt osynliggor dven de stora skillnader som
finns mellan minniskors livsvillkor utifrin kon, klass, sexualitet
och migrationshistoria (Fioreto, 2002).
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For det andra har forskning om etniska minoriteter och hilsa
ofta tagit hilso- och sjukvirdspersonalens definition av ”proble-
met” som utgingspunkt (Bhopal, 1992; Smaje,1995). Och for det
tredje finns det dven kunskapsbrister inom den svenska forsk-
ningen om hur vardagsdiskriminering och den strukturella diskri-
mineringens mekanismer paverkar den psykiska och fysiska hilsan
for personer med utlindsk bakgrund.

For att forstd hur diskriminering uppstdr och dterskapas ir det
nodvindigt att studera hilso- och sjukvirden i ett institutionellt
perspektiv. Virdinrittningarna ir en del av de svenska vilfirdsinsti-
tutionerna och en analys av deras organisering, dvs. arbetsdelning,
rekrytering, serviceutbud, behandlingar, prioriteringar osv. ir nod-
vindig for att férstd mekanismerna bakom den etniska ojimlik-
heten.

De artiklar som presenteras 1 denna antologi belyser olika sitt p&
vilka personer med utlindsk bakgrund diskrimineras inom den
svenska sjukvirden. Ett exempel som tas upp ir de regler och insti-
tutionella rutiner som exkluderar irreguljira immigranter frin
tillgdng till hilso- och sjukvird. Andra artiklar tar upp frigan om
diskriminerande rekryteringspraxis, lagen som ett reformerande
verktyg mot etnisk diskriminering, vdrd av omskurna kvinnor
inklusive utbildning av sjukvardspersonal och till sist vird av barn
med uppgivenhetssymtom och den politisering som skett kring
detta problem.

Detta kapitel inleds med teoretiska utgingspunkter om rasism
och strukturell diskriminering, ett internationellt perspektiv om
”ras”/etnicitet och hilsa samt feministiska studier om hilsa. Kapit-
let avslutas med en sammanfattning av rapportens bidrag.

Teoretiska utgangspunkter

Ras och rastillhérighet har sedan linge avfirdats som vetenskaplig
sanning. Diremot ir férestillningar om ras och rastillhorighet en
bestiende del av samhillslivet och organiserar samhillets materiella,
sociala och symboliska resurser. En sddan organisering och dess
ideologiska grund kallas fér rasism. Ett flertal studier visar dock att
begreppet “kultur” ersitter det tidigare begreppet “ras” med dess
biologiska karaktir, men att det limnar rasismen intakt som ett
system av andrafiering/rasifiering som 4 ena sidan skapar privilegier
och dominans och 4 andra sidan underordning (Essed, 1991; Miles,
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1993; Goldberg, 1993; hooks, 1995; Pred, 2000; Essed & Goldberg,
2002; de los Reyes, Molina & Mulinari, 2002; de los Reyes &
Kamali, 2005; Molina, 2005; Tesfahuney, 2005).

Hir finns det tvd samverkande aspekter som ir viktiga att ta upp
for att kunna forstd de samhilleliga processerna av 6ver- och
underordning. Den ena aspekten ir den diskursiva dvergingen frin
begreppet ras till begreppet kultur. Kultur anvinds idag p8 liknande
sitt som “ras” anvindes for att forklara minniskornas *visen” och
firdigheter utifrdn hudfirg. Kultur tros idag forklara dessa ”visen”
och dirmed de sociala, politiska och ekonomiska skillnader som
finns 1 sambhillet. Ett antal forklaringar till varfér personer med
utlindsk bakgrund 1 Sverige har svirt att komma in p8 arbetsmark-
naden, {8 bostad eller helt enkelt ha samma mgjligheter att ta del av
vilfirdsresurser har oftast argumenterats i termer av kulturella
skillnader eller “kulturkrockar”. Medan den biologiska rasismen
uppnddde vetenskaplig och politisk legitimitet under olika epoker
som under kolonialismen, upplysningstiden och moderniteten, har
den nya varianten av rasideologi fatt fiste genom att forvandlas till
kulturella egenskaper eller férmigor lings den evolutionistiska
utvecklingsliran 1 det visterlindska samhillet. Flera forskare har
sedan 1980-talet benimnt denna form av rasism som kulturrasism.

I dagens forskning har en mingd studier visat pd att begreppet
kultur anvinds flitigt bdde i den allminna debatten, vetenskapliga
studier och politiska diskurser som ett instrument for sirskiljande
av grupper och individer som inte anses tillhéra nationen. Begrepp
som rasifiering eller andrafiering syftar just till att forklara den
sorts organisering eller institutionella arrangemang som konstrue-
rar vissa grupper som annorlunda eller som ”de andra” pa grund av
deras “kulturella bakgrund” eller ”etniska tillhorighet” (Molina,
2005; Mulinari & Neergaard, 2004; Kamali, 2005). Makten att
definiera vad och vem som ir annorlunda ir med andra ord en insti-
tutionell maktutdvning vars syfte, om dn ofta omedvetet, ir att
uppritthdlla en maktordning genom dominanta diskurser om fasta
identiteter, kulturer, etniciteter, kon och sexualiteter (de los Reyes
& Mulinari, 2005; van Djik, 2005). Med denna institutionella makt
att definiera skapas ett ”vi” med institutionaliserade principer om
nationstillhorighet kopplat till ett visst utseende och religitsa
tecken och ett ”dem” med allt det som faller utanfér vi:ets prin-
ciper, dess negation, dess icke-vara (Azar, 2005). Som Stanfield
(1999:420) papekar ir rasism:
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...more than negative attitudes and behaviors towards racialized out-
groups. It involves the very way this society is organized, and
significantly influences our views and treatments of self and others.

Rasism kan sdledes definieras som ett system av privilegier som
reglerar tillgingen till samhillets ekonomiska, sociala, politiska och
kulturella resurser genom att skapa fordelar f6r somliga och en
underordnad position fér andra (SOU 2005:41). Det ir viktigt att
pipeka att rasism erfars och upplevs i vardagliga och “normala”
sammanhang och situationer. Philomena Essed (1991) betonar i sin
avhandling om vardagsrasism vikten av att lyfta fram de vedertagna
handlingsmonster som, medvetet eller omedvetet, diskriminerar
”de andra”. Dessa vedertagna handlingsmonster skapas 1 ett institu-
tionellt sammanhang dir normer, regler, férutfattade tolkningar
och uppfattningar om ”vi” och ”de andra” uppritthdller ojimlika
maktférhillanden (Essed, 2005). Det viktiga dr med andra ord inte
att bevisa om diskrimineringen ir avsiktlig eller inte, utan vilka
konsekvenser dessa handlingar har f6r minniskornas liv och moj-
ligheter att ha likvirdiga villkor 1 samhillslivet.

Rasismens mekanismer och maktinstrument uttrycks bl.a. med
diskriminering av de som férknippas med en annorlunda ”etnisk”
eller “kulturell” tillhorighet, alltsd som gors till “de andra”. Soruktu-
rell /institutionell diskriminering férklarar dirmed de diskrimine-
ringsformer som har sin grund 1 samhillets institutionella arrange-
mang av normer och regelverk (de los Reyes, 2006). Detta betyder
inte att det dr abstrakta normer och strukturer som svivar ovanfér
vdra huvuden, utan det som gors vardagligen genom slentrian-
missiga handlingar som grundas pd en uppfattning om ”etnisk” och
“kulturell” olikhet. Detta méjliggdr att dessa minniskor utsitts for
marginalisering, diskriminering, stigmatisering och segregering.

Strukturell diskriminering skapar ett ojimlikt samhille dir dess
resursfordelning (tillgdng till arbete, bostad, hilsovird, utbildning
etc.) 1 sin tur skapar olika férutsittningar och behov fér underord-
nade grupper. Tillimpning av likadana regler pd grupper med olika
forutsittningar skapar ojimlikhet och uppritthdller maktférhallan-
den (Ibid.). Flera studier av diskriminering har visat nédvindig-
heten av att utgd frin en maktanalys dir olika sociala relationer som
koén, klass, etnicitet och sexualitet tas i1 beaktande och proble-
matiserar skillnadsskapande, motstdndsstrategier samt ojimlika
materiella och symboliska resursférdelningar (de los Reyes &
Mulinari, 2005). Intersektionalitet anvinds dirfér som ett analy-
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tiskt begrepp for att finga till synes olika maktdimensioner i sam-
hillets organisering, dir kon, klass, etnicitet och sexualitet genom
en konstitutiv process gors och reproduceras genom varandras
interaktion och maktaxel.

Hilso- och sjukvird ir ett institutionellt sammanhang som
hittills knappast uppmirksammats ur ett diskrimineringsperspek-
tiv. Det finns mycket fi kritiska studier 1 Sverige som undersoker
(0)jimlik tillgdng och diskriminerande behandling av grupper, som
skapas som annorlunda och identifieras som ”invandrare” mer
generellt och ”invandrarkvinnor” eller ”invandrarmin” mer speci-
fikt, 1 den svenska hilso- och sjukvérd.

"Ras”/etnicitet och halsa - ett internationellt perspektiv

Den bild som framgir av studier rérande situationen 1 Sverige 1
denna antologi handlar i synnerhet om de iakttagelser som gjorts
angdende ojimlikheter i friga om sjukvirdsférhillanden och till-
gdng till sjukvird och reflekterar iakttagelser som bekriftas av
internationella studier. I USA visar studier att den svarta befolk-
ningen 1 allminhet ligger efter den vita befolkningen inom méinga
sjukvdrdsitgirder. Antalet personer som dor av hjirtsjukdomar ir
till exempel dubbelt s§ minga bland den svarta befolkningen som
bland den vita, medan skillnader iven finns avseende overvikt,
cancer, barndédlighet, dédlighet i samband med graviditet och
sexuellt overférda sjukdomar inklusive HIV och AIDS (Williams,
1997; Saftlas m.fl., 2000; Morton, 2002; Fenton, 2001; Wilson,
2002). Detta innebir inte att hilsotillstdndet dr betingat av
”ras”/etnicitet, utan att de mekanismer av underordning som,
“ras”/etnisk boendesegregation, simre socioekonomiska méjlig-
heter samt stigmatisering och marginalisering, pverkar hilsan och
mojligheten till en bittre hilsa.

Liknande tendenser observeras i andra europeiska linder. Aven
om det enligt Nazroo (2003) inte finns siffror att tillgd betriffande
antalet doédsfall inom olika etniska grupper i Storbritannien, finns
data betriffande antalet dédsfall och sjuklighet hos den invandrade
delen av befolkningen. Olikheter har diremot iakttagits i flera
avseenden, varvid det framgdr att personer frin Bangladesh och
Pakistan har landets simsta hilsotillstind, f6ljda av personer frin
Vistindien och Indien medan den kinesiska och den vita anglo-
sachsiska befolkningen har bist hilsoniva.
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Dessa &tskillnader 1 hilsa ir dven betecknande f6r tillgingen till
sjukvdrd. Rifat Atun (2006) pdpekar till exempel att ojimlikheter
betriffande tillgdng till sjukvird avseende HIV och Aids och
behandling av marginaliserade grupper utgér en utmaning for hela
den europeiska unionen. Annu mer intressant betriffande sam-
bandet mellan olikheter inom vilfirdssystemet och det politiska
systemet ir de studier som utforts 1 USA avseende den svarta
befolkning som fotts utomlands respektive inom landet. I en &ver-
sikt av Ghassemi (2006) framgdr att olikheter foreligger mellan den
1 USA boende infédda svarta befolkningen och den som fotts
utomlands. Hir dr det intressant att finna att den svarta befolk-
ningen som fotts 1 annat land har hjirt- och kirlsjukdomar, cancer,
hogt blodtryck, évervikt och allminna kroniska dkommor 1 mindre
utstrickning in de svarta personer som fotts i USA. Den svarta
befolkningen som ir f6dd utomlands férlorar diremot med tiden
sitt initiala dvertag betriffande sitt hilsotillstind.

Detta resultat dr gemensamt for den invandrade befolkningen 1
andra linder, det giller till exempel situationen for asylsokande i
Sverige (se de tvd artiklar som presenteras i denna antologi betrif-
fande asylsokandes hilsotillstdnd och tillgdng till sjukvird). Bland
de viktiga faktorer eller hinder 1 integrationsprocessen som negativt
paverkar tillgdng till sjukvird f6r svarta personer som fotts utanfér
USA pévisas foljande: brist pd utbud av professionell tolkservice,
brist pd sjukforsikring samt sjukvirdspersonalens diskriminerande
instillning och tendens till stereotypering. Detsamma giller till-
gingen till sjukvird. Den svarta befolkning f6dd utanfér USA har i
mindre utstrickning tillgdng till cancerundersékningar in de svarta
personer som fotts inom landet, eftersom minga svarta invandrade
personer sillan har nigon fast sjukvirdsklinik att vinda sig tll
(Atun, 2006). Trots att alltsd den infédda delen av svarta 1 USA har
bittre tillgdng till hilsovdrd, har de simre hilsa dn svarta som
invandrat.

Krieger (2003) har pipekat att trots att man i USA sedan linge
varit medveten om rasismens inverkan pd hilsan, ir forskningen
som har detta problem 1 fokus fortfarande 1 sin linda. Detta giller 1
synnerhet svenska férhillanden. Trots att kopplingen mellan socio-
ekonomisk situation och hilsa liksom mellan hilsa och kon ir vil-
dokumenterad 1 Sverige och att relationen mellan vilfird och etni-
citet uppmirksammats 1 ett flertal utredningar och rapporter (se
t.ex. SOU 2001:79), har orsakerna bakom den etniska ojimlikheten
inte diskuterats i ndgon storre utstrickning. Frigan om rasism och
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diskriminering har knappast varit, trots resultat som tyder pd det,
en friga att diskutera nir det giller orsakssamband mellan (o)hilsa
och etnicitet.

Trots de befintliga internationella studierna betriffande
“ras”/etniska 4tskillnader och kopplingen till hilsotillstind sdvil
som tillgdng till vird, féreligger definitionsproblem och problem
med begreppsbildning nir det giller ”ras”/etnicitet 1 medicinska
sammanhang. Manga studier har konstaterat att rasbegreppet inte
ir en biologisk kategori utan en social-politisk konstruktion som
inte bara ir anvindbar som klassificering av minskliga variationer
utan som iven kan rittfirdiga exploatering och diskriminering av
grupper som kan anses vara mindervirdiga (Randall, 2001; Rebbeck,
2006; Sheldon & Parker, 1992; Williams, 1997; McKenzie &
Crowcroft, 1994; Nazroo, 2003; Agyemang m.fl., 2005; Chartvreds,
2001).

Krieger (2003) ligger stor vikt vid nédvindigheten av en utférlig
definition av “ras”/etnisk tillh6righet som ett férsta steg nir man
analyserar rasismens bidragande faktorer nir det giller hilsa samt
tillgdng till hilso- och sjukvird. Ju mer komplexa de sociala, insti-
tutionella och politiska strukturer ir som formar hierarkiska
“ras”/etniska férhdllanden, privilegier och diskrimineringar, desto
mer angeliget att undersoka och forstd hilsotillstind som en del av
dessa kontexter. Ett antal studier, till exempel Good Del Vecchio
m.fl. (2003) och Cooker (2001) har framhallit vikten av kritisk
fokusering pd sjilva den medicinska kulturen som en faktor som
kan bidra till reproduktionen av den sociala strukturen genom
dessa begreppsskillnader.

Den feministiska forskningens bidrag till forstelse av institutio-
nella praktiker och strukturella forhillanden som diskriminerar
kvinnliga patienter ir viktiga utgdngspunkter i forskning om hilsa
och etnicitet. Dirfér har jag valt att 1 det féljande avsnittet presen-
tera vissa feministiska studier om hilsa och kon.

Feministiska studier om halsa och kén

Den feministiska forskningen om sambandet mellan kén och hilsa
har stillt noédvindiga frigor bdde om orsakerna och konsekven-
serna av overordning och underordning fér kvinnors (och mins)
hilsa. En viktig insikt dr att férestillningar om kén skapar over-
och underordning genom att forestillningarna piverkar sociala
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relationer 1 samhillet. Dessa forestillningar har ocksd priglat ska-
pandet av grinser mellan det normala och det patologiska och
mellan (fysisk och psykisk) hilsa och sjukdom och har bl.a. syftat
till att reglera reproduktion och sexualitet. Genom den visterlind-
ska manliga (friska) kroppen som norm har andra kroppar skapats
som onormala, avvikande, smutsiga och kaotiska. Feministiska
biologer har genom att kritiskt granska grunden foér den (vister-
lindska) vetenskapen, konstaterat att sexistiska (och rasistiska)
forestillningar pd ett systematiskt sitt dr invivt i1 den vetenskapliga
kunskapen om (den kvinnliga) kroppen. (Haraway, 1991; Fausto-
Sterling, 2000).

Om tonvikten i en rad feministiska studier om genus och hilsa
ligger 1 en omlisning och en kritik av den (medicinska) veten-
skapliga kunskapen och av diskurser om kon och sexualitet, ligger
fokus 1 andra genusvetenskapliga studier pd kvinnors erfarenheter
av hilso- och sjukvirden inom ramen fér vad som definieras som
patriarkala (hilsovards-) institutioner (Eriksson, 2003).

I Sverige utvecklade feministiska forskare filtet genus och
medicin och ifrigasatte den kénsneutralitet och objektivitet som
ansigs kinneteckna bide medicin som vetenskap och hilsovards-
institutionens vardagspraktiker (Hamberg m.fl. 1998; Hammarstrom,
1999; Westerstahl, 2003). Karin Johannisson (1995) synliggér i sin
bok Den morka kontinenten hur kvinnors sjuklighet konstruerades
1 bérjan av seklet, samt hur sociala problem medikaliserades och
hur antalet kvinnor som hospitaliserades p mentalsjukhus vixte.

Det finns idag en klar konsensus inom det medicinska filtet som
synliggér sambandet mellan sociala skillnader och deras konsek-
venser for bide ohilsa, riskfaktorer, sjukdom och déd (Social-
styrelsen, 2001). Vad som har varit svirare att identifiera och pro-
blematisera dr hur dessa skillnader vivs in 1 vardagspraktiker (rela-
tionen patient — vdrdgivare) samt i skillnader i diagnos och 1 fordel-
ning av symboliska och materiella resurser inom virdapparaten.

Studier har visat pd skillnader 1 bemétande och tolkning som
missgynnar kvinnliga patienter (till exempel i frigan om hjirt-
infarkt, Emslie m.fl. 1999 eller sexualiserat vild) inom ramen fér
institutionen som analytiskt skiljer mellan 4 ena sidan diagnos och
behandling, en praktik som kodas som manlig, och & andra sidan
vard som ir en praktik som kodas som kvinnlig.

Forestillningar om olika sjukdomssymptom och grad av besvir
eller funktionsnedsittning har ocksd samband med forestillningar
om koén. Kvinnor med hjirtbesvir blir till exempel mera sillan fore-
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mél for forskning eller kirurgiska 3tgirder (Chandra m.fl. 1998).
Det har ocksd visat sig att hilsorisker som ir forknippade med
faktorer som ir vanligare i kvinnors liv (t.ex. hushillsarbete) inte
undersdks och att diffusa diagnoser 1 hégre grad tilldelas kvinnliga
patienter (Johansson 1998). Medicinsk genusforskning har linge
hivdat att det férhiller sig sd (Carlstedt och Forssén 1999).

Det gemensamma argumentet 1 de flesta studier dr sambandet
mellan kon och makt och skillnader i mins och kvinnors livsvillkor.
Sambandet och skillnaderna i livsvillkor har visat sig lika relevant
dir frigor om ”ras”/etnicitet och hilsa stir 1 fokus.

Feministiska postkoloniala forskare har férdjupat och expande-
rat filtet genom att utforska den komplexa interaktionen mellan
kén och andra maktrelationer med tonvikten p& “ras”/etnicitet.
Amina Mama (1997) hivdar att det finns en kontinuitet mellan de
representationer av svarta kvinnors sexualitet som funnits inom
den vetenskapliga rasismen och de medicinska representationerna
av svarta kvinnors sexualitet som dr nirvarande inom den brittiska
hilsovirden. Med hennes egna ord:

The preoccupation with black women's sexuality can be most blatantly
seen in the 1970-80’s practice of so called “virginity testing” of Asian
fiancées by medical practitioners at Heathrow airport. Non-virgins
could be accused of entering under false pretences on the basis that
“Asian tradition” was claimed to preclude marrying non-virgins and
deported (s. 89).

Koppling mellan ”de andras” sexualitet och koloniala fantasier om
hotet mot den visterlindska civilisation dterkommer i de medi-
cinska diskurserna om hur riskerna framstills 1 och med Aids, dir
koppling mellan viruset och representationer av Afrika ir grund-
liggande (se dven Bredstrom, 2006).

Feministiska forskare som har utforskat konsekvenserna av
rasismen 1 kvinnors (och mins) liv har visat att ohilsa ofta beskrivs
som ett problem som skapas av “etniska minoriteters” traditioner
och vanor och sillan som ett problem som grundats i hilso- och
sjukvardsapparatens oférméga att bemota patienter vars livserfaren-
heter skiljer sig frin majoritets befolkning:

Critics argue that researchers in the past have relied on simplistic
interpretations based on cultural differences and individual behaviour
rather than on the socio-economic circumstances of people to explain
the cause of poor health. For example the prevalane of particular
illnesses or diseases was attributed to cultural practices such as dietary
habits, marriage patterns or individual behaviour, ignoring the fact that
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factors which determine health status are more complex (Katbamna,
2000: 6).

S&dana forklaringar har dven anvints i1 andra kontexter som t.ex.
arbetsmarknadsférhillanden, bostadssegregation, fattigdom osv. av
personer med utlindsk bakgrund. Férestillningarna om brist pd
”svenskt humankapital” eller om kulturella orsaker till deras sociala
och ekonomiska och dven hilsomissiga situation har linge varit en
central forklaring bland politiker, forskare och arbetsgivare.

Feministiska forskare har ocksd hivdat att forskning inom genus
och medicin ofta begrinsas till att forstd heterosexuella vita
kvinnors erfarenheter och att studier som belyser de specifika erfa-
renheter som kvinnor frin etniska minoriteter har, saknas inom
hilso- och sjukvirden (se t.ex. Beth Maina Ahlbergs artikel i denna
antologi).

De frigor som lyfts fram inom den feministiska forskningen ir
viktiga for att forstd andra maktrelationer dir underordning och
overordning skapar olika férutsittningar fér god hilsa och vilbe-
finnande. Det dr dirfér nédvindigt att frigor om hur dessa makt-
forhdllande i frigor om “ras”/etnicitet paverkar de minniskor som
bor i Sverige.

Strukturell diskriminering och halsa

Tidigare studier har uppmirksammat den strukturella diskrimine-
ringens mekanismer och former som sirskilt drabbar personer med
utlindsk bakgrund i olika samhillsektorer, t.ex. arbetsmarknaden,
arbetslivet, rittsvisendet, boendet. Forskningen har dven fokuserat
pd vilka sociala, ekonomiska och politiska konsekvenser detta har
for personer med utlindsk bakgrund, men ocksd for sambhillet i
stort. Det finns diremot vildigt lite sagt, om hur den strukturella
diskrimineringen 1 Sverige paverkar minniskors hilsa.

Flera internationella studier har pipekat kopplingen mellan
ras”/etnicitet och hilsa samt tillgdng till en adekvat hilsovard.
Rasism och diskriminering sitter en ram for vissa grupper for hur
vardagen och relationen med det évriga samhillet ska erfaras, upp-
levas och tacklas (SOU 2005:69). En viktig friga ir hur detta
paverkar den fysiska och psykiska hilsan fér de som utsitts for
diskriminering. Orittvis och krinkande behandling men ocksd
ridslan f6r samt planering infér tacklande av diskriminerande situ-
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ationer utsitter minniskor for fysisk och psykisk stress. Detta har
inverkan pd kroppens fysiska och psykiska hilsa och vilbefinnande.
Samtidigt miste andra aspekter av diskriminering iakttas som
utformas i institutionella sammanhang och som péverkar minni-
skors livsvillkor.

Krieger m.fl. (2005) har konstaterat bl.a. att den kumulativa
exponeringen av diskriminering har ett klart samband mellan
underordnade grupper och deras hilsa. Till exempel utestingning
frdn arbetsmarknaden eller ddliga arbetsvillkor leder ofta till mindre
socioekonomisk rorlighet och simre boendeform. Detta har, enligt
Kriegers studier, en inverkan pd den psykiska och fysiska hilsan.
Folkhilsoinstitutets rapport Sirbebandlad och krinkt (2005) som
undersdker sambandet mellan hilsa och diskriminering pi olika
grunder (etnicitet, sexuell liggning, kon och handikapp) kommer
ocksd fram till liknande resultat: “att sambandet mellan diskrimi-
nering och hilsa gir att faststilla och det dr rimligt att anta att
diskriminerande handlingar oavsett diskrimineringsgrund p&verkar
hilsan 1 negativ bemirkelse” (Statens Folkhilsoinstitut R2005:49,
s. 5).

Att det finns ett samband ir redan kartlagt men frdgan om hur
diskrimineringen avspeglas 1 hilsotillstdnd 1 Sverige 3terstdr att
besvara. Det ir virt att fundera 6ver varfor en sddan viktig friga
inte har synliggjorts tidigare. Ett viktigt bidrag inom omridet
presenteras av Sarah Wamala och Carina Bildt 1 denna antologi. De
analyserar sambandet mellan hilsa och diskriminering utifrin en
kvantitativ analys. Deras utgdngspunkt ir att se om upplevd diskri-
minering och socioekonomisk utsatthet bland fédda 1 Sverige,
fédda inom Norden/Europa och fédda i andra linder, delade ocksd
mellan kvinnor och min, har en inverkan pd den psykiska och
fysiska hilsan.

Deras studie visar pd en markant skillnad mellan dessa grupper
och att det finns ett starkt samband mellan upplevd diskriminering
(bdde mellanminsklig och institutionell) och den psykiska och
fysiska hilsan bland utlandsfédda i det svenska samhillet. Deras
analys visar dven en variation mellan utlandsfédda kvinnor och
min, men innu storre mellan utlandsfédda kvinnor/min och in-
fédda kvinnor/min. Resultaten pekar pd att den psykiska ohilsan
ir hogre bland utlandsfédda min in de infédda och att den
psykiska och fysiska ohilsan ir hégre bland utlandsfédda kvinnor
in de infoédda. Detta tyder enligt forfattarna pd att rasism, vardaglig
diskriminering, kinslan av orittvisa och krinkande behandlingar
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har effekter pd den fysiska och psykiska hilsan, effekter som gir
bortom en analys av enbart de socioekonomiska férhillandena.
Detta visar ocksd relevansen av att analysera diskriminering och
ohilsa bide ur ett konsperspektiv och ur ett etnicitetsperspektiv.

Det ir viktigt att se under vilka sambhillsférhdllanden sidana
skillnader 1 hilsotillstind kan uppstd och hur de skapas. Tidigare
forsok att forklara dessa skillnader i kulturella termer gjorde att
personer med utlindsk bakgrund kulturaliserades, alltsd att kom-
plexa sociala processer i tid och rum férklarades genom begreppet
kultur (Mulinari, 2004). I andra epoker har samma férklaringsme-
kanismer och modeller baserats pd antagande om ”ras” vilket gav
upphov till flera "vetenskapliga”, sociala och politiska satsningar,
t.ex. rashygienism.

Forestillningen om minniskors essentiella skillnader pd anta-
gande av kultur, ”ras” osv. gor i ett komplext samhillsystem att
analysen av etniska maktférhdllanden och dess intersektion med
kén och klass, inte fir utrymme for vare sig samhillstérindring
eller institutionell férindring. Hilsoproblem bland personer med
utlindsk bakgrund ir en viktig friga att behandla i relation till den
ridande rasismen, diskrimineringen och segregationen i det svenska
samhillet. Detta miste relateras till arbetsmarknaden, arbetsmil-
joer, bostadsomrdden osv.

Hélsovardens "andra”

Kulturaliseringen av personer med utlindsk bakgrund har varit och ir
fortfarande en central aspekt i den allminna politiken som fors 1 och
genom olika samhillsinstitutioner, t.ex. vilfirdsinstitutioner (SOU
2006:37), rittsvisendet (SOU 2006:30), arbetsmarknad/arbetslivet
(SOU 2006:60; SOU 2006:59), det politiska systemet (SOU
2005:112; SOU 2006:52; SOU 2006:53), media (SOU 2006:21) och
utbildningssystem (SOU 2006:40). Hilso- och sjukvirden ir i
detta sammanhang inget undantag. I linje med andra vilfirdsin-
stitutioner bygger den svenska hilso- och sjukvirden p8 antagandet
om kulturella skillnader som ett viktigt inslag i hilso- och sjuk-
vardens hierarkiska arbetsorganisering och dess serviceinriktade
verksamhet.

Ingrid Fioretos (2002) studie om hilsovdrdens sitt att hantera
vérdtagare med utlindsk bakgrund visar hur virden organiserar sig
och bygger sina grunder pd “kulturell olikhet, kulturella skillnader
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och kulturkrockar”. Hon studerar bl.a. hur bécker 1 mingkulturell
vard forstirker forestillningar om invandrade virdtagare som kul-
turella objekt, vars (o)férméga att forstd rationaliteten 1 ”det medi-
cinska svenska tinkandet” regleras av vdrdtagarens “kulturella bak-
grund”. I fotspdren av det koloniala arvet priglas det kunskapsma-
terial som finns tillgingligt bland kurser och seminarier om hilsa
och hilsovird av férestillningar som reproducerar den visterlind-
ska minniskan som rationell och objektiv, i kontrast till ”de andra”,
som irrationella och subjektiva.

En artikel som lyfter fram denna problematik presenteras av Beth
Maina Ahlberg i denna antologi. Hon underséker svenska barnmor-
skors syn pd omskurna kvinnor med utlindsk bakgrund. Hennes
analys fokuserar pd i1 vilken utstrickning dessa kvinnor fir den vird
de ir berittigade till och vilka foérestillningar svenska barnmorskor
har om dessa kvinnors sexualitet. Detta belyser ocksd virdens sitt
att organisera sig 1 frigan om kvinnlig omskirelse. Det ursprungliga
syftet 1 denna undersokning var att studera barnmorskors uppfatt-
ning om och instillning till kvinnlig omskirelse och erfarenheter av
att ge vard 3t dessa kvinnor. Men under férsta analysen av intervju-
erna visades hur barnmorskor pratade om dessa kvinnors sexualitet.
Den andra analysen grundades pd det intresse som fanns bland
dessa barnmorskor att prata om omskurnas kvinnors sexualitet och
vad de ansdg vara den genusmissiga och kulturella orsaken till
omskirelse.

Flera intervjuer gjordes bide med ”svenska” barnmorskor och
vardtagare och de visar bl.a. hur svenska barnmorskors uppfattning
om dessa kvinnor och deras min reglerade vdrden och dess service
utifrn ett rasistiskt genuscentrerat perspektiv. Medan minnen
ansdgs vara patriarkala och valdsbenigna sigs kvinnorna som offer
for den kultur de kom ifrin. Sddana forestillningar gjorde bl.a. att
varden brast i den omfattning och de rittigheter som dessa kvinnor
var berittigade till fére, under och efter barnafédandet. En central
aspekt som organiserade férestillningarna om omskurna kvinnor
och deras min var frigan om kvinnornas sexualitet. Forfattaren for
dirfor i sin analys en diskussion om hur den rasistiska liran om den
svarta kvinnans sexualitet och hennes kénsorgan, som har priglat
de vitas rasistiska fantasier om svarta kvinnors och mins sexualitet
sedan kolonialtiden, finns kvar och styr sociala praktiker inom
vérden.

I en annan artikel presenterar Beth Maina Ablberg och Ingela
Krantz en undersékning om hur lagen om etnisk diskriminering har
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anvints inom den svenska hilso- sjukvirden och om hur denna har
paverkat virden som organisation for att férebygga diskriminering.
Forfattarna berdr ocksd hur de krav som finns f6r EU/EES-likare 1
Sverige nir det giller t.ex. svenska sprikkunskaper skiljer sig mar-
kant jimfort med de krav som stills mot de likare som redan finns
1 Sverige men som ir fédda utanfér Europa. Diskrimineringen av
utomeuropeiska likare 1 den svenska hilso- och sjukvirden sker
bl.a. genom regler och férordningar som goér det svirare for dessa
likare att utdva sin profession. Undersdkningen visar ocks3 att det
var vildigt {8 inom virden, sirskilt pd den ligre nivd dir virdgivarna
triffar patienter, som kinde till lagen mot etnisk diskriminering.
Det fanns dven den uppfattningen att en sidan lag inte behovdes
eftersom hilso- och sjukvirden foljer hilso- och sjukvirdslagen,
etiska riktlinjer och internationella konventioner. Silunda kunde
sjukvirdspersonalen hivda att diskriminering pd grund av etnicitet,
“ras”, religion etc. inte férekom och att alla patienter beméttes med
respekt.

Denna instillning, menar férfattarna, ir delvis en konsekvens av
lagens sitt att lyfta fram frigan om diskriminering som en indi-
viduell handling. P4 s8 sitt kan hilso- och sjukvirdens organisering
kring frigan om etnicitet f3 ett fritt spelrum for fortsatt marginali-
sering av personer med utlindsk bakgrund, bdde som virdtagare
och som personal. Trots den dystra bilden fann foérfattarna vissa
positiva tecken. Somliga hade en tilltro till att lagen skulle forbittra
varden. Tolkningen av lagen ledde bl.a. till att kurser, seminarier
och arbetsméten om “frimmande kulturer” anordnandes av sjilva
personalen under en belastad arbetssituation dir deltagande 1
sddana utbildningar inte var obligatorisk.

Studien visar dirfor att bristen pd en samordnad utbildnings-
insats och framfér allt ett ointresse att gd bortom kulturalistiska
forestillningar om ”de andra” var en del av hilso- och sjukvirdens
organisering kring frigan om etnisk diskriminering. Detta sitt att
marginalisera frigan tyder bl.a. pd att lagen mot etnisk diskrimine-
ring inte ir tillricklig som ett verktyg for férindring av hilso- och
sjukvirdens organiseringsform 1 diskrimineringsfrigor. Denna
poing blir dirfér viktig att iaktta fér andra samhillsinstitutioners
organisering kring diskriminering i dess strukturella form.
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Den villkorade hilsovarden

I rapporten Om wvilfirdens grinser och det villkorade medborgar-
skapet (SOU 2006:37) behandlar Paulina de los Reyes medborgar-
skapets situationsbundna giltighet i en rittstat dir skydd och
trygghet ifrdgasitts genom misstinksamhet och fientlighet av per-
soner som har ett visst utseende, efternamn eller religion. Statens
kontrollapparat pdminner dessa minniskor om deras ofullstindiga
ritt som antas finnas 1 medborgarskapets “trygga grund”. Inre
utlinningskontroller och nationella grinskontroller (SOU
2004:110) samt mojligheten tll dterkallelse av svenskt medborgar-
skap foér “en icke svensk etnisk” medborgare (SOU 2006:2) fast-
stiller, med Sharam Khosravis ord, tillstindet av “kvasimedborgar-
skap” (Khosravi, 2006).

Den statliga kontrollapparaten och hotet att &terkalla med-
borgarskapet fér de som erhllit det, fixerar en etnopolitisk ram dir
minniskokroppar blir symboler fé6r vem som ska ses som “legal”
och vem man ska misstinka vara den ”illegala” kroppen. Inneslut-
ning och uteslutning blir dd uppenbart i den kontext dir kroppen
forvandlas till ett objekt for statens kontroll, granskning och straff.
I en sidan kontext blir den irreguljira immigranten inte bara en
symbolisk vara for skapande av grinskontroller och inre utlin-
ningskontroll, utan endast en kropp, en avpolitiserad kropp, en
homo sacer (Agamben, 2005), som skiljer sig frin den férkroppsli-
gade politiserade formen som medborgarskapet innebir.

Mot bakgrund av Sharam Khosravis (2006) analys av irregularite-
tens villkor, presenteras hir en reviderad version av Ldikare utan
grinsers rapport Gomda i Sverige. Utestingda fran hélso- och sjuk-
vdrd (2005). Med tillstdnd av Léikare utan grinser utvidgar Mattias
Oblson analysen av rapporten och belyser bla. de irreguljira
immigranternas egna upplevelser av hilso- och sjukvidrden samt
fallbeskrivningar inom virden och virdens perspektiv. Hans syfte
ir att belysa den faktiska (bristande) tillgingen till vird som irre-
guljira immigranter har i Sverige. Studien utgdr frn en undersok-
ning av 102 patienter med olika medicinska behov, t.ex. kroniska
och smittsamma sjukdomar eller graviditeter. Studien visar att irre-
guljira immigranters tillgdng till primirvird och icke-akut specia-
listvdrd i Sverige dr nistan obefintlig och att dessa patienter varken
har haft tillgdng till en adekvat vard eller till n6dvindiga likemedel.

Det finns flera faktorer som leder till detta tillstdnd, bl.a. de
socioekonomiska forhdllanden som dessa minniskor lever under
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och som gor att de inte kan betala osubventionerade likarbesok. En
annan faktor ir den ridsla irreguljira immigranter kinner infér
motet med personalen pd svenska virdanstalter, pd grund av risken
att bli upptickta och 6verlimnade till polisen eller migrations-
myndigheterna.

Det institutionella arrangemanget av kontrollverksamhet gér att
vissa minniskor (irreguljira immigranter) sitts i ett rumsligt
undantagstillstdnd dir internationella konventioner om hilsa och
tillgdng till hilsovird inte lingre har ndgon giltighet. Studien
belyser silunda den form av diskriminering som irreguljira immi-
granter utsitts for nir vdrdinrittningar inte erkdnner dem som
patientgrupp. Nodvindigheten att skaffa fram ett regelverk som
ger irreguljira immigranter adekvat tillging till subventionerad vird
och likemedel ir akut, om hilsan och hilsovirden inte lingre ska
vara en nationell symbol for sirskiljande (stats)politik och ett ideo-
logiskt slagfilt i “nationens namn”.

Irreguljira immigranter gors till “illegala” nir normen for
svenskt medborgarskap skapar sin egen antites, sin anti-medbor-
gare. Den forestillda utgdngspunkten f6r denne anti-medborgare ir
dess "lagliga” utanférskap som gor den till en lagbrytare, omoralisk
och ansvarslés (Khosravi, 2006). Medan irreguljira immigranter per
automatik blir anti-medborgare gors reguljira immigranter till rre-
guljira medborgare, dvs. medborgare som inte ir “de vanliga” i med-
borgarskapets “etniska” termer. Skillnaden uppenbaras dirmed 1
medborgarskapets situationsbundna giltighet dir skydd och trygg-
het ifrdgasitts genom misstinksamhet som grundar sig pd utse-
ende, religion, etnicitet osv.

I detta sammanhang presenterar Géran Bodegdrd, i det sista
kapitlet av denna antologi, en studie om den medicinska och den
politiska behandlingen av barn med uppgivenhetssymptom och
deras familjer. I denna artikel presenterar forfattaren dels en rap-
port om virden av 25 barn med denna diagnos vid Barnavdelning
Eugenia pd Karolinska sjukhuset i Stockholm, dels analyserar han
den politisering som skedde kring frigan om ~apatiska barn”.
”Apatiska barn” ir beteckningen p& de barn som tillsammans med
sina familjer sokt asyl i Sverige och hamnat 1 ett tillstdnd av upp-
givenhet och hoppléshet.

I den forsta delen av kapitlet lyfter Bodegdrd fram de studie-
resultat som avdelningen Eugenia hade nir det giller barn med
uppgivenhetssymtom och belyser betydelsen av behandlingens
utformning och innehdll i virden av dessa barn. Han kommer fram
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till att behandlingen hade mycket goda resultat och att kunskap om
barnens och familjens situation fanns fér att ge den vird som
behovdes.

Bodegard analyserar ocksd olika institutionella aktérernas politi-
sering av “apatiska barn” som bl.a. ledde till nedliggning av vird-
avdelningar, brist p& uppféljning av medicinska behov och psykiat-
riska behandlingar och dven tll ifrgasittande av barnens tillstind
och sjukdom samt familjernas reella” intentioner (se t.ex. SOU
2006:49). I sin analys lyfter han fram hur medicinska basala behov
for dessa patienter omvandlades, under en moralisk panik, till en
politisering av patienternas diagnos. ”De apatiska barnen” blev inte
lingre barn utan istillet omvandlades de till sociopolitiska varelser
med statusen — “asylbarn”. Dessa barn kunde dirmed forklaras
utifrdn deras ”legala” status (irreguljira medborgare) och inte
utifrdn medicinska kriterier och diagnos. Med andra ord blev dessa
barn och deras familjer undantagna sina rittigheter och blev fére-
mal for statens kontroll (se Agamben, 2005).

I Bodegdrds analys av regeringens agerande och instillning till
dessa barn genom de rapporter som den nationella samordnaren for
barn i asylprocessen med uppgivenbetssymtom gav ut mellan 2005
och 2006 (Utrikesdepartements rapport 2005:1 och 2005:2; SOU
2006:49) exponerar han inte bara de brister pd analytiska redskap
och metodologiska 6verviganden som priglar rapporterna, utan
ocksd de processer av misstinkliggdrande och demonisering av
barnens familjer samt marginalisering av de goda vdrdresultaten.
Han lyfter iven fram den virdideologiska aspekten som ocksd har
bidragit till en férsimring av vird fér barnens och familjernas hilsa.

Statens folkhilsoinstitut (2003) har redogjort fér hur sociala for-
hillanden kan skapa en hilsosammare befolkning. Sveriges elva
folkhdlsomdl (Ibid.) ir viktiga utgdngspunkter att beakta i1 frigan
om etnisk ojimlikhet och den strukturella diskrimineringens
mekanismer som berér olika samhillsomriden. De elva milen ir:
delaktighet och inflytande, ekonomisk och social trygghet, trygga
och goda uppvixtvillkor, 6kad hilsa i arbetslivet, sunda och sikra
miljéer och produkter, en mer hilsofrimjande hilso- och sjukvird,
gott skydd mot smittspridning, trygg och siker sexualitet och god
reproduktiv hilsa, 6kad fysisk aktivitet, goda matvanor och sikra
livsmedel, ett minskat bruk av tobak och alkohol samt ett

25



Hilsa, vard och strukturell diskriminering SOU 2006:78

narkotikafritt samhille. I bakgrunden av en sidan maélsittning ir
det nodvindigt att lyfta fram frdgan om hur rasism och diskri-
minering inverkar 1 omrdden som dessa mél beaktar.

Antologin presenterar olika aspekter av kopplingen mellan
diskriminering och hilsa och hilsovdrd. Meningen har varit att
genom rapportens olika bidrag kunna presentera ett antal
frigestillningar som kan éppna utrymme for vidare forskning om
temat hilsa, vird och strukturell diskriminering. Diremot ir det
inte meningen att ge en fullstindig redogorelse av situationen. Hur
drabbar institutionella praktiker hilsa och vilbefinnande hos
personer med utlindsk bakgrund? Hur relateras hilsovirdens
organisering 1 friga om etnicitet och diskriminering till andra
samhillsektorer, t.ex. arbetsliv och boendeformer? Hur relateras
hilsan och hilsovirden (och iven de elva folkhilsomélen) till
migrationspolitiken? Hur skapas olika kategorier inom hilso-
virdens organisering? Detta idr viktiga frigor som méste {6ljas upp
om Mdl for folkhdlsan' inte endast ska priglas av frigan "Hur mir
svenskarna idag?”, utan frigan ska gilla alla som bor i Sverige.

Med andra ord, de demokratiska idealen om god hilsa och lika
ritt for alla till hilso- och sjukvird, villkoras av den strukturella
diskrimineringens konsekvenser fér personer med utlindsk bak-
grund. Detta innebir att om man inte beaktar diskrimineringens
grunder, mekanismer och konsekvenser finns det foga mojligheter
att uppnd mélet om jimlikt bemétande.

Forfattarens tack

Jag vill tacka Diana Mulinari och Beth Maina Ahlberg f6r under-
laget om feministiska studier och internationella studier, men som
ocksd liste och kommenterade denna text. En stor tack ocksd till
Paulina de los Reyes som har list och bidragit med virdefulla tips,
kommentarer och diskussioner.

! Faktablad, Socialdepartement nr 17, december 2002.
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2 Svenska empiriska studier av
sambandet mellan
diskriminering och psykisk och
fysisk ohélsa bland utlandsftdda

Sarah Wamala och Carina Bildt

Bakgrund

Det finns inte nigon konsensus inom hilsoforskningen om hur
etnisk diskriminering ska definieras. Till exempel definierade
Feagin och Eckberg 1980 etnisk diskriminering som handlingar
eller praktiker som utférs av majoritetsbefolkningens medlemmar
och som har annorlunda och negativa effekter pi medlemmar av
underordnade etniska grupper dn vad de har pd medlemmar som
tillhor  majoritetsbefolkningen.  ”Etnisk  diskriminering” som
begrepp har diskuterats 1 rapporter som publicerats av Utredningen
om makt, integration och strukturell diskriminering (SOU
2005:41). Den okande maingfalden och kulturella pluralismen i
merparten av vistvirldens linder kriver att diskriminerings-
begreppet utvidgas si att det inkluderar andra grupper som avviker
frin den traditionella normen i vistvirlden, till exempel diskrimine-
ring av marginaliserade grupper sisom funktionshindrade och per-
soner med annan sexuell liggning in heterosexuell.

Utdver varierande definitioner av diskriminering har forskare
skilt p& kroniska diskriminerande stressorer, sdsom dagliga trakas-
serier och utsatthet, och akuta diskriminerande stressorer, sisom
diskriminering vid anstillningssituationer (Gardner, 1995; Harrell
m.fl., 2000; Williams, Neighbors, & Jackson, 2003; Williams m.fl.,
1997). Daglig utsatthet ir vardagsfenomen, som inkluderar subtila
eller mera uttalade handlingar av diskriminering och exkludering
(Essed, 1991; Feagin & Feagin, 1986; Gardner, 1995; Harrell m.1l.,
2000). Akuta diskriminerande stressorer intriffar sporadiskt 1 livet
och péverkar olika omriden sisom socioekonomiska resurser,
anstillning och boende (Essed, 1991; Feagin m.fl., 2001; Harrell
m.fl., 2000; Williams m.fl., 2003; Williams m.fl., 1997, Drassler
m.fl,, 2005). Det rider inte nigon tvekan om att bide socio-
ekonomiska konsekvenser av diskriminering och ackumulerade
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férolimpningar som resulterar frin vardagliga och ibland vild-
samma erfarenheter av att bli behandlad som en andra klassens
medborgare, pd var och varenda ekonomisk nivd kan pdverka hilsan
negativt (Krieger, 1999).

Det finns olika uppfattningar om huruvida kroniska eller akuta
stressorer bist predicerar dilig psykisk hilsa. I mycket av den litte-
ratur som finns om diskriminering och hilsa ir det akuta diskrimi-
nerande hindelser som studerats (Cohen m.fl., 1995; Williams
m.fl., 2003). Detta har kritiserats eftersom man ofta haft en mycket
bred definition av diskriminering (sdsom utbildning och boende),
vilket begrinsat forskarnas méjligheter att f8nga mera specifika
typer av daglig diskriminering som skulle kunna bidra tll upp-
komsten av stress och férekomsten av dilig psykisk hilsa (Harrell
m.fl., 2003; Ren m.fl., 1999; Williams m.fl., 2003).

Mellanmansklig och institutionell (strukturell)
diskriminering

Institutionell diskriminering kan ske i minga olika sammanhang
och pd ménga olika platser. Den kanske viktigaste platsen ir sjuk-
vérden. Diskriminering p& grund av etnisk tillhérighet inom sjuk-
vérden ir vil dokumenterad frin tidigare studier 1 USA och i Eng-
land. Férfattarna till dessa har visat att etnisk diskriminering ger en
begrinsad tillging till hilso- och sjukvirdens tjinster bland med-
lemmarna i etniska minoritetsgrupper (Bird & Bogart, 2001; Klas-
sen m.fl., 2002; Williams m.fl., 2003; Friedman m.fl., 2005; Smedley
m.fl., 2003). Tillgdng till sjukvdrd vid behov ir en viktig bestim-
ningsfaktor for hilsa och 6verlevnad. Nir vi anvinde den nationella
folkhilsoenkiten (Hilsa pd lika villkor) fann vi att individer som
uppgav att de var utsatta for diskriminering i allminhet var mera
benigna att avstd frin att vid behov sdka den likarbehandlingen.
Diskriminering inom sjukvarden, speciellt, 6kade sannolikheten att
avstd frin att vid behov séka den likarbehandlingen, oberoende av
socioekonomiska férhillanden och hilsotillstind. Deltagarna till-
frigades varfor de vid behov avstod frin att séka likarbehandlingen
och de som upplevt diskriminering var mera benigna att uppge
negativa upplevelser vid tidigare besok inom sjukvirden som skal
(Wamala m.fl., 2006b, 2006¢).

En annan viktig plats dir diskriminering dger rum ir arbets-
marknaden och arbetsplatserna. I Sverige (SOU 2006:59; SOU
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2006:60; Rooth, 2002) och i USA (T.ex. Ren m.fl., 1999) har etnisk
diskriminering satts 1 samband med begrinsat deltagande p3
arbetsmarknaden och med oférménliga socioekonomiska for-
hillanden. I relation till arbetsplatserna s har diskriminering av
olika slag allt mer bérjat ses som en del av den arbetsrelaterade
stress som studeras, och dirigenom bérjat ses mycket mera som ett
resultat av hur arbetsorganisationen fungerar, snarare in som ett
resultat av dysfunktionella individers brister (Schneider m.fl., 1997;
SOU 2006:59; SOU 2006:60).

Insikten om den institutionella diskrimineringen och hur den
paverkar hilsan ir en viktig insikt, dirfér att den flyttar fokus frin
individen till de strukturer som skapar diskriminering, vilken 1 sin
tur upplevs och paverkar individerna och deras hilsa och folkhilsa 1
stort. Interventionsstudier med syfte att [6sa problem med sexuella
trakasserier och mobbing pd arbetsplatserna har minga ginger
fokuserat pd de utsatta individerna, snarare in pd hur arbets-
organisationen fungerar. S&dana losningar inkluderar till exempel
att man flyttar p& de utsatta individerna eller liter dem gd sjilv-
fortroendekurser, snarare in att man séker de mera strukturella
orsakerna till problemet pd arbetsplatsen (Bildt, 2006). Det ir inte
lingsokt att anta att olika former av diskriminering férekommer pd
en och samma arbetsplats, eftersom en arbetsplats som tilldter en
typ av diskriminering sannolikt ger utrymme iven for andra typer.
Det finns visst stdd 1 litteraturen for detta antagande (Piotrkowski,
1998). I en svensk studie som hade som huvudsakligt fokus att
kartligga forekomsten av diskriminering och krinkande sir-
behandling p& grund av sexuell liggning redovisades att inom de
yrkesomrdden dir det var vanligt med just sidan diskriminering
och krinkande sirbehandling, var det ocksd vanligt med diskrimi-
nering och krinkande sirbehandling pd grund av kon, funktions-
hinder och etnisk bakgrund (Bildt, 2004, Bildt, 2005).

Nir man tittar pd olika former av trakasserier, mobbing och dis-
kriminering verkar det timligen uppenbart att de gemensamma
kinnetecknen mellan dem ir att de hirstammar frin mellan-
minskliga problematiska relationer. Utifrin insikten om betydelsen
av den struktur som individen omges av ir det viktigt att soka mera
strukturella foérklaringar, for att problemen ska kunna I8sas. Det
har till exempel kunnat visas att organisationer dir sexuella trakas-
serier ofta férekommer ir organisationer som 1 sig sjilva diskrimi-
nerar kvinnor, dir kvinnor har ligre 16n 4n min och dir kvinnor
har ligre positioner 4n min (Glomb m.fl., 1999). Den hir diskus-
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sionen kan litt éverforas till diskriminering p& grund av etnisk till-
horighet, dir personer med utlindsk bakgrund generellt sett har
underordnade positioner pd sina arbetsplatser, jimfért med
svenskfédda anstillda (Akhavan & Bildt, 2006). Man har ocksd
kunnat observera etniska kluster, dir utlandsfédda samlas 1 18glone-
och lagstatusyrken (Abbasian 2006). Dessa liglone- och ligstatus-
yrken ir ocksd yrken som ses som ligre stiende, och det arbete
som utfors dir har ligre status in 6vrigt arbete inom organisatio-
nen, vilket fir konsekvenser for vilka resurser som avsitts till frisk-
vard, till vikarier vid sjukdom med mera (Akhavan & Bildt, 2006).

Beldgg fér sambandet mellan diskriminering och hélsa fran
tidigare studier

Generellt sett s3 har diskriminering satts 1 samband med olika hil-
soproblem 1 studier i USA och i England. Fér det mesta ir det psy-
kisk hilsa som studerats och samband mellan upplevd diskrimine-
ring och psykiska sjukdomar har rapporterats i flera tidigare studier
(Nazroo, 1997; Krieger, 2000; Williams m.fl., 2003; Harell m.fl.,
2003; Nazroo, 2003; Gee, 2002; Cassidy m.fl., 2004; Bhui m.fl.,
2005; Chakraborty & McKennzie, 2002; Landrine m.fl., 1996;
Klonoff m.fl., 1999; Noh m.fl., 1999, 2003). Nyligen har ocksd
bevis for kopplingen mellan etnisk diskriminering och hilsa rap-
porterats frin Nya Zeeland (Harris m.fl., 2006).

Orittvis, eller krinkande, behandling har féreslagits vara en utls-
sare av stressreaktioner som huvudsakligen pdverkar det psykolo-
giska vilbefinnandet och den psykiska hilsan, pd minga olika sitt
(Williams & Williams-Morris, 2000). Till exempel kan diskrimine-
ring som dger rum pd olika samhilleliga institutioner leda till en
minskad socioekonomisk rorlighet, olika tillgdng till 6nskvirda
resurser och diliga boendevillkor, vilket kan ha negativa effekter pd
den psykiska hilsan. Men dven den fysiska hilsan kan férmodas
paverkas av diskriminering. Diskriminerande hindelser kan leda till
fysiologiska och psykologiska reaktioner, som ger negativa férind-
ringar i den psykiska hilsan, vilket i sin tur kan leda till dalig fysisk
hilsa (Harrell, 2003). I linder dir etnisk tillhérighet ir av stor vikt
kan en egen acceptans av negativa kulturella stereotyper leda till en
negativ sjilvbild, vilket pdverkar den psykiska hilsan negativt
(Williams m.fl., 2003). Tankarna om att dalig psykisk hilsa kan leda
uill dilig fysisk hilsa har sin grund 1 att negativa kinslor, dngest och

38



SOU 2006:78 Svenska empiriska studier av sambandet mellan diskriminering och psykisk ...

psykologiskt bristande vilbefinnande har direkta effekter pd biolo-
giska processer som pédverkar fysisk hilsa och sjukdomsrisk
(Cohen m.fl., 1995). Studier av effekter pd den fysiska hilsan av
diskriminering ir sillsynta och resultaten ir motsigelsefulla (Stu-
ber m.fl., 2003). Diskriminering har foreslagits paverka den fysiska
hilsan via en eko-social hindelsekedja (Krieger, 1999), som t.ex. tar
sig uttryck 1 forhojt blodtryck (Krieger, 1996, 1990; Ryan 2006;
Din-Dzietham m.fl., 2004; Williams & Neighbors, 2001; Broman
m.fl., 1996). Detta beror pd att upplevelsen av diskriminering ir en
stressfylld hindelse som kan framkalla stressrelaterade mekanis-
mer, bide akuta och kroniska beroende pd hur ling tid individen
utsitts for diskrimineringen (Theorell, 2001). Dessa stress-
relaterade mekanismer kan bidra bide till uppkomsten av dilig
hilsa och férsimra redan befintlig sjukdom.

Diskriminering har rapporterats vara statistiskt signifikant rela-
terad till en simre fysisk och psykisk hilsa bida bland kvinnor och
min, fore och efter justeringen fér alder, inkomst och hudfirg
(Luisa m.fl.,, 2006). Trots att diskriminering foérekommer bland
minniskor 6ver hela det socioekonomiska spektrat (Essed, 1991),
s& har diskriminering visat sig ha negativa effekter pd social rorlig-
het och dirigenom ha negativa socioekonomiska konsekvenser,
som kan idrvas 1 framtida generationer. De negativa socio-
ekonomiska konsekvenserna av diskriminering syns tydligast nir
det giller tillgingen till arbetsmarknaden och 1 begrinsade ekono-
miska resurser pi grund av arbetsloshet. Aven om hilsoeffekterna
av diskriminering sannolikt ir oberoende av socioekonomisk posi-
tion sd interagerar socioekonomisk position med diskriminering till
uppkomsten av dilig hilsa (Rex m.fl., 1999).

Framtida studier av diskriminering och hilsa kommer att kriva
studier av bide diskrimineringens orsaker och hilsoeffekter av
utsatthet for diskriminering.

Fortfarande ir forskningen om diskriminering och hilsa i sin
linda, inte bara i1 Sverige utan ocksd i m&nga andra linder, men kan-
ske speciellt 1 de nordiska linderna (Wamala m.fl., 2006¢).

Diskriminering i Sverige

I Sverige gjordes 2004 ett forsta forsok att undersdka forekomsten
av diskriminering, baserat pd den nationella folkhilsoenkiten som
skickas till ett befolkningsurval av kvinnor och min 1 Sverige.
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Metoder for datainsamling och urval av studiepersoner beskrivs
nedan. Foérdjupad dokumentation om studien ir tillginglig pd
www.fhi.se. Studien har en mingd information om hilsoutfall, bide
fysiska och psykiska, viket gér det mojligt att analysera sambandet
mellan diskriminering och hilsa.

En diskussion med mainga olika samarbetspartners inom folk-
hilsoomradet 1 Sverige genomfordes nir studieuppligget gjordes,
for att vi pd bista sitt skulle kunna nirma oss frigan om etnisk dis-
kriminering 1 en postenkit — vilket inte hade gjorts tidigare i Sve-
rige. Hur frigorna om diskriminering formulerades framgér nedan.

Statens Folkhilsoinstitut har tagit initiativet till att koordinera
ett projekt om diskriminering och hilsa 1 samarbete med DO,
Homo och Handikappsombudsmannen. Projektet finansieras av
Europeiska unionen och samarbetsinstitutioner. Den slutliga rap-
porten frdn projektet ir under firdigstillande.

I det hir kapitlet fokuserar vi pd utlandsfédda och analyserar
sambandet mellan diskriminering och hilsa, dir vi jimfér personer
med utlindsk bakgrund som varit utsatta for diskriminering med
invandrade som inte varit det. Tidigare studier har visat att etniska
minoriteter som utsatts f6r diskriminering har simre fysisk och
psykisk hilsa dn etniska minoriteter som inte utsatts for diskrimi-
nering (Brondolo m.fl., 2003; Collins m.fl,, 2000; Gee, 2002;
Jackson m.fl., 1996; Krieger & Sidney, 1996; Karlsen & Nazroo,
2002). Hilsoetfekter 1 relation till bide mellanminsklig och insti-
tutionell diskriminering har dokumenterats (Williams m.fl., 2003).

Teoretiskt ramverk for samband mellan etnisk
diskriminering och hdlsa: méjliga mekanismer

Diskriminering kan tinkas pdverka hilsan genom ett antal olika
mekanismer (Dressler m.fl., 2005). Vi har utvecklat en teoretisk
modell i syfte att forstd och beskriva sambandet mellan diskrimine-
ring och hilsa genom fem tinkbara mekanismer (figur 1).

Dessa inkluderar:

1) Diskriminering orsakar skillnader i maojligheter i livet och i lev-
nadsforhillanden som orsakar olika ojimlika socioekonomiska
forhdllanden som ir relaterade till utbildning, anstillning,
boendesegregering och vilstind (Williams 1996; Williams &
Collins 2001; Ren m.fl,, 1999; Broman m.fl., 2000; Wamala
m.fl.,, 2006b). For att forstd dessa mekanismer krivs ett eko-
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socialt ramverk (Krieger, 1999). Att socioekonomiskt miss-
gynnande fér med sig en rad olika hilsorisker och fértida déd
genom olika mekanismer ir vil dokumenterat.

2) Diskriminering resulterar i olika bemdtande som leder till olzk-
heter i tillgang till hilsofrimjande resurser, inkluderande hilso-
vard, kvantitet och kvalitet pi den medicinska virden och ligre
foljsamhet nir det giller behandling och interventioner
(Wamala m.fl., 2006a,b; Klassen m.fl, 2002; Bird, 2001;
Friedman m.fl., 2005; Smedley m.fl., 2003).

3) Diskriminering begrinsar deltagandet i sambillet (sirskilt pd
arbetsmarknaden) och minskar inflytander (SOU 2005:1; SOU
2006:53; SOU 2006:60; Rooth, 2002). Bristande deltagande och
oférmaga att piverka har negativ effekt pg hilsan.

4) Erfarenheter av diskriminering kan ge upphov till szress — bide
akut och kronisk — som kan orsaka bristande psykiskt vil-
befinnande och férindringar i fysiologiska processer som pi-
verkar hilsan negativt (Landrine & Klonoff, 1996; Jackson,
m.fl,, 1996; McNeilly & Robinson, 1995). De flesta hilso-
forskare ser etnisk diskriminering som en typ av stress eller en
stressfylld hindelse (Brondolo m.fl., 2003, 2005; Contrada
m.fl., 2001; Myer, 2003), och dirfoér ir stresshanterings-
modellen ofta anvind for att forklara sambandet mellan diskri-
minering och hilsa. Stresshanteringsmodellen utgdr frin att
psykologiska och biologiska faktorer modererar eller medierar
den negativa effekten pd hilsan.

5) Diskrimineringen kan tinkas pdverka hilsan genom dess effek-
ter pd levnadsvillkor, en fientlig omgivning kan pdverka beteen-
deménster och livsstilsfaktorer genom internalisering av diskri-
minerande erfarenheter (Krieger, 1990). Rékning och anvind-
ning av droger och alkohol har rapporterats ha samband med
diskriminering (Landrine & Klonoff, 2000). Dessa dr ocksd
faktorer som ir kinda for att negativt paverka bide fysisk och
psykisk hilsa.
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Figur 1. Hypotetisk modell for mekanismer bakom sambandet mellan diskrimi-
nering och halsa
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I figur 1, visar blda pilar ett tinkbart direkt samband mellan diskri-
minering och olika faktorer. Svarta brutna pilar visar ett tinkbart
indirekt samband mellan diskriminering och hilsa som gér via olika
mekanismer. Réda pilar visar samband mellan olika faktorer som
paverkas av diskriminering, och tillsammans paverkar hilsa.

I det hir kapitlet har vi valt att testa den forsta mekanismen —
bidraget frin socioekonomiska férhillanden till sambandet mellan
diskriminering och hilsa. Utéver det vill vi beskriva och utveckla
de processer som ir relaterade till stressmekanismen, genom att
redovisa bevis frin tidigare studier. Framtida studier behdver testa
relevansen och bidragen frin de évriga mekanismer vi listat.

Syfte

1. Att analysera och redovisa om fysisk och psykisk ohilsa samt
upplevelse av diskriminering och socioekonomisk utsatthet
skiljer sig mellan utlandsfédda och svenskfodda.

2. Att analysera och redovisa hilsoeffekter av diskriminering
(bide mellanminsklig och institutionell).
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3. Att analysera om socioekonomisk utsatthet forklarar eller
medierar sambandet mellan diskriminering och hilsa.

Hypoteser

I vdra analyser har vi testat tre huvudsakliga hypoteser.

1. Upplevd diskriminering, socioekonomisk utsatthet och hilsa ir
ojimlikt férdelat mellan svenskfédda och utlandsfédda .

2. Upplevd diskriminering — bdde mellanminsklig och institutio-
nell — ir relaterad till bide fysisk och psykisk ohilsa bland
utlandsfédda.

3. Socioekonomisk utsatthet forklarar eller medierar sambandet
mellan diskriminering och hilsa bland utlandsfédda.

Nir vi har testat hypoteserna har vi justerat for effekter av dlder
och langvarig sjukdom.

Metod

I april 2003 beslutade riksdagen om nya folkhilsomdl for Sverige.
FHI fick 1 uppgift att folja upp folkhilsopolitiken och ge underlag
for olika dtgirder for att frimja hilsa. For att kunna gora detta
méste man veta hur befolkningen mér i dag och sedan f6lja upp hur
hilsan och dess bestimningsfaktorer forindras over tid. Mélet for
Sveriges folkhilsopolitik ir att skapa sambhilleliga f6érutsittningar
for en god hilsa pd lika villkor for hela befolkningen. Hilsa pd lika
villkor var ocksd rubriken for enkiten, som innehsll flera frigor om
bl.a. fysiskt och psykiskt vilbefinnande, ekonomiska férhillanden,
och krinkande behandling. Redovisning av enkiten finns pd FHI:s
hemsida www.thi.se under rubriken Folkhilsoenkit. P4 hemsidan
finns ocksd ett dokument som beskriver urvalet och detaljer kring
hela undersékningen fér 2004 och 2005.

Undersokningen Hilsa pd lika villkor ir ett fortlopande samar-
betsprojekt mellan Statens folkhilsoinstitut (FHI) och Sveriges
landsting och regioner. Statistiska centralbyrin (SCB) har ansvarat
tor enkitutskick, datainsamling och datafiler. I denna rapport har vi
anvint data f6r 2004 och 2005. Totalt var svarsfrekvensen cirka 63
procent, Totalt 73 330 personer (33 964 min och 39 366 kvinnor) 1
dldern 16-84 ar svarade pd enkiten for 2004 och 2005. Av dessa
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73 330 personer var 7 365 individer utlandsfédda (3 260 min och
4 105 kvinnor).

Matt pa diskriminering (upplevd krdnkande behandling)

Baserades pd frigan: "Har du under de senaste tre minaderna blivit
behandlad/bemétt si att du kinde dig krinkt?” Svarsalternativ:
Nej, Ja, Nigon ging, eller Ja, flera ginger. De som svarade ja
ombads att svara vidare pd frigan: “Av vilken/vilka blev du
behandlad/bemétt s att du kinde dig krinkt?” Svarsalternativ: Sjuk-
virden, Skolan/arbetet, Arbetsférmedlingen, Polisen/rittsvisendet,
Socialtjinsten, Forsikringskassan, Affirer/restauranger, Bank/forsik-
ringsbolag, Hyresvird/bostadstérmedlare, Nira anhérig, Okind per-
son pd allmin plats, eller Annan.

Uttrycket ”behandling/bemétande pd ett krinkande sitt” har
anvints 1 stillet for ”diskriminering” i enkitfrdgan. Detta anvindes
1 Williams och medarbetares instrument. De anvinder “unfair
treatment” 1 stillet for “discrimination” (Williams m.fl., 1997;
Schulz m.fl., 2000; Kessler m.fl., 1999). Vissa forskare tycker att
detta sitt inte fingar upp diskriminering (Brown, 2001) medan
andra studier har pdvisat att det gor det (Williams & Neighbors,
2001). Fordelen med detta instrument ir att det f8ngar upp ett
bredare mitt pd orittvis behandling som stricker sig 6ver en stor
andel av personer med olika socioekonomiska och etniska
bakgrunder.

P4 detta sitt kan man ocksd finga upp diskriminering p& grund
av andra sociala faktorer (kon, funktionshinder, sexuell liggning)
och det kan tillimpas pd olika etniska grupper. Vidare fir vi infor-
mation om hur ofta, och var diskriminering sker. Det ir viktigt att
fanga upp strukturell diskriminering utéver individens upplevelse.

Ovriga instrument som anvinds for att mita diskriminering ir
vildigt omfattande (Krieger m.fl., 2005; Landrine m.fl., 2006) och
passar inte 1 en enkit som skickas till en stor population — som den
nationella folkhilsoenkiten som anvinds i denna rapport. En annan
stor nackdel med uttrycket “diskriminering” i enkitfrigan ir att
deltagare har en tendens att dverskatta férekomsten av diskrimine-
ring (Gomez, 2001).

Studier som har anvint ”diskriminering” rakt av i enkitfrigan
har visat en &verrapportering av diskriminering p.g.a. av etnisk

bakgrund eller sexuell liggning.
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Fodelseland

Redovisas efter fédelseland: fodda 1 Sverige, foédda 1 6vriga Norden
eller 6vriga Europa/Nordamerika samt f6dda i andra linder utanfér
Europa. I gruppen som ir fédda 1 andra linder ingdr de som ir
fodda 1 Asien, Afrika, Oceanien samt Sydamerika. Det finns en
oindlig diskussion om hur utlandsfédda bér klassificeras. Vi har
valt denna klassificering eftersom den speglar hur personer ir
utsatta nir det giller diskriminering. Det finns beligg f6r att per-
soner med utlindsk bakgrund har varierande social ordning och
stillning och accepteras olika i samhillet beroende p4 vilken virlds-
del de ir fodda 1. Personer fodda 1 rikare linder som Vist-
europa/Nordamerika har t.ex. bittre stillning och dr mera accepte-
rade i Sverige dn de som ir fodda i t.ex. Afrika eller Asien.

Halsomatt
1) Psykisk ohilsa

Fyra olika mitt anvinds for att definiera psykisk ohilsa. Dessa ir
valda med utgdngspunkt frin en hypotetisk modell éver hur upp-
levd diskriminering kan pdverka psykisk hilsa (figur 1).

Nedsatt psykiskt vilbefinnande

Sjilvskattat psykiskt vilbefinnande GHQ12 (General Health
Questionnaire) ir ett frigeinstrument som utgors av 12 frigor som
miter psykiska reaktioner pi pifrestningar snarare in psykisk
ohilsa. Instrumentet ir fokuserat pd avbrott i den "normala” funk-
tionen snarare dn ett livsldngt karakteristikum. GHQ12 ir utfor-
mat for att mita tvd huvudsakliga problem: oférméga att klara av
sina "normala” funktioner och uppkomsten av nya fenomen av
”psykologisk stresskaraktir”. P4 var och en av de 12 frigorna ges
0 poing fér bra psykiskt vilbefinnande eller 1 for diligt psykiske
vilbefinnande. Som mest kan den svarande fi 12 poing och som
minst O poidng. Vi har hir valt brytpunkten for psykiskt vil-
befinnande vid summan 3 poing, vilket betyder att de som hade 0-
2 poing hade bra psykiskt vilbefinnande och de som hade 3-
12 poing hade nedsatt psykiskt vilbefinnande. GHQ ir ett vil vali-
derat mitt (Goldberg & Williams, 1988) som o6kar risken foér livs-
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hotande sjukdomar som hjirtkirlssjukdom (Eaker m.fl., 2005;
Kubzansky m.fl., 1998; Nicholson m.fl., 2005).

Svdra besvir av dngslan, oro eller dngest

Baserades pd frigan: "Har du ingslan, oro eller &ngest?” De som
svarade ”ja, svdra besvir” redovisas som "lider av svir dngslan, oro
och 3ngest”. Besvir av idngslan, oro eller 8ngest paverkar framtida
psykiatriska problem, hjirtkirlssjukdom, sjilvmordsrisk och fér
tidig déd (Ringback-Weitoft m.fl., 2005).

Sjilvmordstankar och/eller sjilvmordsforsok

De som svarade ”ja, en ging” eller ”ja, flera ginger” p& frigan: "Har
du nigon ging kommit i den situationen att du allvarligt dvervigt
att ta ditt liv?” och/eller de som svarade ”ja, en ging” eller *ja, flera
ginger” pd frigan: "Har du nigon ging forsoke ta ditt liv?”, redo-
visas som har haft sjilvmordstankar/f6rsok.

Anvéindning av antidepressiv eller lugnande/dngestdimpande medi-
cin

Hir redovisades om deltagaren hade rapporterat anvindning av
antidepressiv och/eller lugnande/dngestdimpande medicin under
de senaste tre minaderna. Anvindningen av antidepressiv eller lug-
nande/&ngestdimpande medicin dr oftast tecken pd en psykiatriskt
relaterad sjukdom.

2) Fysisk ohilsa

Tre olika métt anvinds for att definiera kroppslig ohilsa. Dessa
baseras pd en hypotetisk modell éver hur upplevd diskriminering
kan péverka fysisk hilsa (figur 1).
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Allmant hélsotillstind

Baserades p& frigan: "Hur bedémer Du ditt allminna hilso-
tillstdnd?” De som svarade mycket bra eller bra redovisas hir ha bra
hilsa och de som svarat daligt eller mycket daligt redovisas ha dilig
hilsa.

Sjilvskattat allmint hilsotillstdnd har studerats i decennier och
har dokumenterats att vara ett bra mitt pa individens vilbefinnande
(Lundberg & Manderbacka, 1996; Idler & Benyamini, 1997). Sjilv-
skattat allmint hilsotillstind dr en potentiell avgérande faktor for
overlevnad 1 den svenska befolkningen (Burstrém & Fredlund,
2001).

Svdra besvir av virk eller smdrta i rérelseorganen

Med svdra besvir av virk eller smirta i roérelseorganen menas de
som hade svira besvir av virk pd tre olika sitt; 1) virk 1 skuldror,
nacke eller 2) axlar och/eller ryggsmirtor, ryggvirk, hoftsmirtor
eller ischias och/eller 3) virk eller smirtor 1 hinder, armbigar, ben
eller knin. Besvir av virk eller smirta i rorelseorganen ir storsta

orsaken till sjukskrivning 1 Sverige och bidrar till sjuklighet
(Allebeck m.fl., 2006).

Akuta kroppsliga symtom

Akuta kroppsliga symtom redovisas om deltagare hade rapporterat
besvir av tre till fem av f6ljande symtom 1) eksem eller hudutslag,
2) svar trotthet, 3) svira somnsvarigheter, 4) éronsus (tinnitus), 5)
dterkommande mag-/tarmbesvir, eller 6) inkontinens (urinlick-

age).

Kroniska kroppsliga symtom

Kroniska kroppsliga symtom redovisas om deltagare hade rappor-
terat besvir av tre till fem av foljande symtom 1) huvud-
virk/migrin, 2) allergi, 3) astma, 4) diabetes, 5) hogt blodtryck.
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Potentiella piverkande faktorer (confounders)

Alder och langvarig sjukdom betraktades som variabler som kan
paverka bdde hilsoutfall och upplevd diskriminering.

Lingvarig sjukdom baserades pd frigan: "Har du ndgon ldngvarig
sjukdom, besvir efter olycksfall, ndgon nedsatt funktion eller annat
l&ngvarigt hilsoproblem? De som svarade ”Ja” redovisas hir ha
langvarig sjukdom.

Andra faktorer som civilstdind (ensamboende) och socio-
ekonomiska variabler var ytterligare tinkbara faktorer som kunde
paverka resultaten.

Socioekonomisk utsatthet

Ensamboende baseras pd deltagares rapportering om att han eller
hon ir ensam vuxen 1 hushillet.

Utbildningsnivd redovisas som kort utbildning, vilket innebir
personer som har gitt hogst 11 dr 1 skolan, motsvarande folkskola,
grundskola, realskola, flickskola, tviirigt gymnasium eller yrkes-
skola.

Arbetsloshet baseras pi om deltagare har rapporterat arbets-
16shet samma &r som undersékningen.

Lig inkomst har de som har en &rlig hushillsinkomst som under-
stiger 151 118 kronor (&r 2004) och 160 179 kronor (ir 2005).

Saknar kontantmarginal baseras pd svaret nej” till frigan: "Om
du plotsligt skulle hamna i en oférutsedd situation, dir du pi en
vecka miste skaffa fram 14 000 kronor, skulle du klara det?" Eko-
nomisk kris baseras pd svaret ”ja” till frigan "Har det under de
senaste 12 ménaderna hint att du haft svirigheter att klara de
l6pande utgifterna fér mat, hyra, rikningar m.m.? "

Socialbidragstagare baseras pd om deltagaren har haft social-
bidrag enligt uppgifter frin taxeringsuppgifter (ir 2002).

Statistiska analyser

I de statistiska analyserna har vi studerat dels férekomsten av olika
uttryck for psykisk ohilsa bland personer fédda i1 Norden och
Europa 4 ena sidan och personer fédda 1 andra linder & andra sidan,
och dels eventuella samband mellan antalet ginger de svarande har
upplevt krinkande behandling, 1 vilken situation de gjort det, och
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psykisk ohilsa. Det métt pd samband med psykisk ohilsa som vi
beriknat dr oddskvot - frin logistiska regressionsanalyser - vilken
kan sigas vara en uppskattning av hur stor risken ir att t.ex. ha
olika former av psykisk ohilsa om man har varit utsatt f6r krin-
kande behandling vid flera tillfillen, jimfért med dem som inte
varit det alls. En oddskvot pd 1.0 visar att det inte dr ndgon férhéjd
risk f6r psykisk ohilsa, medan en oddskvot pd tvd visar pd en for-
dubblad risk fér psykisk ohilsa, en oddskvot pa fem en femdubblad
risk osv. Sikerheten i sambandsanalysernas resultat kan illustreras
pé flera olika sdtt. Vi har valt att redovisa konfidensintervall med 95
procent sikerhetsmarginal, som ger en tydlig bild av hur bred ris-
ken ir inom denna sikerhetsram. Konfidensintervallen kan sigas
vara det spann inom vilken den ”sanna” risken fér ohilsa befinner
sig, och det méste ligga 6ver 1.0 for att vara statistiskt signifikant.
Om mittet pd sambanden, oddskvoten, ir 3,2 och konfidens-
intervallet ir 2,7-4,8 s ir det ndgonstans inom detta spann som
den sanna risken ligger.

Vi har gjort en berikning av risknivd (oddskvot) efter justering
for dlder och l8ngvarig sjukdom. For att kunna testa hypotesen om
diskriminering i samband med hilsa oberoende av socioekonomisk
utsatthet har vi vidare justerat fér ensamboende, 1ig utbildning,
arbetsloshet, 18g inkomst, ekonomisk kris, saknar kontant marginal
och socialbidragstagning. Vi har ocksd gjort en berikning av ande-
len av den o6kade risken fér ohilsa som forklaras av socio-
ekonomisk utsatthet.

Resultat
Fordelning av studievariabler i relation till fodelseland

I tabell 1 och 2 redovisar vi f6rdelning av olika variabler 1 relation
till fodelseland. En storre andel av utlandsfodda personer rapporte-
rade upplevelse av krinkande behandling in svenskfodda.

Vi fann att en stor andel av personer fédda utanfér Nor-
den/Europa var yngre, och upplevde diskriminering. Trots att en
storre andel av dessa personer hade hég utbildning, var en stor
andel av dem vildigt ekonomiskt utsatta (hade 1g inkomst, hade
ekonomisk kris, saknade kontantmarginal och var socialbidrags-
tagare). Kvinnor fédda utanfér Norden/Europa var extremet eko-
nomiskt utsatta, t. ex. 60 % saknade kontantmarginal. A andra
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sidan var en stérre andel min (20 %) dn kvinnor (11 %) fodda
utanfér Norden/Europa socialbidragstagare. Vi fann att en mindre
andel av personer fédda utanfér Norden/Europa hade en l&ngvarig
sjukdom, men trots detta, hade dessa personer simre hilsa — bide
fysiskt och psykiskt. Kvinnor hade simre hilsa in min.

Tabell 1 Fordelning av olika faktorer i relation till fodelseland bland man

Sverige Norden/Europa Andra lander
(n=30704) (n=2336) (n=919)
Rider (medelvirde (standardawvikelse))
Langvarig sjukdom 50.3 (18.0) 52.2 (16.2) 39.9 (14.1)
40 % 44 % 35%
Upplevt krdnkande behandling
Ingen 82 % 7% 67 %
Ja, nagon géng 16 % 19% 25%
Ja, flera ganger 3% 5% 8 %
Socioekonomisk utsatthet
L&g utbildning 56 % 54 % 48 %
Arbetsloshet 4% 6% 13%
Ensamboende 30 % 29 % 42 %
Lag inkomst 16 % 22 % 29%
Ekonomisk kris 15% 20 % 39 %
Saknar kontant marginal 16 % 271 % 54 %
Socialbidragstagare 1% 5% 20 %
Fysisk ohélsa
Daligt allmant hélsotillstand 6% 11% 14 %
Svara besvar av vark/ smarta i
rérelseorganen 14 % 23% 22%
Akuta kroppsliga symtom 6 % 8% 9%
Kroniska kroppsliga symtom 3% 5% 7%
Psykisk ohélsa
Nedsatt psykiskt vélbefinnande 13% 19% 29 %
Svara besvar av angest, oro, dngslan 3% 1% 12%
Suicidtankar/forsok 9% 13% 19%
Anvandning av antidepressiv/
lugnande/angestdampande medicin 6 % 9% 11%
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Tabell 2 Fordelning av olika faktorer i relation till fodelseland bland kvinnor

Sverige Norden/Europa Andra lander
(n=135261) (n=3032) (n=1072)
Rider (medelvirde (standardawvikelse)) ~ 49.6 (18.0) 51.9 (16.2) 37.4 (12.9)
Langvarig sjukdom 40 % 46 % 36 %
Upplevt krdnkande behandling
Ingen 74 % 2% 66 %
Ja, ndgon géng 23 % 24 % 21%
Ja, flera ganger 4% 4% 8%
Socioekonomisk utsatthet
Lag utbildning 53% 55 % 46 %
Arbetsldshet 5% 1% 14 %
Ensamboende 30 % 28 % 42 %
Lag inkomst 22 % 28 % 27 %
Ekonomisk kris 18% 23 % 40 %
Saknar kontant marginal 25% 36 % 60 %
Socialbidragstagare 1% 4% 11%
Fysisk ohélsa
Daligt allmant halsotillstand 7% 14% 15%
Svéra besvér av vark/ smarta i
rorelseorganen 19% 30 % 30 %
Akuta kroppsliga symtom 7% 12% 13%
Kroniska kroppsliga symtom 6% 8% 9%
Psykisk ohélsa
Nedsatt psykiskt vélbefinnande 19% 26 % 35%
Svara besvér av angest, oro, dngslan 6% 9% 13%
Suicidtankar/forsok 13% 16 % 24 %
Anvandning av antidepressiv/
lugnande/angestdampande medicin 10 % 14 % 9%
Psykisk ohilsa

I tabell 3 redovisar vi sambandsmatten for de olika métten pd psy-
kisk ohilsa bland invandrade kvinnor och min. I de analyserna har
vi jimfort forekomsten av psykisk ohilsa med férekomsten bland
svenska kvinnor och min. I tabellen syns att det ir en tydlig trend
bland min att personer f6dda utanfér Norden och Europa har en
simre psykisk hilsa in svenska min och min frin Norden eller
Europa, med riskékningar pd upp till 3,8 ginger den for svenska
min. Nir det giller kvinnor s3 ir skillnaderna mellan de som mig-
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rerat frin Norden eller Europa och de som migrerat frén linder
utanfoér dessa omriden obetydliga. I tabellen ser man ocksd att
kvinnor och min som immigrerat frin Norden eller frdn Europa
har likartade psykiska hilsoligen, trots att kvinnor 1 minga under-
sokningar visat sig ha betydligt simre hilsa in min. Min som
immigrerat frén linder utanfér Norden och Europa har betydligt
simre psykisk hilsa in kvinnor som immigrerat frin dessa linder.
Oddskvoterna i tabell 3 ir korrigerade for bide dlder och ldngvarig
sjukdom, vilket gor det extra intressant att skillnaden mellan min-
nen ir si stor.

Tabell 3 Sambandet mellan fodelseland och psykisk ohdlsa (oddskvot
(95 % konfidensintervall). Justerat for alder och langvarig sjukdom

Fodelseland
Indikatorer fdr psykisk ohélsa Sverige Norden/ Andra lander
(referens) Europa
MAN
Daligt psykiskt véalbefinnande 1.0 1.6 (1.4-1.8) 2.7(2.3-3.2)
Svara besvar av angest, oro och
angslan 1.0 2.0(1.6-2.4) 3.8(3.1-4.8)
Suicidtankar/forsok 1.0 1.5(1.2-1.7) 1.9 (1.5-2.4)
Intag av antidepressiv medi-
cin/lugnande medicin 1.0 1.5(1.2-1.9) 2.2 (1.6-3.0)
KVINNOR
Daligt psykiskt valbefinnande 1.0 1.5(1.4-1.6) 1.8 (1.6-2.1)
Svara besvar av angest, oro och
angslan 1.0 1.7 (1.5-1.9) 2.1(1.8-2.6)
Suicidtankar/forsok 1.0 1.3(1.2-1.6) 1.6 (1.3-1.9)
Intag av antidepressiv
medicin/lugnande medicin 1.0 1.3(1.1-1.5) 1.0(0.7-1.3)

I tabell 4 redovisar vi risken fér att ha olika former av psykisk
ohilsa bland kvinnor och min som ndgon ging eller som flera
ginger upplevt krinkande behandling. I de analyserna har vi jim-
fort dem med personer som aldrig varit med om krinkande
behandling. I tabell 4 kan man utlisa ett tydligt dos-respons-sam-
band, eller med andra ord, tydligt se att risken fér att ha dilig psy-
kisk hilsa ir markant hégre bland dem som uppgett att de flera
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gdnger upplevt krinkande behandling, in bland dem som uppgett
att de varit utsatta fér det ndgon ging. Risken ir férdubblad, eller
mer in férdubblad, bland dem som vid flera tillfillen blivit utsatta,
jimfért med dem som blivit det nigon ging. Detta dos-respons-
samband ir ndgot starkare bland kvinnor in bland min.

Tabell 4  Sambandet mellan krdankande behandling och psykisk ohalsa
bland utlandsfodda (oddskvot (95 % konfidensintervall). Justerat
for alder och langvarig sjukdom

Fodelseland
Indikatorer fdr psykisk ohélsa Sverige Norden/Europa Andra ldnder
(referens)
MAN
Daligt psykiskt valbefinnande 1.0 1.6 (1.4-1.8) 2.7(2.3-3.2)
Svara besvar av angest, oro och
angslan 1.0 2.0 (1.6-2.4) 3.8(3.1-4.8)
Suicidtankar/forsok 1.0 1.5(1.2-1.7) 1.9(1.5-2.4)
Intag av antidepressiv
medicin/lugnande medicin 1.0 1.5(1.2-1.9) 2.2 (1.6-3.0)
KVINNOR
Daligt psykiskt vélbefinnande 1.0 1.5(1.4-1.6) 1.8 (1.6-2.1)
Svéra besvar av dngest, oro och 1.0 1.7 (1.5-1.9) 2.1(1.8-2.6)
angslan
Suicidtankar/forsok 1.0 1.3(1.2-1.6) 1.6 (1.3-1.9)
Intag av antidepressiv
medicin/lugnande medicin 1.0 1.3 (1.1-1.5) 1.0(0.7-1.3)

I tabell 5 redovisar vi risken for att ha psykisk ohilsa bland kvinnor
och min som upplevt krinkande behandling inom sjukvérden, pi
arbetsformedlingen, forsikringskassan eller hos socialtjinsten,
samt av hyresvird eller bostadsférmedlare. I dessa analyser har vi
jimfért med personer som inte varit med om krinkande behand-
ling i dessa sammanhang. Krinkande behandling inom sjukvirden
var kopplat till en pétagligt hogre risk for psykisk ohilsa bland
kvinnor dn bland min, dven om daligt psykiskt vilbefinnande var
signifikant relaterat till krinkande behandling inom sjukvirden
dven bland min. Nir det giller krinkande behandling som dgt rum
pd arbetsférmedlingen, forsikringskassan eller hos socialtjinsten si
ir risken att ha svdr dngest och att anvinda antidepressiv medicin
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eller lugnade medicin betydligt hégre bland min dn bland kvinnor.
Samma skillnad mellan effekten pd psykisk ohilsa giller krinkande
behandling som utférts av hyresvird eller av bostadsférmedlare.

Tabell 5 Risk for psykisk ohdlsa i relation till krankande behandling som
upplevs inom olika institutioner och psykisk ohdlsa, bland utlands-
fédda (oddskvot (95 % konfidensintervall) Justerat fér alder och
langvarig sjukdom

Var har krankande behandling skett?

Indikatorer for psykisk Sjukvarden Arbetsférmedling, Hyresvérd/
ohélsa forsakringskassan, bostadsfirmediare
socialtjansten

MAN

Daligt psykiskt val- 1.5(1.0-2.1) 1.9(1.3-2.8) 1.7 (0.9-3.0)

befinnande

Svara besvar av angest, oro

och &ngslan 1.5(0.9-2.4) 2.7(1.7-4.4) 3.1(1.6-5.9)

Suicidtankar/forsdk 1.1(0.6-1.9) 1.4 (0.8-2.4) 0.7 (0.3-1.7)

Intag av antidepressiv

medicin/lugnande medicin 1.5(0.6-2.9) 5.9 (3.1-11.2) 3.3(1.3-8.2)

KVINNOR

Daligt psykiskt vél-

befinnande 1.8(1.3-2.4) 2.1(1.5-2.9) 2.1(1.2-3.5)

Svéra besvar av dngest, oro

och dngslan 2.2 (1.5-3.1) 1.9(1.3-2.8) 2.1(1.2-3.7)

Suicidtankar/forsok 1.7(1.1-2.7) 1.1(0.7-1.8) 1.4 (0.6-3.1)

Intag av antidepressiv

medicin/lugnande medicin 2.5 (1.4-4.2) 1.6 (0.8-2.8) 0.5(0.2-2.1)
Fysisk ohilsa

I tabell 6 redovisar vi férekomst av olika mitt pd fysisk ohilsa (all-
minna hilsotillstdnd, svira besvir av virk eller smirta 1 rorelse-
organen och bide akuta och kroniska kroppsliga symtom) i relation
till fodelseland efter kolligering f6r dlder och l&ngvarig sjukdom. I
dessa analyser har vi jimfort med personer f6dda 1 Sverige. Resul-
taten visar att ju lingre bort frdn Sverige man ir f6dd desto hogre
risk for fysisk ohilsa. Storsta hilsorisken observerades 1 sambandet
med diligt allmint hilsotillstdnd.
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Personer fédda 1 Norden/Europa hade upp till tre gdnger 6kad
risk for fysisk ohilsa jimfért med svenskfédda. Motsvarande dkad
risk f6r ohilsa bland personer fédda 1 andra linder (utanfér Nor-
den/Europa) var upp till fem ginger hogre.

Tabell 6 Sambandet mellan fédelseland och kroppslig fysisk ohdlsa (odds-
kvot (95 % konfidensintervall)

Fodelseland
Indikatorer for fysisk ohlsa Sverige Norden/Europa Andra lénder
(referens)
MAN
Daligt allmént halsotillstand 1.0 1.8(1.6-2.1) 3.8(3.0-4.7)
Svéra besvar av véark/smaérta i
rorelseorganen 1.0 1.8 (1.6-2.0) 2.7(2.2-3.2)
Akuta kroppsliga symtom 1.0 1.8(1.6-2.1) 2.9 (2.3-3.6)
Kroniska kroppsliga symtom 1.0 1.4(1.1-1.7) 2.2 (1.7-3.0)
KVINNOR
Daligt allmént halsotillstand 1.0 2.0(1.8-2.3) 3.2 (2.6-3.9)
Svara besvar av vérk/smérta i
rérelseorganen 1.0 1.8 (1.6-2.9) 2.7(2.3-3.2)
Akuta kroppsliga symtom 1.0 1.6 (1.4-1.8) 2.9(2.4-3.4)
Kroniska kroppsliga symtom 1.0 1.4 (1.2-1.6) 1.8(1.4-2.3)

I tabell 7 redovisar vi sambandet mellan krinkande behandling och
fysisk ohilsa bland personer f6dda utanfor Sverige. I analyserna har
vi jimfért med personer fédda utanfér Sverige som inte upplevt
krinkande behandling. Vi finner dven hir ett tydlig dos-respons-
samband mellan krinkande behandling och fysisk ohilsa som ir
likadant som sambandet vi fann med psykisk ohilsa. Risken for
diligt allmint hilsotillstdnd och akuta kroppsliga symtom for-
dubblas f6r dem som vid flera gdnger blivit utsatt f6r krinkande
behandling jimfért med dem som blivit utsatt bara en gdng. Att ha
varit utsatt for krinkande behandling bara en ging hade inget sta-
istiskt signifikant samband med kroniska kroppsliga symtom eller
svira besvir av virk eller smirta i rérelseorganen.
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Tabell 7 Sambandet mellan krdnkande behandling och kroppslig fysisk
ohdlsa bland utlandsfédda (oddskvot (95 % konfidensintervall).
Justerat for alder och langvarig sjukdom

Upplevd krankande behandling

Indikatorer fdr fysisk ohélsa  |ngen Négon géng Flera génger
(referens)

MAN

Daligt allmént hélsotillstind 1.0 1.8(1.6-2.1) 3.8(3.0-4.7)

Svéra besvar av vark/smarta

i rorelseorganen 1.0 1.8 (1.6-2.0) 2.7(2.2-3.2)

Akuta kroppsliga symtom 1.0 1.8 (1.6-2.1) 2.9(2.3-3.6)

Kroniska kroppsliga symtom 1.0 1.4(1.1-1.7) 2.2 (1.7-3.0)

KVINNOR

Daligt allmént hélsotillstand 1.0 2.0(1.8-2.3) 3.2 (2.6-3.9)

Svéra besvar av vark/smarta

i rorelseorganen 1.0 1.8 (1.6-2.9) 2.7(2.3-3.2)

Akuta kroppsliga symtom 1.0 1.6 (1.4-1.8) 2.9(2.4-3.4)

Kroniska kroppsliga symtom 1.0 1.4 (1.2-1.6) 1.8(1.4-2.3)

I tabell 8 redovisar vi risken f6r fysisk ohilsa bland personer (fédda
utanfér Sverige) som upplevt krinkande behandling inom sjuk-
varden, vilfirdsinstitutioner (arbetsformedling, forsikringskassan
och socialtjinsten) och hyresvird och/eller arbetsformedlare. 1
dessa analyser har vi jimfért med personer som inte varit med om
krinkande behandling i dessa sammanhang. Vi fann att kvinnor
som upplevt krinkande behandling inom sjukvirden hade en 6kad
risk pd 1,3 till 4,5 ginger f6r fysisk ohilsa (alla métt). Bland min
fann vi en okad risk for daligt allmint hilsotillstind men inte med
andra mitt pd fysisk ohilsa. Krinkande behandling som upplevts
inom vilfirdsinstitutioner 6kade risken fér diligt allmint hilso-
tillstdnd och akuta kroppsliga symtom, medan en sddan behandling
av hyresvird och/eller arbetsformedlare 6kade risken for svira
besvir av virk och/eller rérelseorganen och akuta kroppsliga sym-
tom bland bdde min och kvinnor.

56



SOU 2006:78 Svenska empiriska studier av sambandet mellan diskriminering och psykisk ...

Tabell 8 Sambandet mellan krdnkande behandling som upplevs inom olika
institutioner och kroppslig fysisk ohdlsa, bland utlandsfédda
(Oddskvot (95 % konfidensintervall)). Justerat for alder och lang-
varig sjukdom

Var har krankande behandling skett?

Indikatorer fdr fysisk ohélsa Sjukvarden Arbetsférmedling,  Hyresvérd/
forsakringskassan,  bostadsfirmedlare
socialtjdnsten

MAN

Daligt allmént halsotillstdnd 1.8(1.1-2.7) 3.1(1.9-4.9) 1.8(0.9-3.5)

Svara besvar av vark/smarta i 1.5(1.0-2.3) 1.0 (0.8-1.2) 2.2 (1.6-3.1)

rérelseorganen

Akuta kroppsliga symtom 1.4(0.9-2.2) 1.8(1.1-2.8) 2.7 (1.4-53)

Kroniska kroppsliga symtom 1.8(0.9-3.4) 1.7 (0.8-3.3) 1.6 (0.6-4.2)

KVINNOR

Daligt allmént halsotillstand 3.2(2.3-4.5) 2.0(1.3-2.9) 1.5(0.8-2.9)

Svara besvar av vark/smarta i 2.2 (1.6-3.1) 1.0 (0.8-1.2) 2.2 (1.6-3.1)

rérelseorganen

Akuta kroppsliga symtom 2.4(1.7-3.4) 1.9(1.3-2.8) 1.8(1.0-3.2)

Kroniska kroppsliga symtom 2.0(1.3-3.2) 1.2 (0.7-2.0) 1.7 (0.8-3.7)

Samband mellan krinkande behandling och forekomsten av
psykisk ohilsa och fysisk ohilsa i sammanfattning

Vi har summerat alla fyra mitten pd psykisk ohilsa (nedsatt psy-
kiskt vilbefinnande, svira besvir av dngest, ingslan, oro, suicid-
tankar/foérso6k, intag av antidepressiv/lugnande/dngestdimpande
medicin). Personer som hade rapporterat fler in tvd av dessa fyra
madtt kategoriserades som att de led av psykisk ohilsa.

P& samma sitt sd har vi har summerat alla fyra mitten pd fysisk
ohilsa (daligt allmint hilsotillstdnd, svira besvir av virk/smirta i
rorelseorganen, akuta kroppsliga symtom, kroniska kroppsliga
symtom). Personer som hade rapporterat fler dn tvd av dessa fyra
matt kategoriserades som att de led av fysisk ohilsa.

Vi har analyserat sambandet med krinkande behandling i rela-
tion till tre grupper 1) psykisk ohilsa, 2) fysisk ohilsa och 3) en
kombination av bdde psykisk ohilsa och fysisk ohilsa.

I figur 2 redovisar vi resultat av sambandet mellan krinkande
behandling och risken fér kombinationen av bide psykisk- och
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fysisk ohilsa. Risken fér bdde psykisk och fysisk ohilsa var mer in
fyra gdnger s stor for personer som upplevt krinkande behandling
flera gdnger in dem som upplevt det ndgon ging.

Figur 2 Oddskvot (risk) for kombinationen av bade psykisk och fysisk
ohélsa i samband med upplevd krdnkande behandling (justerat for
alder och langvarig sjukdom)

Upplevd krankande behandling

11 M Ingen 9,8
10 9 B Nagon gang
9 O Flera ganger [
"é 8
E 7
5 6
L 5
G 4
I 3 2,3 ,,,,,,,,,
2 1
0 T
Méan Kvinnor

Betydelsen av socioekonomisk utsatthet fér samband mellan krin-
kande behandling och psykisk och fysisk ohilsa bland utlandsfédda

I tabell 9 redovisar vi en helhetsbild av risken for psykisk- och
fysisk ohilsa efter att vi har samlat ihop alla indikatorer som redo-
visats tidigare. Vi redovisar resultaten i tvd modeller. I férsta
modellen justerar vi f6r 8lder och langvarig sjukdom och 1 modell 2
justerar vi ytterliggare foér socioekonomisk utsatthet (ensam-
boende, 1g utbildning, arbetsloshet, 18g inkomst, ekonomisk kris,
saknar kontant marginal, socialbidragstagare).

Vi fann starkare samband av krinkande behandling med fysisk
ohilsa in med psykisk ohilsa bland bdde min och kvinnor. Dock
var risken for psykisk ohilsa stérre bland kvinnor dn bland min,
medan risken for fysisk ohilsa var stérre bland min. Aven hir fann
vi en tydligt dos-respons — effekt for bade psykisk och fysisk
ohilsa, liknande den effekten som vi fann med enstaka indikatorer.
Kvinnor som upplevde krinkande behandling vid flera gdnger hade
fem till fjorton ginger 6kad risk foér psykisk ohilsa medan min
hade fyra till elva ginger 6kad risk. Motsvarande ¢kad risk for
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fysisk ohilsa var tv4 till fyra ginger bland kvinnor och tre till sex
gdnger bland min.

Analyserna som redovisas 1 modell 2 dir vi justerat dven for
socioekonomisk utsatthet ger oss mojlighet att svara pd tva frigor;
1) Ar sambandet mellan krinkande behandling och psykisk och
fysisk ohilsa oberoende av socioekonomisk utsatthet? 2) Hur stor
andel av den 6kade risken for psykisk- och fysisk ohilsa 1 relation
till krinkande behandling som upplevts flera ginger forklaras
(medieras) av socioekonomisk utsatthet?

Justeringen for socioekonomisk utsatthet visade att risken for
psykisk- och fysisk ohilsa i relation till krinkande behandling mins-
kade ndgot men var fortfarande statistiskt signifikant (tabell9).
Berikningen av hur stor andel av den ¢kade risken for psykisk och
fysisk ohilsa i relation till krinkande behandling som upplevts flera
gdnger som forklaras av socioekonomisk utsatthet visade att socio-
ekonomisk utsatthet férklarade drygt 20 % av risken for psykisk
ohilsa. Socioekonomisk utsatthet forklarade en storre andel av
risken for fysisk ohilsa bland min (32 %) dn bland kvinnor (21 %)
i relation till krinkande behandling som upplevs flera gdnger.
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Tabell 9  Sambandet mellan krinkande behandling och psykisk och fysisk
ohdlsa bland utlandsfédda (Oddskvot (95 % konfidensintervall)

Psykisk ohdlsa Fysisk ohilsa Psykisk ohdlsa  Fysisk ohélsa

Modell 1 (Justerat for &lder och Modell 2 (Justerat for lder,
langvarig sjukdom) langvarig sjukdom och
socioekonomisk utsatthet) *
MAN
Upplevd krénkande behandling
Ingen (referens kategori) 1.0 1.0 1.0 1.0
Ja, nagon gang 3.0(2.3-3.9) 1.5(1.2-1.9) 2.4 (1.8-3.3) 1.3(1.0-1.7)
Ja, flera ganger 6.8 (4.1-11.3) 4.1(1.7-6.2) 5.6 (3.2-9.9) 3.1(2.0-4.9)

**Andelen av risken i relation till
krénkande behandling flera ganger
som férklaras av socioekonomisk

utsatthet 21% 2%
KVINNOR

Upplevd krankande behandling

Ingen (referens kategori) 1.0 1.0 1.0 1.0

Ja, négon géng 2.3(1.8-2.9) 1.2(1.0-1.4) 2.1(1.6-2.7) 1.1(0.9-1.4)
Ja, flera génger 8.1 (4.7-14.0) 2.4 (1.6-3.6) 6.4(3.5-11.7)  2.1(1.4-3.2)

**Andelen av risken i relation till

krankande behandling flera ganger

som fdrklaras av socioekonomisk

utsatthet 24 % 21%

* Socioekonomisk utsatthet = (ensamboende, 14g utbildning, arbetslshet, |ag inkomst, ekonomisk kris, saknar
kontant marginal, socialbidragstagare).

** Andelen som forklaras av socioekonomisk utsatthet = [(ORmodell 1 — ORmodell 2) / (ORmodell 1 — 1] x 100
(Wamala, 2006¢, 2006d)
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Tabell 10 Sambandet mellan krdankande behandling inom olika institutioner
och psykisk och fysisk ohalsa bland utlandsfodda (Oddskvot (95 %
konfidensintervall)

Psykisk ohdlsa Fysisk ohélsa Psykisk ohalsa Fysisk ohilsa
Modell 1 (Justerat for &lder och Modell 2 (Justerat for &lder, langvarig
langvarig sjukdom) sjukdom och socioekonomisk utsatthet) *
MAN
Upplevt krdnkande behandling
inom:
Sjukvarden 1.1(0.6-1.9) 1.6 (1.0-2.5) 1.4(0.7-2.8) 1.8(1.1-2.9)
Valfardsinstitutioner 2.8 (1.7-4.5) 2.1(1.1-3.8) 1.3(0.6-2.6) 2.1(1.2-3.7)
Hyresvérd/bostadsformedlare 1.0 (0.4-2.3) 1.8(0.9-3.7) 0.6 (0.3-1.7) 1.3(0.6-3.0)
KVINNOR
Upplevt krdnkande behandling
inom:
Sjukvarden 2.2(1.3-3.7) 2.5(1.7-3.7) 2.7 (1.4-4.9) 2.3(1.5-3.6)
Valfardsinstitutioner 1.6 (1.0-2.8) 1.9(1.3-2.8) 1.4(0.7-2.5) 1.7(1.0-2.7)
Hyresvérd/bostadsformedlare 1.4(0.5-3.7) 1.9 (1.0-3.7) 1.3(0.4-4.1) 2.0 (1.0-4.0)

* Socioekonomisk utsatthet = (ensamboende, |ag utbildning, arbetsldshet, 1ag inkomst, ekonomisk kris, saknar
kontant marginal, socialbidragstagare).

I tabell 10 redovisar vi risken for ohilsa i relation till krinkande
behandling som upplevts inom olika institutioner. Vi fann ett tyd-
ligt och starkt samband mellan krinkande behandling som upplevts
inom sjukvirden och simre hilsa hos kvinnor (inte min) — bide
psykisk och fysisk ohilsa, oberoende av &lder, lingvarig sjukdom
och socioekonomisk utsatthet. Krinkning inom vilfirds-
institutioner 8kade med andra ord risken fér fysisk ohilsa hos bade
min och kvinnor.

Diskussion

I det hir kapitlet har vi testat tre hypoteser; 1) upplevd diskrimine-
ring, socioeckonomisk utsatthet och ohilsa ir ojimnt férdelat mel-
lan svenskfédda och utlandstédda, 2) upplevd diskriminering —
bide mellanminsklig och institutionell — ir relaterad till bide fysisk
och psykisk ohilsa bland utlandsfédda, 3) om socioekonomisk
utsatthet forklarar/medierar sambandet mellan diskriminering och
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ohilsa bland utlandsfédda. Vi har testat hypoteserna efter justering
av dlder och l&ngvarig sjukdom.

Resultaten visade att en stor andel av de utlandsfédda uppgav
hégre forekomst av diskriminering och var mera socioekonomiskt
utsatta in svenskfodda. Trots att det var en mindre andel utlands-
fodda dn svenskfédda som uppgav hilsoproblem som existerat
redan tidigare s& var det en storre andel utlandsfédda dn svensk-
fodda som uppgav simre hilsotillstdnd — nir det giller samtliga
anvinda mitt pd psykisk och fysisk ohilsa.

Resultaten visade att det var ett starkt samband mellan upplevd
diskriminering — bide mellanminsklig och institutionell, och olika
psykiska och fysiska hilsoutfall bland utlandsfédda i Sverige, dven
nir vi tog hinsyn till faktorer som skulle kunna tinkas pdverka
sambandet (dir vi justerade for tidigare lingvarig sjukdom mm).

Upplevd mellanminsklig diskriminering var tydligt och konsi-
stent relaterat till bdde psykisk och fysisk ohilsa p4 ett dos-respons
- sitt, dven nir vi tog hinsyn till dlder och l8ngvarig sjukdom. Ris-
ken for ohilsa var mer dn férdubblad bland de utrikes f6dda som
utsatts f6r krinkande behandling vid flera tillfillen, jimfért med
vid ett tillfille.

Krinkande behandling som upplevts inom sjukvirden hade —
oberoende av 3lder, lingvarig sjukdom och socioekonomisk utsatt-
het — en negativ paverkan pd sdvil psykisk som fysisk hilsa bland
kvinnor. Bland minnen var det den psykiska hilsan som var nega-
tivt piverkad. Krinkande behandling som igde rum pa vilfirds-
institutioner (arbetsférmedling, férsikringskassan, socialtjinsten)
var relaterad till fysisk ohilsa bdda bland kvinnor och min, under
det att krinkande behandling frin hyresvird och bostads-
férmedling inte var statistisk signifikant relaterat till de samlade
métten pd psykisk och fysisk ohilsa.

Sambandet mellan mellanminsklig diskriminering och hilsa var
oberoende av socioekonomisk utsatthet. Diremot forklarade socio-
ekonomisk utsatthet ungefir tjugo procent av férekomsten av
psykisk ohilsa bland kvinnor och min. I relation till fysisk ohilsa
forklarade socioekonomisk utsatthet drygt trettio procent av den
fysiska ohilsan bland kvinnor och drygt tjugo procent bland min.
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Betydelse av socioekonomisk ohilsa for sambandet mellan
diskriminering och hilsotillstind

Utlandstédda som var socioekonomiskt utsatta var mera utsatta for
krinkande behandling in de som inte var det. Vir studie dr baserad
pd tvirsnittsdata, och dirfér kan vi inte vara sikra pd att diskrimi-
neringen piverkat de socioekonomiska férhillandena, eller tvirt-
om. Tidigare studier har visat liknande samband mellan upplevd
diskriminering (krinkande behandling) och socioekonomisk
utsatthet (SOU 2006:59; SOU 2006:60; Klonoff m.fl., 1999; Klonoff
& Landrine, 2000; Landrine & Kronoff, 2000). Williams m.fl.,
2003, har forslagit att diskriminering pdverkar socioekonomiska
forhdllanden och férindringar i livet och att det ir pd det sittet
som diskriminering paverkar hilsan (Williams & Collins, 2001).
Det ir ett rimligt antagande eftersom diskriminering i synnerhet
dger rum pd institutioner sisom arbetsmarknaden, dir individer
genom diskriminering hindras frin att fi ett forvirvsarbete, och
dirigenom kommer att befinna sig i en mera utsatt socioekonomisk
situation in vad de annars skulle ha gjort, bidde ekonomiskt och nir
det giller position 1 samhillet. Generellt sett s8 dr diskriminering
kopplat till ett begrinsat deltagande 1 samhillet och ett begrinsat
inflytande, vilket ytterligare begrinsar foérindringar 1 livet och
tillgdngen till socioekonomiska resurser som kan ha en hilsobe-
frimjande effekt.

Etniska ojimlikheter 1 hilsa skapas av de multipla mekanismer
genom vilka diskriminering skapar livsférindringar och tillging till
materiella resurser som ir nddvindiga f6r att uppritthdlla en god
hilsa. Resultaten som vi har redovisat 1 det hir kapitlet tyder pd att
ett uttryck fér rasism, vardaglig diskriminering i form av krinkande
behandling, har effekter pd hilsan som gir bortom de socio-
ekonomiska férhdllandena. Samtidigt kan vi se att om individer
som ir utsatta for mellanminsklig diskriminering hade likartade
socioekonomiska férhillanden som de som inte utsitts f6r sidan
diskriminering s8 skulle risken f6r psykisk ohilsa minska med 32 %
bland min och med 21 % bland kvinnor. I kliniska termer skulle en
sddan minskning av den psykiska ohilsan ha betydande betydelse
for dverlevnad.

Resultaten visar ocksd att den socioekonomiska utsattheten kan-
ske inte pdverkar sambandet mellan diskriminering och hilsa, utan
samverkar med diskriminering 1 att 3stadkomma multipla negativa
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effekter pd hilsan. Vi har pdvisat sidana effekter tidigare i andra
studier (Wamala m.fl., 2006¢, 2006d).

Maitt pa diskriminering i hilsoforskning

Forstdelsen av sambandet mellan upplevd diskriminering och hilsa
ir begrinsad av tillkortakommanden nir det giller att mita diskri-
minering. Det finns en uppsjé av mitinstrument, men en mingd
olika frigor om diskriminering som ir avsedda att anvindas i hilso-
studier (Krieger m.fl., 2005). Den stora variationen i mitinstru-
ment gor det svirt att jimfora resultaten 1 de olika studierna och att
dra generella slutsatser. Ett annat problem som gor det svart att
jamfora resultaten frén olika studier och styrka pd sambandet mel-
lan diskriminering och hilsa ir nir diskriminering upplevs (med
andra ord tidsperspektivet). Tidsramen pd upplevd diskriminering
som mitts 1 olika studier varierar frin de senaste sex minaderna
(Thompson, 1996), till senaste dret (Karlsen & Nazroo, 2002) och
till hela livstiden (Gee, 2002; Krieger, 1990). Vi har undersokt
upplevd diskriminering de senaste tre mdnaderna. Nackdelen ir att
vi inte f&r information om diskriminering som upplevts tidigare in
3 manader. A andra sidan kan tillfrlighet i rapportering av upplevd
diskriminering under en lingre tid tillbaka ifrdgasittas pd grund av
glomska (sdkallade recall bias).

Det finns alltsd en stor variation 1 de frigor som stills om dis-
kriminering, mycket beroende p& mailgruppen. I USA har under-
sokningar om etnisk diskriminering gjorts specifikt f6r Afro-ame-
rikaner och kan dirfér inte tillimpas till vriga etniska grupper.
Mittet som anvinds i denna rapport kan anvindas allmint till alla
etniska grupper, inklusive svenskar. Detta mojliggér analyser av
betydelse av diskriminering for etniska skillnader i hilsa och kan
vara ett sidant métt som Landrine m.fl., 2006 efterlyser.

De flesta tidigare studier har {3 deltagare, oftast universitets-
studenter som gor det svdrt att generalisera resultaten till 6vriga
befolkningen. I vir studie hade vi mojlighet att analysera effekter
av diskriminering pd hilsa utifrdn en nationell folkhilsoenkit som
skickas till en slumpvald stor grupp som representerar en normal
population 1 Sverige.

Minga tidigare studier har mitt dagliga upplevelser av diskrimi-
nering i form av mellanminsklig diskriminering, eller krinkande
behandling, under det att firre har férsékt finga dven institutionell,
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eller strukturell diskriminering och dess betydelse for hilsa. Dis-
kriminering ir en strukturell foreteelse och upplevelser av diskri-
minering ir betydelsefulla fér individens hilsa. Dirfér dr utma-
ningen for den framtida forskningen med fokus pd diskriminering
och hilsa, sirskilt 1 Sverige, att integrera den strukturella diskrimi-
neringen med daglig erfarenhet av diskriminering och att erkinna
betydelsen av att ha en flernivansats f6r att kunna forstd hilso-
effekter av diskriminering (Gee, 2002).

Utover det ovanstdende sd finns det ett behov att inlemma soci-
oekonomiska faktorer bide pd individuell nivd och pd en mera
kontextuell nivd i studier av diskriminering och hilsa. Till exempel
s& har etnisk diskriminering visat sig variera med socioekonomiska
omstindigheter (Williams m.fl., 2003; Broman m.fl., 2000). En lig
socioekonomisk position ir relaterad till ett daligt hilsotillstdnd,
men en hog socioekonomisk position skyddar inte mot mellan-
minsklig diskriminering (Broman m.fl., 2000).

En annan férdel med det diskrimineringsmdtt som anvinds 1 vir
studie dr att det miter forekomsten av diskriminering, hur ofta den
forekommer, och var (i vilken kontext) detta sker. Tidigare studier
har till exempel frigat deltagare om de har upplevd diskriminering
(svar — ”ja” eller "nej”) senaste dret (Karlsen & Nazroo, 2002) eller
om de ndgonsin 1 sin livstid har upplevt diskriminering (svar — ”ja”
eller ”nej”) (Gee, 2002). Flera andra studier har anvint dikotomise-
rade, eller tudelade, frigor dir man bara kan svara ja eller nej
(Nazroo, 2003; Jackson m.fl., 1996; Noh & Kaspar, 2003;
Thompson, 1996). Detta sitt att mitta diskriminering med ja /nej-
svar pd frigan som inte heller tar hinsyn till 1 vilket kontext dis-
kriminering sker har kritiserats i flera olika sammanhang (Krieger
m.fl., 2005; Krieger, 1998; Landrine m.fl., 2006). Ja/nej-svar pd fra-
gan om upplevd diskriminering ger ingen information om hur ofta
det férekommer, vilket gor det svirt att tillimpa en analysmodell
som tar hinsyn bdde till biologiska och till sociala aspekter som kan
tinkas paverka hilsan. I studier dir ja/nej-svar pd diskriminering
anvinds har hilsoeffekter varit underskattade. Betydelsen av mer
nyanserade frigor om férekomsten av diskriminering framgér tyd-
ligt av de dos-respons - samband vi kunnat pévisa, samband som
inte skulle ha kommit fram om enbart ja/nej-frigor anvints for
forekomsten av diskriminering.

Virt mitt pd diskriminering inkluderar inte hur individerna
hanterar den diskriminering, eller krinkande behandling, de utsitts
tor, vilket dr en begrinsning eftersom vi di inte fir ndgon kunskap
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om 1 vilken utstrickning individerna hanterar de stressande erfa-
renheterna. Amerikanska studier har visat att internalisering,
undantryckande eller férnekande av diskrimineringen ir kopplade
till negativa hilsoeffekter (Krieger, 1990; Taylor & Jackson, 1990).
Internalisering av diskriminering har ocksg visat sig kunna foérut-
siga en ligre tillfredstillelse med livet och hégre férekomst av kro-
niska hilsoproblem och psykosomatiska hilsoproblem (Williams &
Chung 1996).

Att mita diskriminering i hilsostudier — rekommendationer

Det finns egentligen tvd olika inriktningar nir det giller hur dis-
kriminering ska mitas 1 hilsostudier. En grupp forskare har &sikten
att diskriminering ska mitas pd den strukturella nivdn, och inte pd
individuell nivd. Det kan géras genom att analysera hur samhille-
liga institutioner fungerar gentemot etniska minoriteter (SOU
2005:41) eller att deltagarna tillfrigas om det férekommer diskri-
minerande praktiker pd deras arbetsplatser, skolor eller i samhillet
(Nazroo, 2003). Andra forskare rekommenderar att man ska mita
upplevd diskriminering 1 kombination med att man frigar efter var
(inom vilka institutioner) diskrimineringen férekommer (till
exempel Williams, 2003; Krieger, 2000; Landrine m.fl., 2006). I vir
studie har vi mitt diskriminering enligt rekommendationerna frin
de sistnimnda.

Det finns hillbara argument till varfér diskriminering 1 hilso-
studier ska baseras pd individernas egna upplevelser. Bland annat
har man 1 andra studier kunnat konstatera att det ir skillnad p3 att
rapportera att det férekommer krinkande sirbehandling pa ull ex-
empel sin arbetsplats och att sjilv vara utsatt f6r det, vilket visade
sig tydligt 1 en studie av diskriminering och krinkande sir-
behandling pd grund av sexuell liggning. Den allminna hilsan var
inte alls piverkad hos de heterosexuella kvinnor och min som rap-
porterade att sidan diskriminering och krinkande sirbehandling
férekom pd deras arbetsplatser, vilket den diremot var hos homo-
och bisexuella kvinnor och min (Bildt, 2004, Bildt, 2005). Tolk-
ningen av det resultatet var att man maste vara personligt berérd
for att forekomsten av t.ex. nedsittande omdémen pd arbetsplatsen
ska pdverka hilsan. Det ligger ocksa vil 1 linje med resultatet som vi
redovisat 1 detta kapitel, dir vi sdg ett tydligt dos-respons-samband
mellan upplevd krinkande sirbehandling och psykisk ohilsa.
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Effekten pd hilsan var pdtagligt mycket storre om de svarande hade
utsatts flera gdnger, in om det ”bara” hade hint nigon ging. Om
man tillhér en grupp som pekas ut, dir det férekommer ned-
sittande omddmen gentemot den gruppen, och om det fére-
kommer minga ginger, di ir risken stor att individen har en dilig
psykisk hilsa.

Vilka hilsoeffekter bor man mita i studier av effekten av
diskriminering?

Vi har analyserat en stor mingd hilsoutfall — bdde fysiska och psy-
kiska nir vi angripit frigan om sambandet mellan upplevd diskri-
minering och hilsa. De hilsoutfall vi valt att inkludera 1 studien ir
hilsoutfall som ir ordentligt validerade och som har en dokumen-
terad férmiga att forutsiga livshotande sjukdomar sdsom hjirt-
infarkt och déd. Om man tinker pa vir hypotetiska modell (figur
1) sd ir det meningsfullt att fundera pd genom vilka mekanismer
som diskrimineringen kan tinkas pdverka hilsan. Vi har foreslagit
fem mekanismer som skulle kunna foérklara sambandet mellan dis-
kriminering och hilsa (socioekonomiska férhillanden, tillging till
hilsofrimjande resurser, deltagande och inflytande, stress och
beteendemonster). Eftersom den hir forskningen ir i sin linda ir
det nédvindigt att ha en bred ansats nir man viljer vilka hilsoutfall
som ska inkluderas i studien och som ska analyseras i relation till
diskriminering. Startpunkten ir att se diskriminering som en
strukturell faktur, som pédverkar hilsan genom samverkan med so-
cioekonomiska foérhéllanden, som 1 sin tur paverkar graden av del-
tagande 1 samhillet, graden av inflytande och tillgdng till hilso-
frimjande resurser. Ogynnsamma socioekonomiska férhdllanden
kan i sig skapa stress, som i sin tur kan pdverka individers beteende.
Genom att anvinda denna ansats vill vi beskriva de processer
genom vilka diskriminering som en stressfaktor kan pdverka indi-
viders hilsa. Vi hoppas att den hir beskrivningen kan vara till hjilp
for andra forskare nir det giller att vilja limpliga hilsoutfall.
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Diskriminering som en stressfylld hindelse — processer till
ohilsa

Det finns olika typer av stress som kan tinkas vara relaterade till
upplevelser av diskriminering. De kategoriseras ofta utifrdn hur
ofta de férekommer; akut stress, tillfillig akut stress, och kronisk
stress. Var och en av dessa har sina egna karakteristika symtom,
varaktighet och hilsokonsekvenser. Vi tycker inte att man utifrin
vara resultat kan uttala sig om huruvida de kroniska eller de mer
akuta, tillfilliga, diskrimineringserfarenheterna ir bist pa att forut-
siga psykisk ohilsa. Diremot visar resultaten pd vikten av att i
mojligaste midn finga bidde kroniska och mer akuta diskrimine-
ringserfarenheter foér att forstd forekomsten av psykisk ohilsa
bland utlandstédda, inte minst dirfér att effekterna var s§ mycket
starkare bland dem som utsattes {6r kronisk diskriminering.

Akut stress ir den vanligaste formen av stress och ndgot som ofta
ir positivt och som upplevs som upphetsande och spinnande — i
maéttliga doser. I storre doser kan det vara skadligt. Stress som ir
relaterad till diskriminering ir aldrig spinnande, men kan leda till
en positiv situation beroende pi vilka ekonomiska och sociala
resurser som individen som ir utsatt for stress har tillgdng till. Hur
som helst, upprepade erfarenheter av akut stress kan leda till bide
fysiska och psykiska symtom. De vanligaste symtomen pd akut
stress ir; kinslomissig obalans (en kombination av vrede eller irri-
tabilitet, dngest och depression), muskulira problem (spinnings-
huvudvirk, ryggvirk, virk i kiken, och muskelspinningar som
leder till skador pd muskler, senor och ligament) mag-, tarm- och
bldsproblem, magkatarr, diarré, forstoppning, irriterad blisa, for-
héjt blodtryck, snabb puls, svettiga handflator, oregelbundna hjirt-
slag, yrsel, migrin, huvudvirk, kalla hinder eller f6tter, andfdddhet
och virk 1 brostet. Resultaten i vdr studie stodjer hypotesen om att
diskriminering paverkar hilsan genom dessa symtom. Vi har kun-
nat visa att diskriminering har ett starkt och oberoende samband
med bide fysiska och psykiska symtom (eksem eller hudutslag,
svar trotthet, svira somnsvarigheter, éronsus (tinnitus), och dter-
kommande mag-/tarmbesvir, inkontinens (urinlickage)).

Episodisk akut stress hirrér frin oupphorlig oro. T relation till
diskriminering handlar det om att kontinuerligt oroa sig fér att bli
orittvist behandlad, och om dagliga erfarenheter av diskriminering
som fir individerna att g& p4 helspinn eftersom de upplever fient-
lighet och ridsla runt varje hérn och pessimistiskt forvintar sig
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katastrofer 1 varje tinkbar situation. Som Essed visat: dagliga erfa-
renheter av diskriminering gér mianniskor medvetna om att virlden
ir en farlig, ogistvinlig, straffande plats dir ndgot avskyvirt kom-
mer att hinda (Essed, 1991). S8dana individer tenderar till att vara
overdrivet upphetsade och spinda, ingsliga, deprimerade och i vissa
fall dven arga och fientliga. Symtomen pd episodisk akut stress
inkluderar ihdllande spinningshuvudvird, migrin, hogt blodtryck,
brostsmirta och hjirtsjukdom. T vir studie har vi kunnat visa pd
starka samband mellan diskriminering och huvudvirk/migrin,
allergi, astma, diabetes, hogt blodtryck, virk i skuldror, nacke,
axlar, ryggsmirtor, ryggvirk, hoftsmirtor, ischias och smirtor i
hinder, armbdgar, ben eller knin.

Kronisk stress har inte ndgot av det upphetsande och spinnande
inslaget som kan finnas i akut stress. Det dr snarare en malande
process som néter ner minniskor, dag efter dag, ar efter ir. Kro-
nisk stress forstdr kroppar, sjilar och liv, eftersom det leder till att
minniskor blir oférmégna att se en vig ut ur en miserabel situa-
tion. Det idr stressen av obonhorliga krav och pdtryckningar for
synbarligen oindliga tidsperioder. Utan hopp ger individen upp
sina forsok att soka efter l6sningar. Kronisk stress kan vara resul-
tatet av upplevd och internaliserad orittvis behandling som finns
kvar for alltid, stindigt nirvarande. En del av dessa upplevelser kan
markant piverka personligheten hos dem som ir utsatta, och
resultatet blir att virlden ses som en hotande plats. Till skillnad
frin akut stress, som ir omedelbar och som minniskor kan notera,
s& kan kronisk stress ignoreras dirfor att det ir gammalt, vant och
ingenting att géra ndgot it. Det dr dirfor inte forvnande att kro-
nisk stress effektivt doédar, till exempel genom sjilvmord, vild,
hjirtattack eller stroke. Minniskor slits ned till ett slutligt dodligt
sammanbrott eftersom deras fysiska och psykiska resurser ir
tomda genom deras ldngvariga utsatthet f6r kronisk stress. Vi har
visat 1 det hir kapitlet att diskriminering har ett starkt samband
med diligt psykisk vilbefinnande, svir dngest, tankar pd eller for-
sok till sjilvmord, och kroniska kroppsliga symtom (hogt blod-
tryck, astma, allergi, migrin) p8 ett dos-respons-sitt. Individer som
upplevde diskriminering hade genomggdende den storsta sannolik-
heten att rapportera dalig hilsa.
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Den bio-psykosociala modellen och sambandet mellan
diskriminering och hilsa

Som vi pdvisade 1 introduktionen s dr diskriminering en stressfylld
hindelse — bdde akut och kronisk (om den férekommer éver en
lingre tidsperiod). En sidan hindelse aktiverar den del av hjirnan
som kallas Hypotalamus-hypofys-adrenal (HPA)-axeln. HPA-
axeln ir en viktig komponent 1 stressbetingade reaktioner och ett
av de mest tydliga exemplen pd hur psykosociala faktorer pdverkar
tysiologiska mekanismer som resulterar 1 frigérandet av tvd huvud-
sakliga kemiska substanser — stereoida hormoner och stress-
hormonerna kortisol och katekolaminer. Frigérandet av de stereo-
ida hormonerna och stresshormonet kortisol intriffar nir HPA-
axeln triggar produktionen och frigérandet av stereoida hormoner,
inklusive det primira stresshormonet kortisol. Kortisol ir mycket
viktigt nir det giller att sitta fart pd kroppen (t.ex. hjirtat, lung-
orna, cirkulationen, metabolismen, immunférsvaret och skinnet) sd
att individen kan hantera den akuta stressen snabbt (Clark m.fl.,
1999).

HPA-axeln frigér ocksd vissa neurotransmittorer (kemiska bud-
birare) som kallas catekolaminer, sirskilt de som ir kinda som
dopamin, noreffedrin och effidrin (som ocksd kallas adrenalin).
Catekolaminer aktiverar ett omréde 1 hjirnan som kallas amygdala,
som triggar en emotionell respons pd en stressfylld hindelse.
Under den stressfyllda hindelsen kan catekolaminerna ocks him-
ma aktiviteten i omridet lingst fram 1 hjirnan, den del som handlar
om korttidsminne, koncentration, impulskontroll och rationella
tankar. Det gor det mojligt for individen att snabbt reagera pd en
stressfylld situation (till exempel diskriminering), antingen genom
att sldss eller att fly frdn den. Det hindrar ocksd mojligheten att
hantera komplexa sociala eller intellektuella uppgifter eller beteen-
den under tiden. Det ir dirfér viktigt att 1 studier av diskriminering
och hilsa att ta reda pd hur individerna reagerar pd de diskrimi-
nerande upplevelserna (Krieger, 1990; Williams m.fl., 2003). Den
hir stressreaktionen paverkar ocksd hjirtat, lungorna och cirkula-
tionen; dirfor att hotet dkar hjirtfrekvensen och blodtrycket 6kar
nistan samtidigt, andningen blir snabb och lungorna tar upp mer
syre. Sammanfattningsvis s& ir det flera andra fysiologiska svar pd
stress, inkluderande immunsystemet, torrhet i munnen och spasm-
er 1 strupen, reaktioner 1 huden och metaboliska reaktioner (mat-
smiltningsaktivitet). Det finns dven ménga andra fysiologiska
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reaktioner pd stress som har en dokumenterat bidragande
medverkan till uppkomsten av allvarliga sjukdomar; inkluderande
hjirtsjukdomar, stroke, infektioner och immunférsvarssjukdomar,
cancer, mag-tarmproblem, irriterad bldsa-syndrom, inflammatorisk
bldsa-syndrom, itstérningar, viktforlust, diabetes, smirta, somn-
storningar, sexualitets- och reproduktiva dysfunktioner (sexuell
funktion, premenstruellt syndrom, fertilitet, pdverkan pa graviditet
och forlossning), stérningar 1 minnet, koncentration och inlirning,
allergier, hudproblem, oférklarligt hiravfall, problem med tinder
och tandkétt och missbruk (alkohol, rékning och olagliga droger).

Eftersom diskriminering orsakar stress finns det starka skal att
tro att diskriminering kan pdverka flera av de sjukdomstillstdnd vi
nimnt ovan. I kapitlet har vi indikerat flera starka samband (obero-
ende av redan tidigare existerande sjukdomar) mellan diskrimine-
ring och en av de huvudsakliga riskfaktorerna for hjirtsjukdom,
nimligen hogt blodtryck, men dven med mag-tarmproblem, diabe-
tes, smirta, sdmnstorningar, allergier och hudproblem.

Ar sambandet mellan diskriminering och hilsa ett
orsakssamband?

Sambanden mellan upplevd diskriminering och hilsa som presente-
rats 1 detta kapitel ir baserat pd en tvirsnittsstudie, vilket begrinsar
mojligheten att dra generella slutsatser av orsak och verkan, som vi
varit inne pd redan tidigare. Tidigare genomférda studier, frimst 1
USA och 1 England, har kritiserats for att utifrdn tvirsnittsstudier
dra slutsatser om orsak och verkan. For att 4ndd kunna f& nigon
idé om eventuella orsakssamband justerade vi for lingvariga sjuk-
domar 1 analyser. Detta minskar risken fér overrapportering av
sdvil diskriminering och hilsoutfallen beroende pd redan existe-
rande dilig hilsa. Vira resultat styrks av tidigare longitudinella stu-
dier (se nedan) och vira resultat kan mycket vil tinkas visa den
sanna riktning pd orsaks- och verkan-sambandet, dvs. att diskrimi-
neringen ger upphov till den diliga hilsan. En av dessa longitudi-
nella studier utférdes i USA, och dir kunde man visa att uppgiven
dalig hilsa vid det forsta mittillfillet inte hade ndgot samband med
att senare rapportera erfarenheter av etnisk diskriminering (Brown
m.fl., 2000). I tvd andra longitudinella studier frin USA kunde man
pavisa att utsatthet foér diskriminering var relaterat till senare
fysiska och psykiska hilsoproblem (Jackson m.fl., 1996; Brown
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m.fl., 2000). Svagheten i dessa tvd studier dr att man mitte diskri-
mineringen vid ett enstaka tillfille och hilsoutfallen flera &r diref-
ter. Det har gjorts nigra forsok att mita bdde diskriminering och
hilsa vid tv4 tillfillen, bland annat i en studie som nyligen publice-
rats. Den baserades pid “The US Eastside Village Health Worker
Partnership survey”, som ir en befolkningsbaserad deltagande stu-
die av Afroamerikanska kvinnor som bor 1 éstra Detroit. Dir mitte
man sjilvrapporterad vardaglig diskriminering och relaterade den
till depressiva symtom och till sjilvrapporterad allmin hilsa, bide
1996 och 2001 (Schulz m.l., 2006). Forfattarna visade att en
okning av erfarenhet av diskriminering var relaterad till en 6kning
av depressiva symtom och till férsimrad allmin hilsa. Med andra
ord, ju mer diskriminering, desto simre hilsa, vilket rimmar vil
med vira resultat nir det giller att risken for dilig hilsa var s3
mycket stérre bland dem som varit utsatta f6r diskriminering vid
flera tillfillen 4n bland dem som varit utsatta nigon gdng. Med hin-
syn tagen till skillnader 1 inkomst och utbildning kunde de visa att
utsatthet f6r diskriminering var kausalt relaterat till dilig psykisk
och fysisk hilsa.

De longitudinella studierna vi beskrivit ovan stédjer antagandet
att resultaten frin tvirsnittstudier, dir samband mellan diskrimine-
ring och hilsa pévisats, avspeglar nigot mera in en tendens bland
minniskor med dilig hilsa att uppleva sig sjilva som orittvist
behandlade. En stor utmaning f6r den framtida forskningen inom
omréddet dr att mita utsatthet f6r diskriminering genom livet och
att forsoka analysera den ackumulerade effekten. Ett livslopps-
perspektiv skulle kunna bidra till en bittre foérstdelse av mekanis-
merna och processerna mellan diskriminering och hilsa, och bidra
till att utveckla bittre strategier och framgingsrika interventioner,
som 1 sin tur kan férhindra hilsoproblem hos kommande genera-
tioner.

Varfor finns det ett behov att ett livsloppsperspektiv?

Med ett livsloppsperspektiv utgdr man frin att effekterna av dis-
kriminering gir dver generationerna. Genom att identifiera perio-
der som ir kritiska i férhillande till effekten av diskriminering pd
hilsan kan effektivare interventioner och folkhilsoprogram utfor-
mas sd att framtida folkhilsoproblem kan minimeras. D4 kan man
bittre avgora nir och hur interventioner behéver goras. Diskrimi-
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neringen paverkar alltsd inte bara den nuvarande generationen utan
iven de kommande. Sjilvrapporterad utsatthet for etnisk diskrimi-
nering och stress under graviditeten har kopplats till problem med
graviditet och forlossning, till exempel for tidig fodsel (Rich-
Edwards m.fl., 2001; Dole m.fl., 2003; Hobel, 2004) och 1&g fodel-
sevikt hos spiadbarn (Mustillo m.fl., 2004; Collins m.fl., 2000). Det
sistnimnda giller dven efter att man justerat analyserna fér socio-
ekonomisk position och livsstilsfaktorer sdsom rékning och alko-
holkonsumtion. Det finns ett antal mojliga biologiska orsaksvigar
som kan forklara dessa samband. Till exempel kan stress som hir-
ror ur upplevelser av diskriminering 6ka pd produktionen av corti-
cotropin-frigérande hormon (CRH) i stora mingder av moderka-
kan, vilket sedan gir ut bide 1 moderns och i fostrets blod-
cirkulation (Goland m.fl., 1986). Forhojda niver av CRH hos
kvinnor som féder for tidigt har rapporterats (Tropper 1992;
Hobel, 2004, Stancil m.fl., 2000). Det har ocksi formulerats hypo-
teser om att forhojda moderkaks-CRH kan stimulera adrenalin-
aktiviteten hos fostret, vilket 6kar nivierna av kortisol, som i sin
tur snabbar pd fostrets mognad och slutligen triggar en fér tidig
forlossning, nir hormonnivderna ndr o6ver en viss troskel

(Karalis, 1996).

Slutsatser

I ljuset av det starka stod for att det foreligger ett samband mellan
diskriminering och hilsa — bide fysisk och psykisk — som presente-
rats 1 detta kapitel, tillsammans med bevis frin andra, tidigare
utfoérda studier, sd ir det ingen tvekan om att diskriminering ir ett
folkhilso- socialt-, och politiskt problem. Diskriminering i sam-
hillet, sirskilt av den strukturella karaktiren, bor dirfér vara en
friga av stor angeligenhet f6r det svenska samhillet och dess invi-
nare.

Det finns tvd huvudsakliga orsaker till att bry sig om férekoms-
ten av diskrimineringen; minskliga rittigheter och ekonomiska
konsekvenser. Varje minniska har ritt att bli behandlad korrekt
och rittvist. Varfér ska nigra individer behandlas som tredje klas-
sens medborgare? Enligt de minskliga rittigheterna ir alla individer
lika och boér behandlas lika. Implikationer av att ha ett stort antal
utlandsfédda med dilig hilsa dr ndgot som har konsekvenser for
samhillsekonomin och den ekonomiska tillvixten pd sikt.
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Vad kan goras?

Det finns ett behov av forskning som kan berikna sambhills-
konsekvenser av diskriminering — bdde nir det giller hilsa och
ekonomiska konsekvenser. Det behovs speciellt avsatta forsk-
ningsmedel f6r detta syfte, och koordination av olika aktorer
och forskningsfinansiirer, for att optimera insatserna.

Det behovs en kontinuerlig uppfoljning av diskriminering for
att trender och foérskjutningar ska kunna féljas. For detta
indamadl krivs ett viletablerat forskningsprogram.

Forskning om mekanismerna bakom diskrimineringens paver-
kan pd hilsan ir viktig for att kunna utveckla framgingsrika
strategier att motverka diskriminering.

Lagstiftning och antidiskrimineringsinsatser behéver kom-
pletteras med andra strategier inom strategiska institutioner
(sdsom sjukvdrden, vilfirdsinstitutionerna, arbetsmarknaden,
skolor och arbetsplatser) som kan bekimpa och agera mot
diskriminering.

Tack till:
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Generaldirektér Gunnar Agren, Statens Folkhilsoinstitut fér
stdd och uppmuntran f6r att genomféra den nationella folk-
hilsoenkiten.

Gunnel Bostrém, Statens Folkhilsoinstitut och Karin Nyqpvist,
Stockholms kommun och Landsting som har bidragit med
datainsamling och sammanstillning av den nationella folkhilso-
enkiten, samt andra medarbetare i olika regioner, landsting och
kommuner som har bidragit pd olika sitt.

Christer Hogstedt, avdelningschef, som har bidragit med 6ver-
sittning av enkitfrigor om krinkande behandling.

HomO, DO, Handikappsombudsmannen och projektet Dis-
kriminering och hdlsa f6r diskussioner kring utformning av
enkitfrdgor av krinkande behandling.
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3 Vardmoten som strider mot
svenska barnmorskors
etnocentriska syn pa sexualiteten
hos omskurna invandrarkvinnor

Beth Maina Ahlberg

Inledning

I denna artikel beskrivs hur svenska barnmorskor diskuterar sexua-
liteten hos de omskurna kvinnorna i deras vird. Artikeln baseras
huvudsakligen pd uppgifter som framkommit vid analys (Leval
m.fl., 2004) av data frin en kvalitativ studie vars ursprungliga syfte
var att underséka barnmorskors uppfattning om och instillning till
omskirelse och omskurna kvinnor och deras erfarenheter av att ge
vird &t dessa kvinnor (Widmark m.fl., 2002). I den inledande data-
analysen konstaterade Widmark m.fl. (2002) att barnmorskorna
ging pd gdng, spontant och oprovocerat, férde sexualiteten pd tal.
Den fortsatta analysen fokuserade dirfér pd barnmorskornas sam-
tal om de omskurna kvinnornas sexualitet och vad de ansdg vara
den genusmissiga och kulturella orsaken till omskirelse (Leval
m.fl., 2004).

Rapporten baseras visserligen enbart pd ett fital barnmorskor, s3
som ir fallet i kvalitativ forskning, men barnmorskornas sitt att
resonera och tala om kvinnlig omskirelse och om de omskurna
kvinnornas sexualitet ger upphov till viktiga frigor som ir relevanta
inte bara 1 virdsituationer och interaktioner, utan iven f6r den teo-
retiska kunskapen och utvecklingen. Férhoppningsvis kommer
artikeln dirmed i hogre grad ge upphov till ytterligare frigor att
utforska in komma med svar. Varfoér hiller barnmorskorna till
exempel fast vid sina uppfattningar om de omskurna kvinnornas
sexualitet trots att deras moten med kvinnorna och deras min mot-
siger dessa uppfattningar? Varfér sdker inte barnmorskorna aktivt
svar pd de minga frigor de har pd omriden dir de medger att de
saknar nodvindig kunskap for att kunna ge limplig vird 4t
omskurna kvinnor? Om min frin kulturer som praktiserar FGC
ses som patriarkaliska vildar, hur omsitts detta 1 virdsituationer?
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Varfér fir virdgivare inte nigon ordentlig utbildning om FGC
trots att det finns en lag som kriminalisera det? T ett forsok att ge
en historisk kontext 8t ndgra av dessa frigor, men dven fér att for-
std varfor sedvinjan inte har utrotats trots en mingd ingripanden,
ir det nddvindigt att ge en kort sammanfattning av vad kvinnlig
omskirelse ir, historien, resonemangen bakom och férutsittning-
arna for de internationella strivandena att utrota sedvinjan och for
varden av omskurna kvinnor under graviditet och férlossning i det
svenska virdsystemet.

Kvinnlig omskarelse

Kvinnlig omskirelse eller kvinnlig konsstympning (FGM) eller
female genital cutting (FGC) ir termer som anvinds for att beskriva
en komplex tradition som omfattar flera fysiska ingrepp, diribland
avligsnandet av de externa genitalierna, frin att ta bort férhuden pd
klitoris till excision av klitoris, labia minora och delar eller hela
labia majora samt infibulation (Dorkenoo & Elworthy 1994). Vid
infibulation, sys de bdda terstdende sidorna av vaginan samman
med bara en liten 6ppning kvar {6r urin och menstruationsblod

Som socialt fenomen organiseras och rittfirdigas ritualen pd
olika sitt i1 olika samhillen (Kenyatta, 1965; Ahlberg, 1991;
Thomas, 1996; Natsoulas, 1997; Beidelman, 1997, Greer, 1997;
Kwaak, 1996; Balk, 2000; Shell-Duncan m.fl., 2000), den har skif-
tande social inneboérd, (Njambi, 2004; Abusharaf, 2001; Ahmadu,
2000), ir normaliserad pd olika sitt (Dorkenoo & Elworthy, 1994;
Abusharaf, 2000; Ahlberg m.fl., 2000), och har olika aktorer som
spelar olika roller (Ahlberg, 1991; Thomas, 1996; Shell-Duncan
m.fl., 2000; Eliah, 1999; Ahmadu, 2000).

FGM, kvinnlig konsstympning, ir den term som anvinds av
Virldshilsoorganisationen (WHO) och av andra internationella
organ och dven om den kan anses som en teoretisk och medicinsk
term, som &aterspeglar den skada som &samkas kvinnor och flickor
(Ahlberg m.fl., 2000), ir den omtvistad. WHO bérjade nyligen
anvinda begreppet FGC (Femal genital cutting), en férindring som
terspeglar debatterna och kontroverserna (Wilkinson, 1998;
Population Reference Bureau, 2001) och att man misslyckats med
att utrota sedvinjan. Som framgir nirmare nedan, har ménga av
ingripandena snarare stigmatiserat och tystat ner sedvinjan in
utrotat den (Ahlberg m.fl., 2004), nigot som delvis ir en 3terspeg-
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ling av historien bakom och formerna fér utrotningsstrivanden,
dess forutsittningar och resonemang.

Utrota FGC eller radda afrikanska kvinnor fran barbariska
kulturer och man?

Historiskt kan utrotandet av FGC spéras dnda tillbaka till de tidiga
kristna missionirernas aktiviteter som var ett led 1 den europeiska
koloniseringen av Afrika under 1800-talet. Hur kvinnorna behand-
lades sigs di som en mdttstock pd civilisationsgraden (Barker,
2000), en syn som inte skilde sig s& mycket frin den man har pd
den afrikanska diasporan i vistlinderna idag (Razack, 1998;
Narayan, 2000). De viktorianska kvinnorna i Storbritannien var
den standard som alla ”andra” jimférdes med i det brittiska impe-
riet. Att befria afrikanska kvinnor frin fortrycket 1 deras egna kul-
turer utgjorde dirfér en stor del av den moraliska férklaringen till
kolonialismen och framforallt till utrotandet av FGC 1 omridden dir
det praktiserades. I berittelser frin kolonialtiden skildras kolonise-
rade kvinnor 1 hogre grad som offer fo6r underutvecklingen och
grymheten 1 de egna kulturerna dn som offer fér det koloniala f6r-
tryck som de och deras min utsattes fér (Ahlberg, 1991; van
Onselen, 1976; Elkins, 2005).

De tidiga missionirerna borjade dven anvinda hilsoriskerna och
den sexuella forsakelsen som argument fér att utrota FGC, i en
kolonial diskurs, samtidigt som man sexualiserade afrikanska kvin-
nor (McClintock, 1995) och demoniserade afrikanska min. En all-
mint utbredd kampanj som fokuserade p4 hilsoriskerna, férnekan-
det av sexuell njutning fér kvinnor, sexuellt vild, sexuellt utnytt-
jande av barn etc. drivs fortfarande i minga nationella och interna-
tionella forum trots skillnaderna det nir giller fysisk omskirelse,
innebord, normaliseringsstrategier, social organisation och de for-
indringarna som sker 1 friga om FGC (Shell-Duncan, 2000). De
flesta ingripandena har riktats mot kvinnor, och dirmed bortsett
frin dynamiken 1 konsmakten och hur den manifesteras 1 olika
sammanhang dir FGC praktiseras eller hur den genomkorsas av
andra maktmarkérer, som klass, dlder, religion etc. (Sandoval,
2000). Nir dynamiken 1 kénsmakten tillstds priglas den av en
obefogad universalism med hegemoniska visterlindska uppfatt-
ningar som antas ha global giltighet (Narayan, 2000; Amadiume,
1997; Sandoval, 2000). Trots komplexiteten, de olika innebérderna
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och de minga olika sitten att organisera ritualen runt FGC, isole-
ras enstaka aspekter som man ingriper mot, beroende pd vem det ir
som riddar de afrikanska kvinnorna.

Oavsett om ingripandena skett hemma eller 1 diasporan har de
lett till skilda reaktioner bland dem de ir avsedda for. De har lett
till att en djupt internaliserad och normaliserad sedvinja ifrgasatts,
vilket betyder att dven om FGC fortfarande verkar vara mycket
utbrett, finns det inget land dir man fortsitter att omskira hundra
procent av kvinnorna (WHO, 1996; Obermeyer, 1999).

Utrotningsforsoken har dock dven motarbetats, ibland med véld
som i Kenya och Sudan (Natsoulos, 1997; Abusharaf, 2001), vilket
gjort det nddvindigt att vidta dtgirder f6r att bemdta motstindet.
Tv4 former av motstind och dtgirder f6r att bemota motstindet ir
intressanta pd grund av dubbelmoralen och den halvhjirtade
instillningen hos de ingripande organen. I Kenya valde de tidiga
kristna missiondrerna att kompromissa efter vildsamt motstind
frén Kikuyu-folket, och tillit utbildade barnmorskor att fortsitta
med de fysiska ingreppen inom virdsystemet. Trots att det dr det
fysiska ingreppet som ir det riskfyllda fér kvinnornas hilsa hiv-
dade missiondrerna att omskirelsen miste goras hygieniskt. Mis-
siondrerna lyckades desto férbjuda de ofarliga ceremonierna och
festligheterna fore eller efter omskirelsen och allminhetens beska-
dande, som inte bara gav det fysiska ingreppet en innebérd, utan
dven var ett grundliggande uttryck fér sociala relationer och ett
utbildningsforum fér de unga kvinnor och min som genomgick
ritualen. De kristna missionirerna hivdade att festligheterna var
alltfér obscena. Forsok gors nu 1 olika delar av Afrika for att dter-
skapa offentligheten, ceremonierna och festligheterna utan omska-
relsen.

En liknande kontrovers uppstod pd 1600-talet 1 Egypten.
Katolska prister f6rbjod pd liknande sitt kvinnlig omskirelse, men
nir de manliga egyptiska konvertiterna vigrade gifta sig med kvin-
nor som inte var omskurna upphivde kardinalerna i Rom férbudet
(Lane & Rubinstein, 1996). Dessa tidiga konfrontationer var upp-
rinnelsen till att FGC medikaliserades och tystandes ner. Upplevel-
ser som nyligen rapporterats av Likare Utan Grinser tyder pi att
medikaliseringen av FGC ir ett alternativ som diskuteras 1 vissa
omriden in idag (Ohlsson, 1999).

P4 sista tiden har afrikanska kvinnor motarbetat olika aspekter av
utrotningen. Man har till exempel ifrigasatt begreppet *stympning”
eftersom omskurna kvinnor inte kint sig stympade. Inte heller har
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forildrarna haft fo6r avsikt att stympa sina déttrar (Rahman &
Toubia, 2000). Omskurna kvinnor har dven vittnat om att de inte
alls upplevt de hilsoproblem eller den sexuella férnekelse som
anvinds for att rittfirdiga de ingripanden som gjorts for att utrota
sedvinjan (Ahmadu, 2000; Njambi, 2004). Debatterna pi den
Internationella Kvinnokonferensen i Kopenhamn 1980 och den
Internationella Befolkningskonferensen i Kairo 1994 (Abusharaf,
2001) ska ses i den kontexten. I Képenhamn limnade afrikanska
kvinnor konferensen i1 protest mot de visterlindska feministers
sexuella beskrivningar, och hivdade att 1 motsats till de vister-
lindska feministers uppfattning var de afrikanska kvinnornas pro-
blem inte sexualiteten, utan bristen pd utveckling, ett imne som
ofta ignoreras 1 diskussioner om att utrota FGC.

De afrikanska kvinnorna rittfirdigade pd inget sitt omskirelse.
Inte heller férnekade de skadan och den underordnande effekt sed-
vinjan har pd kvinnor. De gav snarare uttryck t det paradoxala 1
beskrivningen och benigenheten till det som Narayan (2000) kallar
selektiv rubricering (selective labelling) eller riddningspolitiken
(politics of rescue) som gor det mojligt f6r de ingripande organen
att osynliggora de faktiska problemen 1 utvecklingsdiskursen och
sedvinjan, liksom idven kvinnornas erfarenheter, samtidigt som
man projicerar de misslyckade ingripandena pd dem som varande de
“andra” eller pd deras kultur. Som Razack (1998) hivdar, ir ofér-
mégan att forstd att man sjilv bidrar till att fértrycka dem man
hjilper en central strukturell faktor 1 diskriminering. Nir det giller
FGC, forstirks oférmdgan att reflektera eller férstd jaget genom
den selektiva fokuseringen pd att utrota FGC, i synnerhet fokuse-
ringen pé lagen som foérbjuder det, medan féga energi dgnas 3t att
se till att “invandrarna” inte utsitts f6r diskriminering. Razack drar
slutsatsen att den oerhorda energi ménga forskare och rittaktivister
dgnat &t FGC, bidrar ull att visa att man frimst dgnat sig it doku-
ment av féga kulturellt virde och 4t att bekrifta den visterlindska
kulturens overligsenhet. Germaine Greer (1999) stoder den hir
instillningen genom att peka pd den typ av selektiv rubricering som
gor att det hon kallar stympning kan passera som neutral, till och
med som medicinskt énskvird, ”plastikkirurgi” 1 vistvirlden. Hon
ger ett exempel pd sddan stympning som utférs av likare 1 USA:

American Academy of Pediatrics rekommenderar att klitoris som

dverstiger tredttondels tum ska avligsnas frin flickor fére femton

maénaders ilder. Fem sidana ingrepp utférs 1 USA varje dag. Den hir
typen av “plastikkirurgi” finns inte med i den internationella statisti-
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ken som uppskattar att cirka 120 miljoner kvinnor som lever idag har
utsatts for kénsstympning (1999:101-104).

Andra forskare, till exempel Birgitta Essén & Sarah Johnsdotter
(2004) och Elisabetta Grande (2004), intresserar sig ocksd for den
selektiva rubriceringen och fér frigan varfér stympning i form av
genital plastikkirurgi inte dr férbjudet 1 vist precis som FGC.

Den selektiva rubriceringen kan framstd som betydelsel6s, som
ett namn bara, men i en vidare kontext av maktrelationer, fungerar
den som ett dubbelverkande tystande av ”jaget” genom att den
rittfirdigar projiceringar pd den “andra” och dirmed forstirker och
sprider idén med att ridda den “andra” som en vilvillig handling.
Efter &r av eftertanke siger Germaine Greer (1999) féljande om sig
sjilv:

Jag horde till de feminister 1 Mexico City 1985 [bérjan pa kvinnornas

decennium] som forst tog upp problemet med FGM i ett internatio-

nellt forum, men nu ir jag obenigen att uttala mig om dess betydelse

som kulturellt fenomen med tanke pd den mystiska bojelse for sjilv-
stympning som kan mirkas i var egen kultur.

I ett forsok att forklara barnmorskornas beskrivningar av sexuali-
teten hos de omskurna kvinnorna i deras vird, tycker vi att den
selektiva rubriceringen och det etnocentriska konceptet ir mycket
anvindbart, framférallt det hegemoniska perspektivet. I det hir
fallet innefattar hegemonisk etnocentrism inte bara tron pd den
egna kulturens eller det egna perspektivets dverligsenhet. Det ir
snarare en central maktfriga dir man anvinder hierarkiska relatio-
ner och évervilde och demoniserar, anklagar och stereotyperar den
”andra” samtidigt som man presentera det egna perspektivet som
den universella normen som den ”andra”, den underligsna méste
riddas ull.

Hegemonisk etnocentrism dr vad andra skulle kunna kalla kultu-
ralisering av rasism (Razack, 1999), nigot som idven utmirker de
forindringar som skett i konceptualiseringen av rasism i globalise-
ringsprocessen (Bhavnani, 2001). Den framhiver skillnaderna pd
ett sitt som ger féga utrymme 4t att utforska de virdefulla egen-
skaper som ligger i mingfalden. Den skapar dven intrycket eller
benigenheten att se socialt konstruerade system i enkelspériga
termer, och forhindrar dirmed férstdelsen fér de komplexa dyna-
miska interaktionerna mellan den dominerande kulturen och dia-
sporan, de skiftande identiteterna och det utrymme man férhandlat
sig till som faktiskt férindrar iven den dominerande kulturen och
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inte bara dem som forvintas integreras 1 den dominerande kulturen
(Bromley, 2000). Det ir i denna strukturella kontext som barnmor-
skornas skildringar och dven virden av omskurna kvinnor ska for-
stds.

Vard av omskurna kvinnor i Sverige

Omskurna kvinnor, sirskilt de som ir infibulerade, miste defibule-
ras kliniskt for att férebygga allvarliga komplikationer f6r modern
och fostret under férlossningen (Toubia, 1994). I Sverige ir allmin
hilsovirdsutbildning och kriminalisering de frimsta strategierna
for att forebygga FGC. Men ménga studier (Dirie & Lindmark,
1994; Ahlberg m.fl., 2004; Widmark m.fl., 2002; Essen m.fl., 2000;
Essen m.fl,, 2002; Wiklund m.fl., 2000; Hogberg m.fl., 2004;
Kangoum m.fl., 2004) visar att det saknas beredskap fér att ta hand
om omskurna kvinnor p4 ett adekvat sitt inom den svenska vérden.

I Sverige ansvarar barnmorskorna sjilvstindigt for vdrden av
kvinnor under normal graviditet, normal foérlossning, normalt
puerperium och f6r virden av den friska babyn. Vid férlossningen
flyttas virden 6ver frin barnmorskor pd méodravirdscentraler till
barnmorskor pd sjukhus. Om inga komplikationer tillstoter, triffar
kvinnor som fétt barn tidigare inte ndgon likare varken under gra-
viditeten eller forlossningen och inte heller efter férlossningen,
men 1 vissa omriden triffar férstfoderskorna en likare under gravi-
diteten. Det betyder att kvinnor kan gi hela graviditeten utan att
man undersoker eller tar reda pd om de ir omskurna. Intervjuer
med barnmorskor visade att de insdg att deras tekniska kunskaper
inte var tillrickliga for att ta hand om omskurna kvinnor men
kinde att de hade mycket lite stéd av principiella riktlinjer. Barn-
morskorna beskriver dven likarna som lika osikra (Widmark m.fl.,
2002). Ytterligare intervjuer med gynekologer visar deras brist pd
medvetenhet nir de kommer i kontakt med omskurna kvinnor 1
forlossningsvirden (Widmark m.fl., 2005).

Likarna i synnerhet (bakjour) ville girna ha mer kunskap och
information om FGC. De antydde att den enda information de fatt
kom frin nigon kurs de varit pd eller nigot de list nigonstans om
omskirelse eller ndgot seminarium de deltagit 1, och allt detta ver-
kar vara ad hoc. De gav uttryck 3t ett behov av den typen av utbild-
ning eller information pd kontinuerlig basis for att de inte skulle
gldomma. De intervjuade ville lira sig eller ha riktlinjer pd arbets-
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platsen och en ppen diskussion 1 dmnet (Widmark, 2005). Likar-
nas osikerhet fir st6d av andra studier som gjorts ur de omskurna
kvinnornas perspektiv (Ahlberg m.fl., 2004). Essén med kollegor
fann en 6kad perinatal dédlighet bland invandrarde kvinnor frin
Afrikas horn dir antalet perinatala dédsfall som potentiellt kunnat
undvikas var hogre bland invandrarkvinnor frin Somalia och Etio-
pien dn bland svenska kvinnor. De faktorer man fann som paverkat
detta var inte omskirelsen i sig utan snarare de otillfredsstillande
rutinerna 1 den svenska médravérden, till exempel dilig kommuni-
kation mellan virdpersonalen och kvinnorna, personalens underli-
tenhet att anvinda tolk dven om det behévdes, dilig fosterdvervak-
ning fr@n barnmorskor och likare, felaktig medicinering till
modern eller nyfédda med 18g vikt, drojsmél med att soka vird och
att mddrarna vigrade lita sig f6rlosas med kejsarsnitt (Essén, 2004;
Essén m.fl., 2002; Essén m.fl., 2000). Frigan nu ir varfoér ingen
utbildning och inga riktlinjer har inférts fér att garantera att
omskurna kvinnor fir limplig vérd trots att det finns en lag som
kriminaliserar FGC?

Lagen instiftades 1982 (1982:316) och forbjod alla former av
kvinnlig omskirelse och gjorde alla virdgivare skyldiga att rappor-
tera misstinkta och bevisade fall. Socialstyrelsen utfirdade riktlin-
jer som kriminaliserade resutering av den frimre mellangirden
postpartum. Men trots att lagen har funnits 1 6ver tjugo ar och har
indrats (1998/99:70) si att den iven ticker fall dir FGC utférs
utanfor Sverige, dtalades det forsta fallet 1 domstol férst nyligen
(Goteborgs-Posten 2006). Frigan ir varfor det varit sd hir trots att
det svenska systemet enligt Johnsdotter (2003) ir pi sin vakt, att
déma av det stora antalet misstinkta fall, inklusive vad Johnsdotter
kallar hérsigen-fall, som ndr polis och andra myndigheter eller de
fall som kvinnor 1 andra studier berittat om (Ahlberg m.fl., 2004a)?

And3 hinvisar man, enligt uppgift, ofta till lagen i svenska vird-
sammanhang, framforallt barnmorskorna i de dilemman de stills
infér vid 1 kontakter med FGC efter forlossning (Widmark m.fl.,
2002). Det forefaller som om virdgivarna, 1 avsaknad av nationella
riktlinjer, som forst nyligen inférts (Socialstyrelsen 2005), och utan
limplig utbildning i hur man tar hand om omskurna kvinnor, till-
griper lagen som ett hjilpmedel for att kommunicera med de
berérda kvinnorna och minnen och tala om f6r dem vad som ir
forbjudet 1 Sverige 1 stillet for att ge dem den vird de behover.

Bide barnmorskor och gynekologer sa sig vara osikra pd hur
man ska klippa (Widmark m.fl., 2002; Widmark, 2005). I en grupp-
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studie (Ahlberg m.fl., 2004), beskriver en ung mamma vad hon
uppfattade som en obehaglig upplevelse, som dven berodde pi att
hon inte kunde kommunicera med barnmorskorna:

Mitt forsta barn forldstes pd sjukhuset... Jag blev inte bra klippt. Jag
forsokte beritta f6r dem att jag ir omskuren... De klippte mig {6r sent
och jag sprack mycket och blédde kraftigt (Ahlberg m.l. 2004).

Dessutom rapporterade kvinnorna att samordningen mellan servi-
cen pd modravirdscentralen och férlossnings- eller BB-avdelningen
var ddlig eftersom den yrkesmissiga uppdelningen av arbetet mel-
lan barnmorskor och gynekologer inte verkade vara si vil definie-
rad som en kvinna 1 en fokusgruppdiskussion pipekade (Ahlberg
m.fl., 2004a).

Under forlossningen miste vi be barnmorskorna klippa. Ibland tillkal-
lar barnmorskan en likare f6r att frdga om hon ska klippa eller inte.
Medan de diskuterar med varandra poppar babyn ut och orsakar oné-
digt svdra sprickor och blédning. Det ir mycket frustrerande att
hamna i en situation dir experterna inte verkar ha nigon kontroll...

En annan kvinna sa s3 hir:

Detta med omskirelse ir svart hir i Sverige, de vet ingenting om det.
...Nir jag kom till sjukhuset frigade de inte mig. De bara tittade och
pratade med varandra. I stillet {6r att prata med mig ringde de och
pratade med en annan barnmorska, de pratar med varandra 1 stillet for
att friga, sd ir det. Det kiinns obehagligt nir de pratar om en utan att
fréga hur det ir eller vad det ir. Jag sitter dir och undrar vad de talar
om... I stillet for att friga eller diskutera med den enda som vet... Man
kinner sig s marginaliserad.

Problemet med bristande kunskaper nir det giller virden av
omskurna kvinnor och den diliga samordningen av virdservicen
framholls 1 en debattartikel av Barnombudsmannen (Nyberg, 2002)
som dven pipekade att det inte finns nigon information om antalet
omskurna flickor och kvinnor i Sverige. Eftersom informationen
saknas kan det forefalla som det inte finns ndgot behov att inve-
stera 1 utbildning av virdpersonalen. En del virdgivare forklarade
att bristen pd riktlinjer pd deras klinik beror pd att det finns s 3
omskurna kvinnor (Widmark m.fl., 2002; Widmark, 2005). Samti-
digt som allt detta visar hur marginaliserat FGC ir 1 virdrutinerna,
ger det dven stdd it det som omskurna kvinnor 1 Sverige har pekat
p4, nimligen att deras problem med strivandena att utrota sedvin-
jan beror pd att man i utrotningsstrivandena ignorerar de skilda
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inneborderna 1 FGC, kvinnornas erfarenheter och de férindringar
som sker 1 de berérda grupperna (Ahlberg m.fl., 2004), for att inte
tala om personalens negativa instillning till omskurna kvinnor som
framgar av nedanstdende:

Kvinnorna, sirskilt de som féder flera barn 1 f6ljd kinner sig ovil-
komna. De idr trotta pd att hora; “det ir ditt eget fel att du ir sjuk,
eftersom du féder barn varje dr (Ahlberg m.fl., 2004).

Diskussionen ovan visar att den vird som erbjuds inte ir optimal
eftersom det saknas limplig utbildning, virdpersonalen har en
negativ instillning och fokuserar pd lagférbudet i1 stillet f6r pd ser-
vice. S3 dven om minnen uppmuntras att f6lja med kvinnorna till
modravirdscentralen och att vara med under forlossningen, hur
kan de bli faktiskt delaktiga i processerna med den instillning som
vardpersonalen har och det sitt de beskriver min pd i samband med
de omskurna kvinnornas sexualitet? Eftersom det inte finns nigra
uppgifter om minnens faktiska delaktighet, kvarstdr detta som en
friga att underséka. Att minnen ir med under férlossningen verkar
dock ge barnmorskorna en motsigelsefull bild som ifrigasitter
deras etnocentriska dsikter. Trots att dessa moten inte verkar ha
blottat de etnocentriska perspektiven, kvarstir iven detta som en
friga f6r kommande studier. I f6ljande avsnitt presenteras empi-
riska data och analysen av data 1 barnmorskestudien (Leval m.1l.,
2004).

Empiriska data om sexualiteten hos omskurna kvinnor

Aven om hinvisning gjorts till olika uppsittningar data frin bland
annat kvinnor, barnmorskor och gynekologer, baseras den empi-
riska delen pd analys av data fr&n fokusgruppdiskussioner och
intervjuer med 26 barnmorskor i Sverige, som frimst belyser hur
barnmorskorna sdg pd sexualiteten nir de diskuterade férlossnings-
varden fér omskurna kvinnor (Leval m.fl., 2004). Barnmorskorna
som deltog var alla kvinnor 1 dldrarna 37-53 &r, deras erfarenheter
som barnmorskor varierade mellan 5 och 33 &r. Barnmorskorna
rapporterade olika grader av kontakt med och erfarenhet av vird av
omskurna kvinnor, nigra hade tagit hand om ganska minga, medan
andra var mindre erfarna. For att inleda diskussionen informerades
barnmorskorna om resultaten fr@n en tidigare studie (Ahlberg
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m.fl., 2004) dir somaliska kvinnor hade sagt att de inte ansdg att
forlossningsvarden i Sverige var optimal.

Fyra teman frin analysen diskuterades, bland annat: etnocent-
riska projiceringar av sexualitet; det paradoxala 1 att veta att man
inte kan och ind3 inte skaffa sig kunskap om omskirelse och sexu-
alitet; synen pd de omskurna kvinnorna som maktlésa; att BB-
avdelningarna fungerar som en plats dir barnmorskornas sikter
om maskulina hegemoniska normer och afrikanska min i synnerhet
ifrdgasitts. De fyra temana utvecklas nirmare med citat frin inter-
vjuerna och samtal frin fokusgruppsdiskussioner.

Etnocentrisk projicering av sexualitet

Barnmorskorna visade liten forstdelse f6r de omskurna kvinnornas
sexualitet. De verkade oférmdgna att fatta att de omskurna kvin-
norna kunde ha nigon sexualitet kvar och beskrev sexualiteten som
ett fristdende visen, med potential att utpldnas. Om inte klitoris
var helt intakt, antog de flesta barnmorskorna att f6rmédgan till sex-
uell njutning var borta som framgir av féljande samtal:

Barnmorska 1: Man har helt tagit ifrin dem deras sexualitet ocks3.
Barnmorska 2: Ja, precis... (Intervju 11)

Det var inte alla barnmorskor som trodde att omskurna kvinnor
var “avskurna” frin sin sexualitet. Men de som inte trodde det var
forsiktiga med att ge uttryck 4t sin sikt.

Barnmorska: Jag undrar ocksd lite om en kvinna som ir omskuren...
Alltsd jag menar hon borde kunna kinna njutning indi... Hon borde
kunna fi orgasm ind3, iven om hennes klitoris tagits bort, eller hur?
(Intervju 5)

Stereotyper om afrikanska min som sjilviska och aggressiva
genomsyrade uppgifterna. Eftersom barnmorskorna inte kunde
forstd hur penetrering ir mojlig vid infibulation, drog de slutsatsen
att minnen tog till vald pd ett slugt sitt, att detta dr vanligt bland
afrikanska min och dirmed gor de vildet till en inneboende och
naturlig egenskap hos afrikaner som framgir av féljande konversa-
tion.

Barnmorska 1: De [kvinnor] som ir helt infibulerade, det miste gora
hemskt ont att ha samlag.
Barnmorska 2: Jag undrar hur de blir gravida... hur 1 all virlden kan
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man bli gravid nir jag inte ens kan {3 in ett ... [hiller upp ett finger].
Barnmorska 1: Du skulle kunna géra det med vild, och det [vild] ir de
bra p3, s det gar.

Barnmorska 2: Ja, precis. En riktig man skulle kunna tvinga sig in, med
sin egen apparat alltsd.

Barnmorska 1: De [min] kan bara ta {6r sig, de bara tar. Det ir precis
som valdtikt... (Intervju 3)

Barnmorskorna ger uttryck it férutfattade meningar om kulturella
sedvinjor som piminner om dem som de tidiga missionirerna och
kolonialmakterna hade. De anser att deras egen kultur ir vilinfor-
merad och att de omskurna kvinnornas kultur ir okunnig. Dess-
utom anvinder de sina egna sexuella erfarenheter som utgings-
punkt nir de ska forsoka férstd de omskurna kvinnorna som fol-
jande utdrag visar:

Barnmorska: Man tycker synd om patienten. Jag menar man tycker
synd om dem men vi kommer frin en helt annan virld och en helt
annan... hir kan vi tala 6ppet om sexualitet och allting och férloss-
ningar och sdnt och dir nere finns det helt enkelt inte s& mycket
information. Jag menar deras mammor har antagligen berittat att du
kommer att {8 en baby och det kommer att goéra vildigt ont och du
kommer att skrika och sedan idr det dver och sint. Det diskuteras inte
mer in sd, faktiskt. Och sedan tinker man pi sexualiteten och hur full-
stindigt... allts3, allting har ju skurits bort och sedan tinker man pa nir
de ska ha sex forsta gingen. Det miste faktiskt nistan vara som vild-
tikt. (Intervju 6)

Den starka identifieringen med de omskurna kvinnorna som med-
systrar verkar skapa en otrolig frustration hos barnmorskorna.
Vissa, som barnmorskan 1 féljande citat, forsdker tinka sig in 1 de
omskurna kvinnornas situation, en bild som vicker intensiv fasa.

Barnmorska: Det ir si nira férknippat med sexualitet och att vara
kvinna, som kvinna kan jag kiinna det som en del av mig sjilv skurits
bort... att ens sexualitet har forindrats si fullstindigt. (Intervju 9)

Det som barnmorskorna ser i kvinnorna de virdar vicker starka
kinslor, bland annat ilska, som riktas mot kulturer som praktiserar
FGC och mot minnen i dem som féljande konversation visar:

Barnmorska 1: Det ir svirt, f6r man blir si arg. Man blir si... man blir
s& rasande &ver hela situationen, p4 hela kulturen 6ver nigot... lite pri-
mitivt, ibland verkar det som jag bara kinner mig upprérd. Hur 1 hel-
vete kan de utsitta kvinnorna fér det [FGC], for det... jag blir s3
rasande pd min och jag blir s rasande pi... [skratt]
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Barnmorska 2: De kan oméjligt fa ut nigon njutning av sitt sexliv.
Barnmorska 1: Nej, men det ir inte meningen heller. (Intervju 5)

Nyfikna pa att fa veta mer och resignerade nar det giller
att skaffa sig kunskap

En blandning av nyfikenhet och resignation verkar genomgiende
komma till uttryck 1 diskussionerna. Barnmorskorna stiller minga
frdgor om omskurna kvinnors sexualitet, men finner sig ofta 1 att
de inte fir nigra svar pd frigorna. De vill ha mer information men
kan inte forestilla sig att de kan {8 den frin de omskurna kvinnorna
1 deras vird eller frin kvinnornas min.

Barnmorska: Hur gir det [samlag] till éverhuvud taget? Jag menar
utan att de skadar varandra? Jag menar det miste vara hemskt fér bide
honom och henne. Vem skulle jag kunna friga om det? Vi kan bara
sitta hir och spekulera. (Intervju 9)

Foljande utdrag exemplifierar barnmorskornas énskan att férdjupa
sin forstdelse for sexualiteten hos omskurna kvinnor. De riknar
med att det ir otinkbart att férdjupa sin kunskap i en 6ppen dis-
kussion inte bara for att amnet ir kinsligt dven f6r dem sjilva, utan
framférallt for de konsstympade kvinnorna som féljande samtal
visar:

Barnmorska 2: Vad innebir det for deras sexliv egentligen? Hur funkar
det och vilka problem har de och vad kinner de?

Barnmorska 4: Om de stympats som flickor har de ju ingenting att
jimféra med.

Barnmorska 1: Nir det giller sidana hir frigor borde vi ha en infor-
mationsdag dir vi kunde stilla frigor.

Barnmorska 3: Men det kanske ind3 ir {or svart, det ir ett kinsligt
imne for oss ocksd. Det ir helt enkelt inget man talar om kvinnor
emellan, eller hur?... Vem skulle vilja komma och tala om det, disku-
tera sitt sexliv om de ir kdnsstympade? Jag skulle d3 inte vilja gora det
offentligt. Men jag skulle ocks3 vilja veta... (Intervju 3)

Att de inte kan friga eller diskutera med de kvinnor och min de
triffar i virdsituationer och dirfér saknar kunskap vicker ett hat
mot utdvandet av FGC som en barnmorska férmedlar:

Barnmorska: Sedan kan man tinka lite mer pd det [FGC]. Var det
nigot som... jag tycker det ir si svirt... det ir mycket provocerande
och eftersom det ir si svirt att {6rstd, vicker det hat... (Intervju 4)
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De maktlésa och fortryckta kvinnorna

Barnmorskorna uttrycker frustration 6ver vad de betraktar som ett
extremt fortryck av omskurna kvinnor, med minnen och sambhillet
1 stort som fortryckare. Samtidigt verkar det férekomma en viss
reflektion &ver hur oerhért komplex frigan om FGC ir.

Barnmorska: Och sen att det {6rs vidare och man ... tinker ”de dir
jivla minnen” och allt det dir och deras makt, men jag menar, det {6rs
vidare kulturellt ocksd. Sen nir man sansar sig och tinker att Ja, vi har
alla virt kulturella arv och virt religiésa arv och allt sint, si det ir
verkligen komplicerat. Och sjilvklart s& vicker det en massa kinslor,
det ir klart att det gor, och man tinker, gud, vad fruktansvirt det
méste vara f6r kvinnan att ha samlag. ... Hur kan mannen njuta av
samlaget nir kvinnan har ont ... Visar hon att hon har ont eller biter
hon ihop och later bli att visa det? (Intervju 4)

FGC betraktades som ett kulturellt uttryck for manlighet och ett
sitt att kontrollera den kvinnliga sexualiteten. Den hir barnmor-
skan beskriver sitt agerande pd férlossningsavdelningen gentemot
par dir kvinnan ir omskuren:

Barnmorska: De [kvinnorna] ir naturligtvis lite avvaktande infér sina
min, men s sminingom, om mannen gir dirifrin, sd kan jag kanske
utnyttja det och forsdka skapa lite mer kontakt med henne si att hon
kan lita pd mig ocksd, det ir givetvis absolut nodvindigt for bide
henne och mig. Tyvirr tar mannen 6ver i de hir situationerna. Det 4r
ju bruket i deras manliga kultur. (Intervju 7)

Enligt barnmorskornas beskrivning frimjas FGC av grupptryck
och mins strivan efter att kontrollera kvinnorna och utéva makt,
men de menade dven att idldre kvinnliga sliktingar var de som
ansvarade for att direkt utféra handlingen och féra traditionen
vidare:

Barnmorska 1: Det hir med sociala ménster och sint, nir man miste
vara som alla andra och att man inte vill vara "udda”, och det ir dirfor
det ir s svart att kanske vara den férsta som bryter traditionen ...
Barnmorska 2: Mmm, jag tror att alla ir nyfikna och vill veta att det
inte ir minnens idé ...

Barnmorska 3: Nej, det ir de gamla kvinnornas.

Intervjuare: Vilken roll tror ni att minnen spelar d&?

Barnmorska 2: De miste vil vara inblandade i det hela, eller hur?
Barnmorska 1: Ja, det ir klart. Men jag tror det handlar om ... jag tror
att det ir ett stort kvinnoproblem ocks3.

Barnmorska 3: Tror du det?

Barnmorska 2: Ja, det ir klart om de siger att de inte blir gifta om de
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inte ... om en kille inte bryr sig ett dugg om det s3 skulle de klara sig
utan det, men om de inte kan bli gifta utan att vara omskurna, d
maste ju minnen spela en viss roll i det hela.

Barnmorska 3: Ja, jag menar givetvis bara att de kan vara utsatta for
samma sociala tryck ... det ir helt enkelt s att en kvinna inte ir en
riktig kvinna eller nit sint innan hon ir omskuren ... (Intervju 9)

Minga av barnmorskorna funderade aktivt dver ursprunget till den
hir traditionen, som enligt deras synsitt tjinar till att fortrycka
kvinnor. Man diskuterade om de verkliga utdvarna av detta for-
tryck dr samhillet, religionen eller dldre kvinnor.

Barnmorska 1: Och sen ir det den hir biten att det handlar mycket om
socialt arv som kvinnor for vidare till andra kvinnor som jag reagerar
pa. Att det kanske inte alltid ir mannen som vill det, utan 1 stillet ir
det mormor och si vidare. Nir det faktiskt inte finns nigon anledning
till alltihopa frdn borjan, va, det beror egentligen inte pd religionen.
Minga skyller pi religionen, men det kommer inte dirifrin.
Barnmorska 2: Mmm.

Barnmorska 1: Det ir bara det hir med att de [omskurna kvinnor] inte
kan bestimma sjilva. (Intervju 11)

Genom att jimféra med en vilbekant sedvinja kunde barnmor-
skorna resonera sig fram till att traditionen inte fullféljdes pd min-
nens eller de ildre kvinnornas énskemil, utan pd grund av en 6ns-
kan om tillhérighet, om att inte stillas utanfér gemenskapen, som
foljande citat visar:

Barnmorska: 1 bérjan nir jag inte hade nigra kunskaper trodde jag att
alltsammans var minnens fel, och d blir man s aggressiv [skratt] nir
man tinker, ”just det, det dr hans fel”. Tills jag fattade att det inte alls
ir s3, utan 1 stillet 4r det bara, det 4r bara som konfirmationen fér oss.
Man méste konfirmeras {6r att tillhdra gruppen. Ja, eller inte riktigt s8,
men som ett exempel 1 alla fall. Eller som dopet f6r de flesta minni-
skor ... Och 1 deras linder ir det s3 viktigt att bli omskuren. Man gér
det for att tillhéra gruppen. Och om man vinder pd det, di tinker man
att det ir klart att man skulle bli omskuren, eller hur, annars skulle
man bli utstdtt. (Intervju 8)

Det dominerande synsittet som uttrycks av barnmorskorna ir att
kvinnorna de talar om ir maktlosa, passiva aktorer 1 sina egna liv.
Vissa av dem betraktade visserligen afrikanska kvinnor som mycket
starka, men det behéver inte nédvindigtvis vara synonymt med att
ha makt. Den hir barnmorskan gér en distinktion genom att mena
att kvinnor ir starka medan min har makt:
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Barnmorska: Afrikanska kvinnor dr naturligtvis otroligt starka, och
minnen visar mycket omtanke om sina kvinnor, de lyssnar pi dem.
Samtidigt har de [minnen] siklart makten ...[paus]. Minnen kan
piverka mycket. (Intervju 5)

Méten som spracker myten om mannen

Barnmorskorna lade skulden pd minnen och beskrev dem ofta som
vildtiktsmin och fértryckare. De min som de verkligen hade trif-
fat 1 vardsituationer beskrev de diremot s& gott som alltid som
kirleksfulla, msinta och omtinksamma, delaktig eller till och med
underordnade 1 relationen. Motena gav alltsd barnmorskorna
exempel pd interaktionen mellan par, dir konsférestillningen om
“fortryckande” min och ”maktlésa” kvinnor inte stimde.

Barnmorska: Jag hade (...) ett par som fick sitt forsta barn. Hon var
givetvis helt omskuren och infibulerad, och hennes man, han tyckte att
det [omskirelsen] var ndnting s& fruktansvirt, f6r de hade sdklart haft
problem med sitt dktenskap, sexuellt, eftersom hon var helt omskuren.
Och hon hade bara ett litet, litet hil, si det kan inte varit ndgon vidare
njutning heller, sexuellt alltsd. Och han grit under nistan hela f6rloss-
ningen. Det var verkligen helt fruktansvirt f6r honom. ... Men hon
fick mycket lokalbedévning, {6r vi var tvungna att klippa bdde uppét
och &t sidorna fér att 8 ut barnet. Och det var en flicka och d& ... det
ir s& rorande ...[darrar pd rosten]. Och han grit, han snyftade och han
sa det, lovade [sin nyfédda dotter] ”du kommer aldrig att bli
omskuren”. (Intervju 5)

Minnen som man moter pd forlossningsavdelningarna stdr alltsd 1
strid med de konsnormer man tillskriver dem och de relationer
mellan kénen man har férestillt sig. Samtidigt litar barnmorskorna
inte helt p& de scener de bevittnar pd BB-avdelningen, vilket fol-
jande samtal antyder:

Barnmorska 1: Ja, det jag mestadels har hort dr att de [minnen] tycker
att det dr avskyvirt och att de inte wvill att deras déttrar ska bli
omskurna. De siger det och man ser det ... Jag vet inte om man vigar
lita pd det eller inte. Jag brukar férsoka friga om det, om jag kiinner att
det gir... For det mesta frigar jag bida tvi, de ir ju dir inne tillsam-
mans. “Vad tycker ni, om det blir en flicka?” eller "ZKommer ni att géra
samma operation pa henne?” ... De siger nej siklart.

Barnmorska 2: Det ir klart de siger nej, de vigar inte siga ndgot annat
[skrattar]. (Intervju 3)
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I foljande exempel frin fokusgruppsdiskussioner pd modravards-
centraler omvirderas rollerna f6r bdde den deltagande mannen och
kvinna. Barnmorskornas skildring beskriver en viss maktloshet frin
mannens sida, dven om det fortfarande finns uttryck for tvivel om
det som observeras och sigs om mannen.

Barnmorska 1: Jag hade en patient for ett par veckor sedan som absolut
ville bli infibulerad igen. Hon hade fétt sex barn och skulle inte ha
ndgra fler och nu var det dags att bli igensydd och hon var jiittarg pi
mig, f6r hon sa: Jag vet att du kan hjilpa mig fér jag behéver...”, hon
viste verkllgen precis. "Jag behéver en remiss frin dig sd att jag kan £3
detta gjort pa ett sjukhus och du kan hjilpa mig”. "Men vi gér inte det
hir och vi arbetar inte s3 hir 1 Sverige” ... och hennes man, han stod
bredvid henne och stampade och sa att "Nej, hon ir helt galen med det
hir och jag tycker inte att hon behover gora det alls och...”
Barnmorska 2: Sa han det?

Barnmorska 1: Det var s det lit. "Nej, men det ir hennes idé och det
hir dr inget jag tycker’, sa han. Men hon gav inte upp och jag sa att
hon miste f4 hjilp nigon annanstans, fér jag kunde inte hjilpa henne
med det. (Intervju 2)

Det som barnmorskorna upplever och hor frén bade kvinnor och
min visar hur komplex frigan om FGC ir, dven f6r minniskorna
som utdvar det. Varken min eller kvinnor verkar ha ensamritt pd
det. I utdraget nedan férklarar mannen som tolkar 4t sin fru hur
maktloés han dr nir det giller att forhindra att hans dotter blir
omskuren. Makten ir inte heller 1 kvinnans hinder, utan hos kvin-
norna i allminhet 1 samhillet dir:

Barnmorska: De fick en flicka och vi hade pratat om det férut och sen
pratade vi om det igen efterdt, och han, det var helt otinkbart att de
skulle gora det, sa han, och hon férstod inte s§ mycket svenska men
jag forsokte se till att han oversatte &t henne. Och han gjorde det
[6versatte] om andra saker ocksd och jag tror han gjorde det om det
hir ocks8, men jag blev férvinad 6ver vad han sa, for jag forsokte
pipeka att det gjordes f6r minnens skull men han sa att det inte var si.
”Det ir inte vi som vill det”, sa han. ”Det ir kvinnorna, de ir si starka,
sd nu nir vi har vir flicka skulle jag aldrig viga l&ta min fru ta med sig
flickan ull Etiopien, for d& skulle de omskira henne. De skulle ta
henne och gora det dir, och det ir kvinnorna som bestimmer detta”,
sa han, s3 det var ninting nytt f6r mig som jag inte [visste] ... (Inter-
vjul)

Barnmorskorna berittade ocksd om specifika fall dir de omskurna
kvinnorna som de virdade var starkt emot sedvinjan med FGC. De
berittade om kvinnor vars handlingar motsade bilden av
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underkastelse som barnmorskorna sjilva hade mélat upp. Trots att
barnmorskorna beskrev en rad fall som faktiskt avvek frin deras
verbaliserade stereotyper, verkade dessa fall inte kunna rubba deras
dsikt om kulturellt och manligt fértryck av kvinnorna. Féljande
text dr ett exempel som motsiger forestillningen om omskurna
kvinnors passivitet. S8dana uppenbara motsigelser foérklaras med
att de ir undantag snarare in regel.

Barnmorska: Och hon sa att hon var omskuren och hon sa: ?Om det ir
en flicka s& lovar jag dig att hon inte kommer att bli omskuren.” For
hon hade sjilv drabbats av ett sidant trauma nir hon genomgick det
[omskirelse]. Men d& sa vi: "Visst, men din man...”. "Nej, det ir jag
som bestimmer”, sa hon. ”Det ska jag se till.” Fast det ir ofta s§ att det
ir de ildre kvinnorna som bestimmer — mormédrar som tar hand om
det och ser ll att sméflickorna blir omskurna — tyvirr. Mamman har
inte sd mycket att siga till om det. (Intervju 7)

Diskussion och slutsatser

Sammanfattningsvis handlar denna artikel om hur barnmorskor har
beskrivit sexualiteten hos omskurna kvinnor 1 deras vird. Artikeln
inleddes med en diskussion av FGC som ett komplext socialt
fenomen med en historia av bekimpningsférsék, som dock inte har
utrotat sedvinjan utan snarare tystat ner den och stigmatiserat den.
Anda sedan de tidiga missionirernas verksamhet har bekimpningen
rittfirdigats som befrielse av kvinnorna frin fértrycket 1 deras egna
kulturer. Omskurna kvinnor har utmalats som offer fér sina egna
kulturers underutveckling och grymhet. Det ir en essentialistisk
stindpunkt som inte bara férekommer inom WID-feminism
(Women in Development, dvs. kvinnor i utveckling) (Barker,
2000), utan ocksd verkar vara utgdngspunkten 1 de svenska barn-
morskorna diskussion om omskurna kvinnors sexualitet 1 den hir
artikeln. I virdmoten upplever barnmorskorna hur komplex frigan
om FGC ir. Det verkar emellertid som om det ir littare for dem
att ifrdgasitta de motsigelser som visar sig i motena dn att utnyttja
motsigelserna for att omvirdera sin hdllning — och i férlingningen
den vdrd de erbjuder.

Barnmorskorna anvinde ofta sin egen sexualitet som referens-
punke, vilket tyder pd att de sdg sin egen sexualitet som den univer-
sella normen och diskuterade de omskurna kvinnornas sexualitet ur
ett etnocentriskt perspektiv. Om barnmorskorna skulle tillstd att
deras patienter hade sexuella upplevelser som var likvirdiga med
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deras egna, trots att patienternas kénsorgan har skurits, avligsnats
— ”stympats” — blir det uppenbarligen rimligt att klitoris och vagina
inte ir avgdérande for deras egna sexuella upplevelser. Detta strider
mot kirnan i den visterlindska férestillningen om kvinnlig sexua-
litet, dir heterosexualiteten traditionellt har varit och, enligt mitt
férmenande, fortfarande ir mycket klitoriscentrerad (Kinsey, 1948;
Masters, 1966; Hite, 1977; Johnsdotter, 2002). Ur det hir perspek-
tivet kan alla férindringar av dessa kroppsdelar dventyra sexualite-
ten, och den betraktades faktiskt som helt utplinad. Bland barn-
morskorna férekom det emellertid ocksd uttalanden om sexuell
njutning utifrdn de kinslomissiga aspekterna av en relation.

Négot som var intressant var att man hinvisade till kulturella
sedvinjor som konfirmation och dop i visterlandet fér att visa
vilken roll grupptrycket spelar, men att man diremot inte
omnimnde de kénsstympningar som sigs praktiseras i vistlinderna
for bide kosmetiska och medicinska indamil (Greer, 1999;
Rathman, 1959; Schwartz, 1994; Wilkinson, 1998; Essén och
Johnsdotter, 2004; Grande, 2004). Barnmorskorna betraktar sexua-
liteten endast utifrin sin egen sexuella erfarenhet, vilket inte skapar
nigot utrymme for att se hur olika aspekter av kén, dldersgrupp,
etnisk tillhorighet, “ras” och sexuell liggning ger olika upplevelser
av sexuell tillfredsstillelse, dven 1 det visterlindska samhillet, som
de forutsitter att de dr vil insatta 1 (Ross, 1997). Greer (1999)
framhdller utifrdn sin egen erfarenhet att reflektion éver de kons-
stympningar som sker 1 den rekonstruktiva kirurgins namn 1 vis-
terlandet skulle kunna vara nyttig i sjilvvirderingssyfte.

Genom att hilla fast vid det etnocentriska synsittet och en dir-
med sammanhingande selektiv rubricering och kategorisering av de
omskurna kvinnornas sexualitet underldter barnmorskorna alltsd
att sitta in sig sjilva som individer 1 ett kulturellt sammanhang
(Narayan, 2000). Denna process skapar en enorm kommunika-
tionsklyfta, som kan leda till simre vird, delvis pd grund av de
kinslor av vrede och hat som vicks hos virdgivarna. Detta rappor-
teras 1 studier av omskurna kvinnor 1 Kanada, dir nistan 90 % av
kvinnorna rapporterade sirande kommenterar frin virdgivare
(Chalmers, 2000), samt i Storbritannien (Harper och McCourt,
2002).

Det synsitt som uttrycks av barnmorskorna kan ocksd anses
Sterspegla deras situation inom sjukvirdssystemet. Anda till helt
nyligen har det saknats principiella riktlinjer f6r den tekniska vér-
den av omskurna kvinnor, och det finns inte nigon systematisk
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utbildning alls om FGC inom den svenska sjukvirden. Barnmor-
skorna verkar dirfér inte ha ngot annat val 4n att dven 1 fortsitt-
ningen uppleva frustration nir de tvingas erbjuda en vird som inte
ir optimal f6r omskurna kvinnor. I de erfarenheter som kvinnorna
beskriver verkar den undermaliga vird de f&r under barnafédande i
synnerhet handla om dilig samordning, sivil mellan médravards-
centralen och forlossnings- eller BB-avdelningen som mellan olika
yrkeskategorier.

Bristande kunskaper och avsaknad av principiella riktlinjer har
ocksg lett till att barnmorskorna tar sin tillflyke till lagen, inte for
att forbittra virden av omskurna kvinnor utan for att informera
dem om vad som inte ir tilldtet 1 Sverige (Widmark, 2002). Mot
bakgrund av en kombination av okunskap, stereotypa forestill-
ningar om en barbarisk sedvinja, kulturen och minnen — de patri-
arkaliska férévarna — samt de kinslor detta vicker hos barnmor-
skorna, skulle man sammanfattningsvis kunna anta att det uppstar
situationer dir lagen ir dppen for ménga tolkningar, vilket 1 sjilva
verket kan leda till diskriminering snarare dn god vard.

Att lira kinna ”de andras” kultur verkar av barnmorskorna
betraktas som den kanske viktigaste férutsittningen fér att kunna
erbjuda god vrd f6r omskurna kvinnor. Detta ir otvivelaktigt vik-
tigt, men dnnu mer avgdrande ir det att man hittar ett sitt att ifrd-
gasitta och skirskdda sig sjilv och sina egna perspektiv. Forst d&
blir det mojligt att acceptera skillnader och erbjuda en adekvat och
respektfull vird — det Applebaum (1996) kallar epistemologisk
(kunskapsteoretisk) 6dmjukhet.
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4 Arlagen tillracklig som
reformteknologi mot
diskriminering inom den svenska
halso- och sjukvarden?

Beth Maina Ahlberg och Ingela Krantz

Inledning och problemformulering

Trots att god hilsa och lika mojligheter f6r alla dr tydliga mél for
det svenska hilso- och sjukvirdssystemet (Hilso- och sjukvirdslag,
SFS 1982:763 och 2002:452), finns det tydliga beligg for att minni-
skor med invandrarbakgrund eller annan etnisk bakgrund har simre
hilsostatus 4n befolkningen 1 &vrigt och sannolikt ocksd simre
mojligheter till vdrd och omsorg (Forsberg m.fl., 1993; Sundquist
& Johansson, 1998; Vogel m.fl., 2002; Biirnhielm & Saers 1998;
Shahnavaz & Ekblad 2002; Janson 1998,). Frigan som vi mdste
stilla oss dr inte om “invandrare” ir diskriminerade utan istillet hur
vi kan f6rstd och forklara existerande diskriminering, f6r att sedan
kunna rdda bot p& den.

Syftet med denna artikel dr att analysera om och hur den nyligen
stiftade lagen om férbud mot diskriminering (SFS 2003:307) kan
fungera som en reformteknologi och 3 enskilda virdgivare samt
virden som organisation att forstd och forebygga diskriminering.
Analysen utgdr frimst frdn den paragraf i lagen som slir fast att
”diskriminering som har samband med etnisk tillhorighet, religion
eller annan trosuppfattning ir férbjuden 1 hilso- och sjukvird och
annan medicinsk verksamhet” (SFS 2003:307, 13 §).

Just den lag som denna artikel behandlar, och pd det sitt som
den ir formulerad, dvs. att diskriminering ir forbjudet, kanske i
forsta hand tycks vara riktat till den enskilde yrkesutévaren, som
kan ha méjlighet att diskriminera en person pd de angivna grun-
derna. Emellertid ir den enskilde yrkesutévaren ofta en del av en
institution 1 vilken diskriminering kan vara strukturellt inférlivat.
Dirfér menar vi att den enskilde yrkesutévaren méste ha stéd i
organisationen, vare sig det handlar om nigot s& enkelt som att
informera eller skapa medvetenhet om lagens existens eller om det
handlar om mer lingsiktig utbildning for att lira yrkesutévarna att

111



Ar lagen tillracklig som reformteknologi mot diskriminering inom ... SOU 2006:78

kinna igen diskriminering i sin utévning. For att den enskilda
yrkesutdvaren ska kunna férindras eller lira sig att uppritthdlla
icke-diskriminerande beteende behéver han alltsd stéd av sin orga-
nisation.

Behovet av detta stéd betonas av diskrimineringsombudsmannen
och den myndighet som har ansvar for att kontrollera att lagen 1
friga efterlevs. I en broschyr med titeln Bekimpa diskriminering for
ett dppnare sambidlle uppmanar diskrimineringsombudsmannen
bide chefer och enskilda yrkesutdvare i organisationer och insti-
tutioner att soka efter kunskap om diskriminering. De uppmanas
ocks3 att ha en tydlig policy, att se éver avtal, regler och rutiner for
att sikerstilla att de inte ir direkt eller indirekt diskriminerade, och
att rutinmissigt ta upp frigor om diskriminering nir ny personal
introduceras. P3 detta sitt verkar det inte bara som att lagen for-
vintades f3 till en férindring hos enskilda yrkesutévares diskrimi-
nerande beteende utan ocksd att den skulle kunna pdverka den
diskriminering som var inforlivad med organisationen. Frigan dr dd
huruvida en analys av hur informationen till virdgivarna ser ut och
hur den sprids kan ge ndgra nya insikter om de diskriminerings-
frigor som behandlats eller om sjukvirdssystemets formiga att
motarbeta institutionell diskriminering. Féljande enkla frigor styr-
de skapandet av empiriska data:

e Hur sprids kunskapen om lagen ut 1 organisationen och vilka
system finns tillgingliga och anvinds for detta indamal?
Hur ser rekryteringen av personal ut?
Vad betyder lagen fér virdgivarna?

Hur ser diskrimineringen ut inom hélso- och sjukvard?

Diskriminering ir ett komplext begrepp eftersom det ir multi-
dimensionellt och kan manifestera sig pd bdde individuell, institu-
tionell och strukturell nivd. Detta sker exempelvis med hjilp av
olika regler, normer, rutiner och etablerade uppfattningar och upp-
féranden 1 institutioner och andra sociala strukturer, genom vilka
minniskor med invandrarbakgrund hindras frin att dtnjuta samma
rittigheter som medlemmarna i1 majoritetsgruppen. Diskrimine-
ringen kan vara synlig eller dold, medveten eller omedveten. Den
kan dolja sig bakom uppféranden som anses som helt normala och i
situationer dir ingen egentligen mirker eller ser att diskriminering
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faktiskt sker. For att kunna motverka diskrimineringen miste man
dirfor ocksd gora den synlig 1 praktiken.

I torsok for att identifiera och forklara diskriminering baserad pd
etnisk och religiés tillhorighet faller vi tillbaka pd den vixande kun-
skap som finns om hur sociala ménster skapas och reproduceras
(SOU 2005:41; SOU 2005:56; Crenshaw m.fl., 1995; Sandoval
2000). Dessa studier belyser det faktum att etnicitet ir ldngt ifrdn
att vara en distinkt kategori med essentiella attribut. T stillet har
etnicitet det gemensamt med ras, kon, sexualitet och religion att
vara en social konstruktion, genom vilka hierarkiska maktrelationer
spelas ut och cementeras, for att sedan anvindas for att definiera
”vi” och ”dem” och dirmed férdela institutionellt privilegier.

Att forsoka beivra diskriminering utan att f6rstd dess komplexi-
tet kan troligen skapa nya former av diskriminering. de los Reyes
med fleras (2002) sitt att analysera och forstd diskriminering lyfts
alltmer fram 1 sdvil feministisk som postkolonial litteratur.
Sandoval (2000) understryker behovet av att man avslojar lagren av
betydelser 1 feministisk aktivism for att forstd den hegemoni som
finns inom visterlindsk feminism och som blivit alltmer tydlig
genom studier gjorda av svarta feminister. P4 samma sitt har
Narayan (2000) argumenterat starkt for en kritisk analys av for-
indringens historia som ett led 1 en metodologi vilken syftar till att
forstd kulturella forindringar, detta f6r att man ska undvika det
avgrinsande synsitt som genomsyrar diskriminerande mekanismer.

En sidan tolkning skulle kunna bidra till att man undviker att
betrakta kulturen ur ett essentiellaperspektiv och att olika grupper
av minniskor och olika invandrargrupper — i kontexten av vir
analys — klassificeras 1 enlighet med synbara biologiska férutbe-
stimda attribut. Det ir svirt att forestilla sig hur den service som
ges pdverkas av att vdrdgivare kategoriserar in minniskor i olika
invandrargrupper efter olika stereotypa uppfattningar. Ett exempel
pd en sidan situation illustreras av féljande citat, taget frin en
intervju med en barnpsykolog:

... det ir mycket intressant med olika kulturer. Det kan jag siga ...
och oftast kinner jag mig privilegierad pd ett sitt med att arbeta med
invandrare, pd ett sitt som jag inte gor nir jag arbetar med svenskar. S§
om jag tinker pd min erfarenhet, s ir det nog inte si stor skillnad,
iven om olika saker dr viktiga fér olika invandrargrupper ... till
exempel, araberna kan vara litet kinslosamma pd nigot sitt

eritreanerna och somalierna ir litet mer logiska, litet mer intellektuella
kanske. Man kan férklara symtomen f6r dem och de verkar férstd ... vi
ir intellektuella pd virt eget sitt. Andra dr mer kinslosamma, s3 det ir

113



Ar lagen tillracklig som reformteknologi mot diskriminering inom ... SOU 2006:78

inte forklaringen som riknas utan kinslorna ... Jag arbetade 1 en stad
med eritreaner. De liknar oss. Vi har samma tidsperspektiv, de vintade
tyst 1 vintrummet precis som vi gér och kom nir de hade bokat tid.
Jag var inte s stérd som jag blir av andra som kommer eller inte,
kommer foér sent eller for tidigt. Jag upplevde etiopierna och
eritreanerna som mycket olika, dirfor att de dr mer lika oss, dirfor att
de dr ldcta att prata med.

De stereotypa forestillningar som visar sig i barnpsykologens
beskrivning av olika invandrargrupper kanske inte bara leder till
olika nivéer eller dimesioner av diskriminering beroende pd vilken
bakgrund som patienten som interagerar med vardgivaren har. De
visar ocksd hur djupt rotad svenskheten sitter som norm och hur
osynligt detta kan vara. Detta fir foljder f6r hur enskilda yrkes-
utdvare kan fds att se de olika sitt pd vilka diskriminering kan
komma till uttryck p4, hur de kan diskriminera och framfér allt hur
de kan forindra detta beteende.

Inom sjukvirden har det visat sig att diskriminering férekommer
1 hela virdkedjan och framfor allt nir patient méter virdgivare (van
Dongen, 2004). I princip kan vilket mote som helst mellan patient
och professionell ge upphov till diskriminering. Detta bla. pd
grund av den sambhillsattityd och stereotypa férestillning som
finns om att utlinningar séderifrdn éverdriver smirta (van Dongen,
2004). S3dana forutfattade meningar firgar av sig pd hur patienter
med invandrarbakgrund beméts. Enligt Del Vecchio Good och
kollegor (2002) si diskuteras sjukdomar dessutom pi olika sitt
beroende pd vilken invandrargrupp som ir aktuell.

Institutionell diskriminering kan ocksi férekomma nir sjuk-
vardspersonal anvinder standardprocedurer och virdprogram (se
artikel om kvinnlig émskirelse 1 denna volym). Trots att standard-
behandlingar sikerligen inte tillkommit i avsikt att vara diskrimine-
rande, si kan de indd leda till ojimlik behandling bara genom att
symtom tolkas olika beroende pd varifrdn patienten kommer frin
(Balsa & McGuire, 2003). Problemet med férutfattade meningar ir
att de inte ir sirskilt synliga; de gdmmer sig ofta bakom den
professionella fasaden. Likare utbildas t.ex. till att konstruera
beskrivningar av patienten i enlighet med diagnostiska system. De
ir huvudsakligen utbildade fér att se och diagnostisera sjukdomar.
Erfarenheter och patientberittelser forvandlas till kliniska berittel-
ser, som anvinds for att kommunicera diagnoser och behandling
till patienterna. Patienterna miste passa in i den medicinska
begreppsvirlden. Sociala mingtydigheter kommer d3 att avleda och
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stora praktikens fléde och givetvis pdverka terapin (Gergen m.fl.,
1996).

Nir dessa svdrigheter ytterligare kompliceras av den korta
konsultationstid som ofta dr praxis i svensk sjukvird kan detta
mycket vil leda till diskriminering. Man hinner inte lyssna klart pd
vad patienten vill siga. Betydelsen av en sidan tidspress kan ofta
avlisas 1 hur man hanterar behov av tolk i det svenska systemet.
Strukturella reformer i svensk sjukvdrd har under 1990-talet syftat
till storre effektivitet for att bemistra kostnadsstegringar
(Harisson, 2004; Whitehead m.fl., 1997; Garpenby, 1997). Resul-
tatet har blivit, som Annandale (1998) beskriver, en alltmer tids-
pressad och prioriterad verksamhet, dir stereotypa uppfattningar,
fordomar och osikerhet kan prigla en allt storre del av omhinder-
tagandet av patienter som inte passar in i mallen (DelVecchio Good
m.fl., 2002).

De institutionella mekanismer som styr diskriminering inom
hilso- och sjukvérden kan, tillsammans med det subtila sitt som de
kommer till uttryck p&, mycket vil ocksd skapa misstro mot sjuk-
vérden bland personer med invandrarbakgrund, vilket i sin tur kan
leda till skillnader i behandling (se Coker, 2001). Patienter som inte
litar pd sjukvirden, har som van Dongen (2004) beskriver, en ten-
dens att folja givna ordinationer diligt eller inte alls. Aven om
denna misstro har sitt ursprung i omstindigheter och férhllanden
1 hilso- och sjukvérden, s kan patienterna komma att bli anklagade
for detta. Detta dr nigot som mdste tas i beaktande, nir en lag om
diskriminering kommer till stind.

Slutligen ir det kanske det sitt pd vilket patienter med invandrar-
bakgrund beskriver sina erfarenheter som bist belyser diskrimine-
ringens dolda natur. En undersékning av hur patienter behandlas i
virdkedjans alla led kan peka ut var diskriminering kan dga rum och
hur den yttrar sig. Hur fordelas de virdgivande resurserna mellan
olika patienter? Vem smipratas det med och hur? Vem hilsas med
ett leende? Vem frigar man om man behdver nigot att ita eller
dricka? Vilka forbigds 1 kon eftersom deras namn ir svirt att uttala?
Vem fir ta emot besdk av familj och vinner? Dessa frigor ligger till
grund for kinda beskrivningar av méten med virden (van Dongen,
2004; Ahlberg, 2004a). I dessa beskrivningar har virdtagarna hela
tiden kinslan av att det hos virdgivarna finns bakomliggande for-
domar, som t.ex. att vissa invandrargrupper tycker om att ha minga
barn eller att de inte tycker om att {3 dottrar (Ahlberg, 2004b).

115



Ar lagen tillracklig som reformteknologi mot diskriminering inom ... SOU 2006:78

Detta beteende hos de professionella ir dock ménga ginger svirt
att fdnga upp och forindra.

Hur det dn forhdller sig s3 skulle lagen mot diskriminering inom
virden ocksd behdva vara tillimpbar pd den typ av diskriminering
som diskuteras ovan. Och med tanke pd diskrimineringens flerdi-
mensionella natur, dr det viktigt att reda ut vilken typ av mobiliser-
ing som krivs 1 sjukvirden som organisation for att gora det moj-
ligt f6r enskilda yrkesutovare att 1 praktiken forindra sitt beteende.
Och vilken typ av informations-, utbildnings- och rekryteringsstra-
tegi har introducerats sedan lagen inférdes? I detta sammanhang
handlar denna artikel om att f6rstd hur det svenska sjukvardssyste-
met ir organiserat, men ocksd hur det har férindrats sedan lagen
inférdes.

Metoder foér datainsamling och analys

Det empiriska materialet har himtats frin olika informanter inom
sekundirkommunal verksamhet, t.ex. frdn likare, sjukskoterskor
och administratérer. For att gora detta har olika insamlingsmetoder
och datakillor kombinerats (Barbour, 1998).

Ett kort frigeformulir skickades ut till 61 skilda utférare och
administratérer inom sjukhusvirden och primirvirden. Urvalet var
strategiskt och omfattade hela Sverige i ett forsék att f8 med alla
regioner och landstingsomrdden. Trettiodtta formulir &tersindes
ifyllda. Frigorna gillde bl.a. vilka grupper som informerats om den
nya lagen och hur, vilka procedurer som finns fér rapportering av
diskriminering, hur dterkopplingen ser ut, och vilka férindringar
som har gjorts 1 organisation och verksambhet.

Tre fokusgruppdiskussioner har hillits med olika sjukhusadmi-
nistratdrer, speciellt utvalda frin institutioner som uppgivit att de
hade innovativa aktiviteter for att ta itu med diskriminering. En av
fokusgruppdiskussionerna hélls med personer som var engagerad 1
s.k. ”culture-2-culture-training” pi Sédra Alvsborgs Sjukhus i
Bords. En annan fokusgruppdiskussion hélls med personer med
invandrarbakgrund anstillda som hilsoinformatérer, f6r att ta reda
pd vad deras arbete bestod 1 och var i organisationshierarkin de
ansdg sig hora hemma. Den tredje hélls med personer frin Central-
sjukhuset Kristianstad, som valdes ut f6ér sin beskrivning av sin
méngfaldsverksamhet.
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Cirka tjugo individuella intervjuer gjordes med skilda represen-
tanter fér virden liksom administratérer med speciellt ansvar for
méngfaldsfrigor pd regional nivd, men ocksd pd sjukhus och inom
primirvirden. Dessa intervjuer gjordes framfér allt for att fordjupa
kunskaperna om de frigestillningar som kommit fram i frigefor-
muliren.

Undersékningen hanterade ocksd dtgirder med avsikt att for-
indra attityder och hoja medvetandenivdn kring diskriminering,
genom att gi igenom och analysera olika slag av rapporter om
utbildningskursprogram och utbildningserbjudanden samt hand-
lingsprogram fér jamstilldhet, mangfald och etik.

Resultat och analys

I detta avsnitt presenterar vi vardgivarnas dsikter om lagen och de
strategier som anvinds, inklusive informationsspridning, utbild-
ning och rekrytering av personal, sirskilt mot bakgrund av hur man
ska f sjukvirdssystemet att spegla det svenska samhillets ming-
fald. Hir diskuteras ocksd vara ndgra av de sammanhang i organi-
sationen dir det krivs mer eftertanke for att lagen mot etnisk
diskriminering ska bli verksam.

Virdgivarnas beskrivningar och dsikter om lagen

S&vil vid intervjuer som i enkitsvar framholls girna férhéllandet att
lagen inte innehdller ngra konkreta anvisningar. En personalchef
vid ett sjukhus uttryckte under en fokusgruppdiskussion det s8 hir:

Den ir inte uppbyggd som arbetsritten, eller jimstilldhetslagen, dir
lyfter man fram specifika omriden. Lagen mot diskriminering ir inte
handlingsinriktad, man kunde kanske varit mer konkret.

Det framhoélls ocksd att lagstiftningen med diskrimineringsinrike-
ning var omfattande redan nir den hir aktuella lagen tridde i kraft
varfér organisationen och informationsverksamheten redan fanns
pd plats. I minga fall ansdg vardgivarna inte heller att det fanns
nigot egentligt behov fér denna nya ramlag. Den existerande
lagstiftningen tickte vil det behov som var nédvindigt om ett dis-
krimineringsfall som féranledde sirskilda tgirder skulle intriffa.
En ofta uttryckt &sikt i svaren var att den nya lagen inte i nigon
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avgdrande mening skiljer sig frin de lagar som redan gillde och att
man dirfér inte sig det som angeliget att goéra nigra storre infor-
mationsinsatser. Inte heller kunde lagen (8tminstone inte innu)
sigas ha haft nigon inverkan pd organisationsutformning eller
foranlett nigra organisationsférindringar. Man férmodade ind3 i
en del svar att lagen med tiden kan komma att {3 stérre betydelse
och di som stdd for arbetsgivarna vid beteenden hos medarbetarna
som stdr 1 strid med lagen. Ett av minga exempel pd att man inte
har uppfattat att lagen foéranlett ndgon omorganisation eller ndgra
speciella dtgirder formulerades pd foljande sitt:

Lagen har inte haft ndgon storre inverkan p4 virdens organisering d& vi
anser att virden redan fore lagens tillkomst var organiserad enligt
lagens intentioner. Vi foljer Hilso- och sjukvirdslagen samt FN:s
deklaration 6ver minskliga rittigheter och prioriterar utan hinsyn till
koén, nationalitet, hudfirg, religion och vi ger sjukvird till alla flyk-
tingar, iven gdmda.

Att referera till Hilso- och sjukvdrdslagen och till FN:s deklaration
for minskliga rittigheter kan (samtidigt som det forstds dr helt rele-
vanta rittesndren for verksamheten) vara ett sitt att se pd sin egen
organisation som fri frdn ansvar till att ta nya initiativ. Ett annat
exempel pd ett sddant forhdllningssitt gavs frdn primirvarden:

Det ir minniskovirdesprincipen som 6vergripande princip tillsam-
mans med likares etiska regler och Helsingforsdeklarationen som
giller och tas till utgdngspunke 1 all verksamhet. Ndgra rapporter eller
sirskilda projekt finns dirfor inte.

»

En tolkning av ”...finns dirfér inte” mdste bli att man 1 den hir
verksamheten kinner sig lugn och trygg 1 sin férvissning om att allt
gr till pd bista sitt; det behdvs, enligt uppgiftslimnarna, varken
ndgra uppfoljningar eller ndgra utvirderingar. Inte behdvs det heller
nigra projekt med syfte att stadkomma forindringar i den ena
eller andra riktningen.

Olika strategier
Spridning av information om lagen ut i organisationen

Svaren rérande hur information nir olika verksamheter inom
vérden visade pd stor variation alltifrin att “ingen information har
givits” till att “det sker kontinuerlig information om lagar som ror
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hilso- och sjukvirden”. Forutom att centrala landstingsfunktioner
ses som ansvariga for kunskapsspridning om ny lagstiftning
beskrivs ansvaret for att regelmissigt informera om nya foreskrifter
och indringar ligga hos chefen f6r respektive verksamhet. Konti-
nuerlig information ska ges till medarbetarna — alltsd likare, sjuk-
skoterskor, sjukgymnaster, arbetsterapeuter, likarsekretare och
underskoterskor — om lagar som ror hilso- och sjukvirden. Det
kan t.ex. ske via ett internt kommunikationsnit men ocksi genom
att sirskild information ges till cheferna samtidigt som information
om andra arbetsrittsliga lagar ges.

Enligt de uppgifter vi fitt dr det ofta personalspecialisterna i
landstinget som fungerar som stdd till verksamhetschefen eller till
de verksamheter som sysslar med personalfrigor, exempelvis
anstillningsirenden. I nigra fall rapporteras det om planer pd infor-
mationsinsatser inom vissa verksamheter. Dessa hade dock, nir vi
stillde frigan, dnnu inte genomfdrts pd ett systematiskt sitt 1 hela
organisationen. Ndgon nirmare férklaring till vad som avsigs med
“vissa verksamheter” gavs inte. Diremot fann vi, nir vi frigade om
sirskilda aktiviteter, flera fall av riktade utbildningar till personal i
invandrartita omridden. Om utbildningar med avsikt att héja kun-
skap och medvetenhet om diskrimineringsuttryck enbart ska ges
till viss personal 1 vissa omrdden ir forstds en annan friga som bor
redas ut. Problemet kan pd detta sitt mycket vil stidas undan, utan
att det loser problemet 1 stort. Var 3sikt dr nimligen att denna typ
av problematik dr generell f6r hela samhillet. Kunskapsspridning,
attitydpdverkan och medvetandegérande bor dirfoér berdra alla
anstillda inom sekundir- och primirkommunal verksamhet utan
dtskillnad vare sig rorande personalkategori eller betriffande
arbetsplatsens placering sedd med hinseende till befolkningssam-
mansittning.

Information om lagen, och vad den genererar f6r skyldigheter,
bér girna limnas direkt till chefer i linjeorganisationen och till per-
sonalsekreterare som fir ta del av lagtexten i samband med uppda-
tering av lag- och avtalspirmar. Om den successiva uppdateringen
av lag- och avtalspirmar kan leda till att personalen faktiskt tar till
sig nyheter, "kinner sig informerad” och kan omsitta lagtexten 1
sociala och praktiska handlingar, ir en stor forskningsfrdga som vi
utifrdn den hir kartliggningen inte kan ge svar pd. En friga vi kan
stilla oss hir ir om den lokala verksamhet som primirvarden verkar
inom skapar motsvarande foérutsittningar f6r informationssprid-
ning och fortbildning som de som finns pa sjukhusen. P4 sjukhusen
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finns det dels personalavdelningar och tydligt delegerat ansvar for
olika enhetschefer, dels stérre mojligheter till uppféljning och kon-
troll. Vi kan anta att det finns en betydande skillnad i méjligheten
att limna och f3 information, och i kurs- och utbildningsutbud,
bide mellan sjukhusen sinsemellan, och mellan sjukhusen och
andra virdinstitutioner.

Ganska uppseendevickande dr det svar som en primirvardsdirek-
tor ger pd frigan om information om lagen har getts: Kinner inte
till ndgon information”. Detta svar kan delvis illustrera en allmin
iakttagelse av data i1 enkiten, nimligen den synbara skillnaden
mellan sjukhusen och primirvdrden (PVC). De sjukhus som har
svarat pa enkiten verkar vara mer medvetna om lagens existens in
primirvdrden. Det kan réra sig om ett organisationsproblem som
kan kriva vidare utredning, men skillnaderna kan ha betydelse just
for problemstillningarna i denna artikel — sirskilt med tanke p3 att
primirvirden ir den plats dir personer med invandrarbakgrund
forst moter den svenska sjukvarden.

En friga i enkiten gillde om det inom respektive organisation
finns ndgot system for anti-diskrimineringsarbete, f6r rapportering
av diskriminering eller f6r dterkoppling p detta. Ett samlat intryck
av svaren ir att terkopplingsverksamheten inte ir prioriterad.
Inom ledningen, sdvil pd sjukhus som inom primirvirden, forlitar
man sig pd att sidan verksamhet skots 1 enlighet med den reguljira
beslutsgingen, till exempel genom uppféljning av verksamhets-
planer pi overgripande nivd och pd verksamhetsomridesnivd. Ett
annat vanligt férekommande svar ir att hinvisa till ett datorbaserat
avvikelsehanteringssystem som finns inom all landstingsstyrd vard-
verksamhet, dir bdde personal- och patientrelaterade irenden kan
rapporteras in (enligt SOSFS 1996:24. Vi fick dock vare sig i
enkiterna eller vid intervjuerna nigra exempel pd rapporterade
irenden. Man nimner ocksi patientnimnden, medarbetarsamtal
och partsammansatta grupper for &terkoppling och rapportering.
Ett annat exempel som nimns ir att nir en ny handlingsplan ska
utarbetas, s kommer den att innehlla sirskilda dtgirder for att
forhindra diskriminering. Sammantaget ir det fi uppgifter frin
sjukhusen och primirvirden som handlar om att det gors upptolj-
ningar eller utvirderingar med syfte att avslgja diskriminering i
vérden.

Det blev tydligt att landstingen centralt ges en betydelsefull roll
dd vi stiller frigor om &tgirder for att motverka diskriminering.
Primirvirds- och sjukhusansvariga, dvs. cheferna inom dessa verk-
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samheter, ser landstinget, sisom varande huvudman fér primir-
och sjukhusvird, som ytterst ansvariga f6r information och hand-
lingsberedskap 1 frigor rorande sdvil (ny) lagstiftning 1 allminhet
som den lagstiftning som ir sirskilt knuten till diskriminerings-,
mdngfalds- och integrationsfrdgor. Landstingets personal har till
uppgift att bevaka utvecklingen inom all, fér verksamheten, rele-
vant lagstiftning. De har dven till uppgift att évervaka att kun-
skaper om lagar sprids och att policy och riktlinjer efterlevs.

Att viva in dtgirder mot etnisk diskriminering i etik- och
jamstélldbetsarbetet

Ett starkt intryck ir att frigor gillande arbete med information,
eventuella aktiviteter och organisationstérindringar med anledning
av den nya lagen ofta besvaras och omtolkas till att handla om etik i
virden och om jimstilldhet. Man refererar d& girna till Hilso- och
sjukvdrdslagen som ir det frimsta styrdokumentet for all sjukvird.
I § 2 faststills det dir att ”Virden skall ges med respekt for alla
minniskors lika virde och f6r den enskilda minniskans virdighet”.
Bide i enkitsvar och 1 intervjusvar fick vi ofta svar som kan sigas
referera till denna norm eller paragraf. Av svaren att déma menar
man tydligen att etikfrigor inte kan sirskiljas fr8n frigor om
diskriminering och tvirtom. Men de skil som angavs handlade
ocksd om att man pi grund av tidsbrist inte hade mojlighet att
behandla information om den nya lagen mot etnisk diskriminering
sirskilt. Dirmed hade virdgivarna 3 ena sidan inte mojlighet att
vidta sirskilda 3tgirder till foljd av lagen. A andra sidan menade de
att diskrimineringsfrdgorna beaktades vil och, som man girna
uttryckte det, "vivdes in” i andra sedan l&ng tid etablerade former,
sdsom jimstilldhetsplaner och programskrifter rérande etiska éver-
viganden i1 vdrden. En av de virdgivare som arbetade pd sjukhus sa
bl.a. f6ljande vid intervjun:

... si vi har ju varit d4 samlat i1 ett dokument. Det finns ju ett krav att
man ska ha en plan nir det giller jimstilldheten, det finns ju inte
samma krav nir det giller ....lag s& f6r att kunna arbeta aktivt med s&
tror jag att man mdste ha nigon form av plan. Och d& har vi valt att
viva samman detta, helt enkelt dirfér att verksamheterna tycker att
det ir enklare att hantera ...
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En annan tog upp tidsbrist som en forklaring:

...det finns ju vildigt mycket ... 1 verksamheterna och man kan bli
vildigt trétt 1 verksamheterna av att svara pd alla frdgor, och dirfor ...
viver vi in detta i drsredovisningen som en friga bland alla andra hela
tiden s& kommer ett nytt papper och det kommer ett nytt papper och
s& vi viver in det 1 vdr minga andra...

Frigan vi vill stilla hir ir om detta ir tecken pa att de &tgirder som
gors for att forhindra och forebygga etnisk diskriminering inte ges
den tyngd som man enligt vdr mening borde kunna férvinta sig?
Eller ir detta en friga om bristande samordning?

Utbildnings- och fortbildningsverksambeter

En slutsats vi har dragit, efter genomgéng av intervju- och enkit-
material samt olika slags rapporter, ir att det liksom d3 vi tittade pd
informations- och organisationsfrigorna finns fi exempel pd att
just diskrimineringsfrigan tas upp 1 kurs- och utbildningsmaterial.
Det ir istillet erbjudanden med anknytning till jimstilldhetsarbete
och etik- och mingfaldsfrigor som dominerar. Inte heller milas det
sirskilt ofta upp ndgon bild dir det férekommer eller finns risk for
diskriminering. Aven om medvetandenivin successivt har hojts,
enligt vad flera informanter pdpekat, si tycks det dnnu inte ha tagit
sig in 1 program, kurser och mildokument av olika slag. Inte heller
finner vi dir exempel pd nigot behov av att reflektera 6ver majori-
tetens virderingar.

Svaren pd frigan om informationsspridning ger ingen samman-
hillen bild av hur detta hanteras. Man férlitar sig 1 stor utstrickning
pd att information initieras frin central nivd. I nista steg, sprid-
ningen av information inom enheterna, ses stora variationer. Sjuk-
husen har, inte ovintat, en klar organisation f6r hur informations-
verksamheten ska se ut, med successivt delegerat ansvar till respek-
tive enhetschefer. Gillande aktiviteter som startats sirskilt med
anledning av just lagen om férbud mot diskriminering har vi fitt
fram f8 exempel pa. Istillet ir det de sedan tidigare gillande lagarna
med inriktning mot diskriminering och skyldigheterna fér arbets-
platserna att ha sdvil jimstilldhetsplan som méangfaldsplan som
verkar vara det som starkast styr férekomsten av speciella projekt
med avsikt att motverka och férebygga diskriminering.
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Vi har inte funnit att lagen har gett ndgra anledningar till omor-
ganisation av verksamheter. Vi har emellertid tagit del av minga
erbjudanden av olika slag, sisom kurser, workshops, forelisnings-
serier osv., alla med syfte att motverka diskriminering. Aven om
verksamheten kring lagar mot diskriminering siledes ir timligen
omfattande doljer det sig ett stort problem 1 alla erbjudanden om
kurser, seminarier, férelisningar av olika slag. Problemet ligger just
i erbjudandeformen. Erbjudanden bygger pd frivillighet. Om erbju-
dandeformen ersattes av obligatoriska fortbildningsinsatser, och d&
inte bara fér nyanstillda, skulle medvetenheten om risker for
diskriminering ¢ka, liksom mojligheterna att identifiera och rap-
portera intriffade hindelser. Erbjudandeformen ursiktas och for-
klaras ofta med att man har resurs- och tidsbrist. Det svaga intres-
set for att delta 1 t.ex. kursen ”culture-2-culture” som erbjuds vid
SAS i Bors kan mycket vil vara ett uttryck for tidsbrist, som i sin
tur kan relateras till sivil organisatoriska som ekonomiska villkor. I
verksamhetsberittelsen frdn Bords sjukhus (2003) rapporterades
det att utbildningen ”culture-2-culture” hade 3 deltagare och det
var svart att 6vertala personalen att delta 1 den hir typen av méten.

Trots de ridande omstindigheterna inom virden, dvs. ekono-
misk resursbrist som girna tar sig uttryck som tidsbrist, mdste vi
ind3 friga oss: Hur ska hilso- och sjukvirden kunna mobilisera
intresse bland personalen fér att delta 1 utbildnings- och fortbild-
ningsaktiviteter rérande diskriminering? Ar det si att intresset
finns men far std tillbaka p grund av rddande omstindigheter? Hur
ser di ansvaret ut for att lagen mot diskriminering faktiskt ska
kunna n3 alla anstillda och paverka attityder och praktiker?

Rekrytering inom vdrden

Sveriges Radio, Dagens eko, rapporterade en dag i oktober 2005 att
40 procent av landets primirvirdsmottagningar var underbeman-
nade med avseende pd allminlikare. Likarutbildningen 1 landet har
sedan ganska minga r haft svirigheter med rekrytering till vissa
specialistutbildningar. Frimst giller det utbildningar till allmin-
specialist och psykiatri.

I en undersékning inom primirvirden 1 Vistra Gotalands-
regionen (Furdker, 2003; Blomsterberg, 2004) framkom det att
speciellt virdcentraler i segregerade bostadsomriden, s.k. invand-
rartita omriden, kinnetecknades av 1ig likarbemanning. I en inter-
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vju vid en virdcentral i ett s.k. invandrartitt omride uttrycktes pro-
blematiken pd féljande sitt av en likare (Blomsterberg, 2004):

Likarbristen 4r mycket svdr /.../ Bemanningen och rekryterings-
svarigheter ir det storsta problemet Sedan dr det ocksd psykiatrins
problem som rinner éver pd oss. Vi har s3 svirt att kunna remittera
patienter till psykiatrin. Dom har samma problem — svirt att rekrytera.

Likarbrist inom framfér allt primirvirden och psykiatrin, liksom
brist pd sjukskoterskor och svirigheter med att rekrytera inom
landets grinser, har pockat pd dtgirder. Utlandsrekrytering som ett
sitt att l8sa arbetskraftsproblem hade tidigare anvints. Under
mitten av 1900-talet blev aktiv utlandsrekrytering frin linder i
sodra Europa ett framgingsrikt sitt att 18sa arbetskraftsbehovet.
Utlandsrekrytering som en mojlighet att 16sa den akuta perso-
nalbristen var sdledes ingen ny tanke. Sedan ndgra ir har man ocksi
1 vissa landsting bedrivit omfattande rekrytering utomlands av
likare och sjukskéterskor. Rekrytering har skett ifrdn t.ex. Tyskland
och Spanien, liksom frin de forna éststatslinderna.

Inom Sveriges grinser fanns och finns det emellertid professio-
nellt sjukvardsutbildade personer som ir invandrare”. Att veta hur
ménga de sjukvardsutbildade ir och var i landet de befinner sig,
vilken utbildning (t.ex. specialistutbildning) de har, hur linge de
har befunnit sig 1 landet, vilken sysselsittningsstatus de har osv.
kriver samlad information. Vi kunde efterhand som vir informa-
tions- och datainsamling fortskred konstatera bristande sam-
ordning mellan olika myndigheter nir det giller sidan information
som ir nédvindig f6r aktiv rekrytering.

For att fi en bild av samarbetet mellan olika myndigheter kon-
taktade vi Integrationsverket, Migrationsverket, Svenska Kommun-
forbundet, Landstingsférbundet, Linsarbetsnimnden Géteborg,
Goteborgs kommun, Linsstyrelsen Vistra Gotaland (Enheten for
integration och jimstilldhet) och Vistra Gotalandsregionen (Per-
sonalstrategiska avsnitten). Vi fick upplysningar om att anstring-
ningar och utvecklingsarbete fér kartliggning och utékat sam-
arbete pdgdr. Diremot fick vi inga uppgifter om att invandrare eller
arbetssékandes utbildning 1 legitimationsyrkena likare och sjuk-
skoterskor finns samlade och &tkomliga hos myndigheter dir
rekryterings- och arbetstérmedlingsirenden hanteras. Eftersom det
saknas kunskap om vilka resurser det finns hos sjukvirdsutbildade
personer med invandrarbakgrund, tycks det dirfér som att den
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enklaste 16sningen vid likare- och sjukskoterskebrist har blivit att
rekrytera utanfoér landets grinser, men inom EU-omridet.

Gillande integrationspolitikens effektivitet konstaterar Vogel
och medarbetare (2002) att institutionella och administrativa
dtgirder misslyckas och anfor bla. utbildning for vdrdutbildade
personer med invandrarbakgrund. Den orimligt 1inga tid det tar fér
framfor allt likare, men dven sjukskoterskor, frin tredje land att f3
legitimation argumentera Vogel m.fl. (2002) kan ses som exempel
pa ett sddant misslyckande och ett uttryck for strukturell diskrimi-
nering.

Svenska likarsillskapet och Sveriges likareférbund uppmirksam-
made f6r ndgra &r sedan att det finns likare inom landet, dock utan
att ha den nodvindiga svenska legitimationen. Vetskapen om att
det kan ta orimligt ling tid att uppfylla kraven fér legitimation var
en drivkraft i arbetet. De bidda organisationerna startade &r 1998
tillsammans en arbetsgrupp for att utreda vad man kunde goéra for
att underlitta for invandrade likare att uppnd svensk behorighet, fa
anstillning och integreras i den svenska hilso- och sjukvardsorgani-
sationen. I méilbeskrivningen angavs det att de verkade for att
likare med utlindsk bakgrund snabbare skulle fi sin utbildning
kompletterad och dirigenom underlitta fér dem att som likare
komma in pid den svenska arbetsmarknaden. Vidare anser de att
svensk sjukvdrd har ett stort behov av fler duktiga likare och di
inte minst likare med utbildning frdn andra linder. Detta for att
oka den etniska mingfalden men ocksd for att ge svensk sjukvird
kraft att utvecklas.

Ett handlingsprogram med titeln “Invandrade likare — en resurs 1
svensk sjukvird” (2002) publicerades ocksd. Man anser dir att
invandrade likare snabbare mdste integreras i den svenska sjuk-
virden och finner det orimligt att personer med likarutbildning
fastnar 1 kompletterande utbildningar som kan ta upp till sju &r.
Man efterlyser en forbittrad samverkan mellan kommunen, arbets-
formedlingen och Socialstyrelsen. Detta anser man ir en forsta
férutsittning for att invandrade likare snabbare ska kunna lotsas
till svensk legitimation och for att samhillets ekonomiska resurser
ska kunna utnyttjas pd ett effektivt sitt. Man lyfter vidare fram
behovet av en individualiserad och effektiviserad undervisning 1
svenska och anser att det bor vara en rittighet for likare med
invandrarbakgrund att fi delta 1 kurser i sjukvirdssvenska liksom
att f okade mojligheter till praktik. Man pekar ocksd pa att det
behévs forbittrad statistik om gruppen invandrade likare, liksom
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mer forskning och utvecklingsarbete dels gillande invandrade
likares mojligheter och svirigheter pd arbetsmarknaden, dels gil-
lande forutsittningar och svirigheter {6r invandrade likare i motet
med olika patientgrupper.

Mekanismer av uteslutning

Att det finns sjukvirdsutbildade personer bland minniskor med
invandrarbakgrund, som av olika skil inte kan eller inte tillits utéva
sina kunskaper 1 det svenska samhillet, ir emellertid ett kint fak-
tum. Ett forsta skil kan vara att man som flykting och asylsékande
enligt gillande bestimmelser inte har ritt att arbeta. Ett annat skil
kan vara att man inte har den legitimation som krivs for att arbeta
som t.ex. likare, tandlikare eller sjukskoterska, och dirfor ir
hinvisad till att séka andra typer av arbete. Ett tredje skil kan vara
svirigheter att hitta praktlkplats pd vigen mot legitimation for en
person som redan finns inne i utbildningssystemet. Det finns
sikerligen en hel rad andra skil, ytterligare ett viktigt sddant torde
dock vara att invandrade personer med icke-svensk utbildning i de
s.k. legitimationsyrkena inte nds av rekryteringskampanjer och
liknande. Bristen pd kartliggning och samordning mellan myndig-
heter kan som vi har visat d& spela en avgorande roll.

Socialstyrelsen har registeransvar for samtliga legitimationsyrken
inom hilso- och sjukvirden i Sverige. De svarar for legitimeringen
av sdvil dem som studerat i Sverige som av dem med icke-svensk
utbildning. Socialstyrelsen borde siledes fylla en viktig uppgift nir
det giller att kunna bedéma férutsittningarna fér personal- och
kompetensforsorjning och folja inflodet av firdigutbildade likare
och sjukskoterskor. Av statistiken framgir det att det under ar
2004 var fler likare med utlindsk utbildning in med svensk som
fick svensk legitimation. Det var delvis en konsekvens av att den
svenska likarutbildningen dragits ned, men framfor allt var det
utlandsrekryteringar samt EU:s utvidgning frdn maj 2004 som
medforde att antalet likare som ansokte om svensk legitimering
okade kraftigt under dret. Genom medlemskapet fir likare frin
EU-omridet efter ansokan svensk legitimation automatiskt. Ar
2004 kom pa sd sitt att medfora ett trendbrott och det blev inte
lingre mojligt att genom Socialstyrelsens uppféljning av legitima-
tionsirenden f6lja migrationen, dvs. inflédet av likare och sjuksko-
terskor till Sverige (Sveriges Kommuner och Landsting, 2005). Det
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ir si vitt vi kan bedéma inte heller pd basis av Socialstyrelsens
register mojligt att avgéra om de som fir svensk legitimation ir
nytillkomna till landet eller om de har bott hir linge. Genom det
indrade regelverket kunde inte heller de som hade behov av sddan
information, frimst rekryteringsansvariga inom landstingen, skaffa
sig en Oversikt over rekryteringsmojligheter inom landet.

Ar 2003 gav regeringen Hégskoleverket och Socialstyrelsen i
uppdrag att “se éver reglering och system fér bedémning och god-
kinnande av personer med viss hogskoleutbildning frin linder
utanfér EU/EES-omrddet” (Regeringsbeslut $2003/6243/HS).
Fokus skulle ligga pd att ta fram forslag som kunde effektivisera
och dirigenom férkorta processen frin ansokan till kompetens-
bevis. Utredningen avrapporterades 1 Vigen till svensk legitimation
inom hélso- och sjukvdrden (Socialstyrelsen, 2004). Svenska Kom-
munférbundet och Landstingsférbundet pdpekade 1 sitt yttrande
dver utredningen att de visserligen instimde 1 minga av de forslag
som presenterades men att man fann det anmirkningsvirt att
departementen 1 sin remisshantering inte vint sig till kommuner,
landsting och regioner med erfarenhet av projekt vars syfte varit att
underlitta vigen till svensk legitimation inom hilso- och sjuk-
virden.

Vi sokte efter exempel pd hur man agerat i frigor rérande rekry-
tering, kompetensutnyttjande, legitimation och integration inom
landsting och sjukhus. Utifrin minga konkreta verksamhetsexem-
pel frin olika delar av landet fanns tvd huvudstrategier rérande
rekryteringsproblematiken i vid bemirkelse. Den forsta giller sam-
verkansprojekt mellan landsting, kommuner och linsarbetsnimn-
der dir orsaken till projektet anges vara brist pd limpligt utbildade
personer for rekryteringsinsatser. Den andra strategin giller hur
man genom lokalt utarbetade handlingsplaner och policy verkar for
rekrytering och legitimering av samma yrkeskategorier. I bida
strategierna framhivs som en birande idé férdelar med méngfald i
en arbetsorganisation. Vi vill ocksd sirskilt pipeka att godkint
sprikprov ofta framhills som en stor stétesten for likare frdn, som
det kallas, tredje land, dvs. linder utanfér EU/EES-omridet. For
EU/EES-likarna giller att arbetsgivaren avgdér om sprikkunska-
perna i svenska ir tillrickligt goda for anstillning. For dem frin
tredje land giller det diremot att det ir Socialstyrelsen som fattar
avgorande beslut om sivil legitimation som sprikkunskaper, och
om kinnedomen om den svenska sjukvirden.
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Diskussion och slutsatser

Syftet med denna artikel dr att analysera och belysa i vilken mén
lagen som reformteknologi har pdverkat enskilda virdgivare samt
vdrden som organisation mot att forstd och férebygga etnisk dis-
kriminering.

Under det att denna lag kanske kan inriktas pd individers
beteende, i detta fall diskriminering av en person pd grundval av
etnisk bakgrund, s3 betonar diskrimineringsombudsmannen eller
den myndighet som kontrollerar efterlevnaden ocksi behovet av
stdd frn en organisation. Ett av vdra antaganden var att detta
skulle gora det mojligt f6r virdgivarna att bittre forstd diskrimi-
neringens manga dimensioner. Detta innebir ocksd att lagen
forvintades kunna paverka den diskriminering som finns inférlivad
1 institutioner eller hjilpa enskilda vdrdgivare att forstd denna
aspekt av diskriminering. Vért andra antagande var att det genom
att anvinda lagen — en konkret strategi faststilld for att férhindra
och forebygga diskriminering — skulle bli det littare att samtala om
diskriminering eller rasism.

Genom att granska eller att packa upp existerande socialpolitik
(Bhavnani, 2001), si som en lag, gav det vir analys ett konstruk-
tivistiskt begreppsperspektiv. Detta var ett medvetet forsok att
identifiera platser for social interaktion (McNamee & Gergen,
1999) eller det som Scholl (2004) kallar de sociala institutionella
aspekterna dir férnyelse och forindring uppstdr. P2 s& sitt har vi
kunnat belysa enskildheter och aktiviteter, som ansetts viktiga, for
att f3 insikter 1 hur man ser pd diskriminering, men ocksd fér att
visa vad som skulle kunna vara viktiga omriden f6r férbittring
inom policy och praktik.

Vad har di diskrimineringslagen haft for effekter inom hilso-
och sjukvirden? En vanlig dsikt bland personalen var att det inte
behévdes nigon ny lag mot diskriminering, eftersom hilso- och
sjukvdrden foljer hilso- och sjukvirdslagen, etiska riktlinjer och
olika internationella konventioner. Detta resonemang tyder pd att
det, enligt informanterna, inte finns ndgon diskriminering, efter-
som alla dessa forordningar kriver att patienten bemots med re-
spekt.

En relevant friga att stilla i&r di om de som skrev diskrimi-
neringslagen bortsdg frén detta eller om det kanske ir ett uttryck
for avstdndet mellan dem som ska implementera lagen och den
verklighet i vilket detta ska ske? Ar det inte hir friga om den elit-
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diskurs, som beskrivits av van Dijk (SOU 2005:41), dir man siger
bra saker, men handlar tvirtom? Dessa frigor ir emellertid inte
unika foér Sverige. De kan stillas om ménga féreteelser av socialt liv
1 samtida samhillen. I grunden giller det en utveckling, dir pro-
duktionen av text skiljs frin dem som ska anvinda den och dir den
ska anvindas.

Vi fann emellertid ocksd andra tecken pd motsigelsefullhet. Det
fanns en tilltro till att lagen till slut skulle forbittra virden dven om
det skulle komma att ta tid. De nuvarande tids- och resursbristerna
hindrade inférandet av relevanta aktiviteter, sdsom utbildning av
olika slag. med tanke p& den press som finns pd sjukvirden, kan
man acceptera detta argument och f6rstd att det kan bli svirt att ta
itu med diskriminering pi ett meningsfullt sitt. Act tillgdngen till
resurser ir begrinsad ir utan tvekan en viktig orsak. Men en annan
kanske dnnu viktigare orsak till bristen pd utbildning av personal ir
det sitt som kurserna organiseras — att de alltsd inte ir obligatoriska
utan bara erbjudanden.

Enligt vad vi sig tycks inte information om diskrimineringslagen
ha nitt fram tll alla virdens nivier, sirskilt inte dit dir de
vardagliga métena mellan patienter och virdgivare dger rum. Med
andra ord, undervisningen var bara nigot fér stunden eller ”ad-
hoc”-utbildning.

Utbildningar, kurser, seminarier och arbetsmoten, om en
frammande kultur in att férmedla behovet av att reflektera 6ver
sddan praktik som kunde resultera i diskriminering. Det féregdende
ir forstds viktigt, men en sidan fokusering kommer knappast att
underlitta for virdgivaren att reflektera éver sin egen roll och dnnu
mindre att forstd diskrimineringen 1 hela sin komplicerade vidd.

Trots att det organiseras utbildningar och kurser som tog fasta
pd behovet av att kritiskt granska sig sjilv och majoritetsgruppens
virderingar, deltog det bara ndgra fi deltagare pd sddana utbild-
ningsaktiviteter. De enskilda virdgivarna fick sjilva ta ansvar for
sitt deltagande och ibland dven foér planeringen av utbildningen;
inte nigonstans sig vi nigra krav pd obligatoriskt deltagande eller
en reguljir utbildning. Ar inte detta ett exempel pi diskrimine-
ringsarbetets marginalisering och att en lag 1 sig inte ir en garanti
for framging? Kommer inte lagen att bli ytterligare en stressfaktor
for en redan tidspressad virdgivare? Kommer inte bristen pd
intresse frdn ledningen att 6ka den diskriminering som lagen var till
for att avskaffa? Vad vi kan forstd ir detta frigor som behéver stu-
deras mer systematiskt om man ska kunna f8 en aktiv anti-
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diskrimineringspolicy och praktik 1 den svenska hilso- och sjuk-
virden. Att soka efter kreativa och innovativa ansatser till kommu-
nikation miste vara ett kontinuerligt arbete som skir 6éver olika
grinser inom hilsovirdens hierarkiska organisation, men ocksg i
andra samhillssektorer.

Vad som gillde for utbildning gillde ocksd for anstillning. Det
fanns olika aktiviteter f6r att utbilda ledare 1 multikulturell rekryte-
ring och att skriva broschyrer, men ocksi ett antal olika projekt
som riktade sig till professionella frén olika invandrargrupper. Vi
kan skonja tvd typiska drag i detta sammanhang. Det forsta ir
tendensen att anstilla professionella med invandrarbakgrund 1
underordnade, marginaliserad arbeten och 1 projekt av mer kort-
varig natur. Hilsoinformatérer och tolkar hamnar i denna kategori.
Sirskilt tolkarna arbetar under svira forhillanden; de har ingen
arbetstrygghet, 18ga 16ner och kan inte (pd grund av tolksekretes-
sen) {8 sirskilt mycket hjilp nir de befinner sig i en arbetsrelaterad
krissituation.

Det andra draget ir att nir det rdder brist pd arbetskraft s&
rekryteras det mestadels frin EU-linder, dven om professionella
med invandrarbakgrund kanske redan finns i landet. Emellertid vet
man mycket litet om vilken kompetens som finns. Vi kunde inte
finna ndgon sddan dokumentation under undersdkningens ging.
Dock triffade vi pd dtskilliga som arbetade som t.ex. hilsoinfor-
matorer (Dejin Karlsson, Hylén & Farhad, 2005; Lopez & Persson,
2005) eller genomgick den ldngdragna proceduren for att £ svensk
legitimation. Fér mdnga var det liktydigt med att borja en sjuk-
skoterske- eller likarutbildning pd nytt. Frigorna ir minga. Varfor
skulle inte professionella med invandrarbakgrund kunna knytas till
vardcentraler och sjukhus fér att {8 utbildning pa plats, och pd sd
sitt forkorta anpassningstiden och férbittra sprikkunskaperna?
Varfér dr spriksvérigheter en invindning, nir det ricker med en
ganska kort kurs 1 svenska for likare frin EU/EES-linder innan de
far lov att bérja jobba? Om nu dessa EU-likare kan lira sig spriket
pa en relativt kort tid, kanske problemet egentligen handlar om att
likare frin linder utanfér EU diskrimineras och utesluts, och inte
att de har svirigheter att lira sig spriket. Denna form av uteslut-
ning och diskriminering ir ndgot som man mdste ta itu med.

De virdgivare som vi samtalade med menade ocks3 att de hilso-
problem som patienterna beskrev som psykiska, ofta inte var
betingade av sjukdom utan istillet berodde pa sociala problem. En
kinsla av utanférskap utgjorde en del av problemet. Vi har férvisso
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inte studerat orsakssambandet mellan utanférskap och ohilsa, men
vardgivarna tar upp en mycket relevant sak (se Wamala & Bildt 1
denna antologi). Genom att kalla patientens problem fér ett socialt
sddant, kan man tolka det som om patienten 1 friga finns i ett
ingenmansland. Det finns alltmer som tyder pd att faktorer, som
hor tll det sociala livet, speciellt s8dana som hirrér frin utanfor-
skap 1 form av arbetsléshet, dliga bostadsférhillande och relativ
fattigdom, medikaliseras 1 allt stérre utstrickning (Schram, 2000;
Wamala & Bildt i denna antologi).

Sammanfattningsvis menar vi att de frigor som dykt upp under
denna undersokning pekar pi att det handlar om mycket mer 4n att
formulera och implementera en lag. Minga av de frigor som vir
analys gett upphov till skulle kunna vara en god grund foér att
forsoka ta itu med diskriminering. Genom att kritiskt granska
lagens effekter i hilso- och sjukvirdsorganisationens vardag har vi
sett diskrepanser och paradoxer som en foljd av uppifrin kom-
mande incitament. I sjukvirdens komplicerade och sammansatta
verklighet blir resultatet av detta en férstirkning av redan existe-
rande diskriminering eller en introduktion av nya former av sdan.
Vir forsta rekommendation ir en bred mobilisering i diskrimine-
ringsfrdgan, med utgdngspunkt i lagen, bl.a. genom att anvinda sig
av deltagande och inkluderande ansatser sisom en stindigt reflekte-
rande kommunikation mellan chefer och ledningsgrupper och
ovriga medarbetare.

Forfattarnas tack

Vi vill tacka Marianne Blomsterberg och Victoria Kawesa som har
ingdtt i arbetsgruppen under forskningstiden.
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5 Irreguljara immigranter —
osynliggjorda och diskriminerade
inom sjukvarden

Mattias Ohlson

Inledning

Irreguljira immigranter som saknar legal status i Sverige stir till
stor del utan tillgdng till vird. Detta kan f3 allvarliga medicinska
konsekvenser f6r individen och leder till onodigt lidande. Avsak-
naden av ett statligt finansierat system for att ersitta kostnaderna
for vardinrittningar som behandlar irreguljira immigranter, leder
ull att virdgivare stills infor den etiska konflikten att antingen
behilla sin virdegrund (vird utifrin medicinska behov) eller sikra
betalning 4t sin arbetsgivare. Detta beror inte pd att problemet ir
okint eller ohanterligt stort, utan pi politisk ovilja att erkinna
irreguljira immigranter som en patientgrupp och ta ansvar for situ-
ationen.

Denna artikel bygger pd en studie av Likare Utan Grinser
(MSF) av 102 irreguljira immigranter i Stockholmsomridet (MSF,
2005). Studien ingdr hir nistan i sin helhet och publiceras med
MSE:s tillstind. Vidare presenteras tidigare opublicerat kvalitativt
material frin MSF som samlades in i samband med genomférandet
av studien.

Syftet med artikeln dr att visa p& den faktiska tillgdngen till vird
for irreguljira immigranter, vilket sker med kvantitativa data frin
studien. Den faktiska tillgdngen ir en grundliggande aspekt av situ-
ationen, men for att f6rstd helheten finns det tre andra perspektiv
som artikeln kommer att belysa, nimligen:

o I vilken grad Sveriges lagar, regler och administrativa processer
inom virden beror vard fér irreguljira immigranter.

o Irreguljira immigranters egna subjektiva upplevelser av situ-
ationen.

o Friktionen mellan virdsystemen och virdsokande irreguljira
immigranter samt hur yrkesverksamma inom védrden upplever
detta mote.
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Dessa tre andra perspektiv dr alla en samverkande del av helheten
och pdverkar pd olika sitt tillgdngen till vard. Sirskilt tydligt 4r det
hur bristen pa regelver dels pdverkar den faktiska tillgdngen till vird
direkt genom brist pd subventionering, men ocksd indirekt genom
att undanta och sirbehandla irreguljira immigranter och dirigenom
skapa en administrativt oméjlig situation (vilket leder till ridsla hos
irreguljira immigranter och ovilja inom virden). Detta framkom-
mer i de olika intervjuerna och fallbeskrivningarna.

En andra tes som liggs fram i denna artikel 4r att det yttersta
problemet for tillgdng till vird dr bristen pd ett kostnadsersitt-
ningssystem for vdrdinrittningar som behandlat irreguljira immi-
granter. Sjukhusen ser dessa minniskor som potentiella forlust-
patienter. Sirbehandlingen leder till stigmatisering och diskrimine-
ring, vilket férutom att det kan bidra till férsimrad hilsa dven
skapar negativa attityder i bada liger.

Det ir inte artikelns syfte att gd in pd eller ta stillning till
migrationspolitik men diremot intar artikeln grundpositionen att
vard inte skall styras av den politiska agendan. Detta ir inte en helt
okontroversiellt d& vissa anser att vird fér irreguljira immigranter
och migrationspolitik hér ithop och inte kan separeras. Implicit i
detta pdstdende ir att vird antingen ir en “push” eller *pull” faktor
vad giller migration. Dessa begrepp diskuteras 1 korthet tillsam-
mans med en mer utférlig diskussion om sambhillets ansvar f6r vard
till icke-medborgare frin ett minniskorittsligt och medicinsketiskt
perspektiv.

Begreppet "tillging till viard”

*Tillgdng till vird” ir ett subtilt begrepp som fir helt olika inne-
bérd beroende pd vad man menar med ”vird” respektive “tillgdng”.
Faktum ir att for att 6verhuvudtaget kunna féra en meningsfull
diskussion kring tillging till vird f6r irreguljira immigranter méste
man f6rst vara klar ver vad man menar med dessa begrepp.

Vad giller begreppet ”vdrd” utgir denna artikel frn att irregul-
jira immigranter inte ir lika rérliga som tillfilliga turister eller gist-
arbetare. Brist pd mobilitet hos en patientgrupp innebir dven att
vird miste ses inom ett motsvarande och rimligt tidsperspektiv. Ett
argument som att “ingen nekas akutvird” ricker inte for irreguljira
immigranter eftersom de vistas 1 Sverige under lingre tidsperioder
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och i de flesta fall inte har mojlighet att s6ka vird i hemlandet.! For
att ge nigra konkreta exempel: diabetes och astma ir allvarliga,
kroniska sjukdomar som enligt vetenskap och beprévad erfarenhet
méste behandlas; médravard ir effektiv i att férhindra komplikatio-
ner fér bide mor och barn i ett senare skede. Ar det rimligt att anse
att irreguljira immigranter har sina virdbehov tillgodosedda av sina
hemlinder di hela 68 % av respondenterna i studien var extremt
ridda for att dtervinda till sina hemlinder och 53 % av responden-
terna befarade att de di skulle komma att dédas eller skadas all-
varligt? Utifrdn argumenten ovan kommer denna artikel att utgd
frén en definition av ”vdrd” i dess vidaste bemirkelse — 1 FN:s ESK-
konventions anda® av sivil fysiskt som psykiskt bista uppnieliga
hilsa.

Forskaren Roman Romero-Ortufio poingterar att tillgdng till vird
handlar bdde om ”availability”, ”accessibility” samt om affordability”
(Romero-Ortufio, 2004). Svenskan saknar exakta ord men man kan
siga att skillnaden mellan ”availability” och “accessibility” kan lik-
stillas med skillnaden mellan teoretisk och faktiske tillginglighet.
Romero-Ortufio poingterar dven vikten av kostnaden:

. access to health care for IMs’ is in practice conditioned by more
factors. A critical one is the extent to which the supply of health care
to an IM threatens the income of the provider (i.e. a doctor or a
manager).”

Utover detta kan man siga att ridsla och attityder (bdde hos
individen och bland virdpersonalen) spelar en avgorande roll for
tillgdng till vdrd. Exempelvis visar studien att ridslan bland
irreguljira immigranter att bli anmalda till polisen och dirmed avvi-
sade goér dem obenigna att soka vdrd och ir dirmed ett stort
hinder.*

Vad giller begreppet "tillgdng” anvinds denna term frn en de
facto synvinkel, det vill siga. till vilken grad en irreguljir immigrant
fact kvalificerad behandling i de fall d§ han eller hon varit i behov av
vird. En sidan definition av begreppet “tillging” utgdr frin hur

! Detta ir en faktisk observation baserat pd MSF:s studie samt erfarenhet frdn de nistan 300
patienter som var i kontakt med MSF:s sjukvirdsférmedling under den tiden jag arbetade
dir.

2 Artikel 12 av den Internationella konventionen om ekonomiska, sociala och kulturella
rittigheter (FN 1966).

*IM = “illegal migrants”.

* Det skall poingteras att ridslan inte ir obefogad. Studien visar att hela 5% av de 102
respondenterna uppgav att de hade en nira vin eller familjemedlem som blivit gripen av
polisen antingen pd sjukhuset eller strax efter sjukhusbesoket.
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situationen ir 1 realiteten snarare dn hur den potentiellt kunde ha
sett ut om sjukvirdspersonal och/eller de virdsékande individerna
uppvisat ett annorlunda beteende.

I ett land med en av virldens bista hilsoindikatorer handlar
frimjandet av tillgdng till vird inte om att skapa infrastruktur eller
utbilda sjukvardspersonal, utan helt enkelt om att inte sirbehandla
irreguljira immigranter som patientgrupp. Inte skulle vil svenska
medborgare anses ha tillgdng till vird om de fick betala 2 000 kr i
forskott for att triffa en likare, 13 000 kr om iret for diabetes-
medicin eller 21 000 kr fér en okomplicerad férlossning? Likasd
skulle vil svenska medborgares benigenhet att s6ka vird férsimras
om inskrivningsprocedurerna var otydliga, utdragna, komplicerade,
ofta ledde till utfrigningar om personens identitet och status och
varierade godtyckligt beroende pi den person som bemannade
kassan, vilket ir fallet for irreguljira immigranter.

Benimning av patientgruppen

Jag har valt att kalla gruppen som denna artikel handlar om for
“irreguljira immigranter”. Detta dr en term som beskriver personer
som vistas 1 landet utan legal status och som enligt Shahram
Khosravi, forskare inom irreguljir migration vid Stockholms uni-
versitet, ”i nigot avseende bryter mot vad som ir regel for icke-
medborgare.” (Khosravi, 2006)

Irreguljira immigranter dr en hogst heterogen grupp. Vissa ur
denna grupp har kommit in i landet med giltiga dokument, andra
utan giltiga dokument men senare registrerats i systemet (exempel-
vis genom en asylansokan) och andra har aldrig registrerats vare sig
vid nationsgrinsen eller senare. Denna allminna grupp kan inne-
fatta individer med s8 skilda bakgrunder som fére detta ambassad-
tjanstemin eller studenter som stannat kvar efter det att deras visa
gdtt ut, personer som soker arbete 1 Sverige eller vill dterférenas
med sin familj, och personer som sjilva anser sig ha skyddsbehov
och dirfér 1 de flesta fall (men inte nédvindigtvis) har sokt asyl
men nekats detta.

Det finns flera andra termer som anvinds i olika sammanhang:
*gdmda”, “gémda flyktingar”, ”papperslosa” eller ”illegala invandrare”.
P4 engelska anvinds ofta termerna undocumented migrants”, illegal
migrants”, “rejected asylum seekers”, eller “sans papier” i franskta-
lande linder.
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Flera av dessa termer beskriver individens férhillande till staten
och antyder att individen har brutit mot statens lagar vad giller
intride eller uppehille. Termen ”illegala invandrare” anvinds inte i
hir eftersom den har alltfér mycket migrationspolitiska under-
toner. Termen “papperslésa” ir alltfér otydlig di en person som
saknar identitetshandlingar inte nddvindigtvis ir 1 landet pd olag-
liga grunder och vice versa.

Termen ”gémda” verkar vara unik fér Sverige. ’Gémda” beskri-
ver den faktiska levnadssituationen och den antyder att ridslan fér
att bli upptickt och driften att "gémma sig” ir extrem hos dessa
individer 1 Sverige. Termen ir ocksi en reflektion av det faktum att
verkstillande av avvisningsbeslut ir nigot som svenska myndig-
heter tar pd allvar, vilket inte ir fallet exempelvis 1 Italien.’

Termen “gémda” exponerar situationen som den ir, vilket ir
viktigt for att nd bittre forstdelse f6r denna grupp av minniskor,
men det finns samtidigt risk att gruppen skulle bli ytterligare stig-
matiserad om man anvinder denna term. A andra sidan ir det svirt
att inte anvinda "gémda” i en artikel som denna eftersom termen ir
s& inarbetad 1 media och hos alla som jobbar inom detta omride.

En variant av ”gémda” ir “gémda flyktingar” som 1 juridisk
mening ir en omdijlig term.® Att anvinda termen “gémda flyk-
tingar” innebidr dirfor ett subtilt stillningstagande att individens
provning 1 asylprocessen pd ndgot sitt inte varit rittvis.

Som det framstdr pdvisar termerna 1 sig ofta att individen brutit
mot lagar (”illegala invandrare”) eller ger antydningar om varfor
personen befinner sig i landet (gémda flyktingar”). Dirfér an-
vinds istillet termen “irreguljira immigranter” i denna artikel med
motiveringen att det ir en férhllandevis neutral och tydlig term.

Friamst baserar sig materialet till denna artikel pd individer som
nekats asyl ("gomda flyktingar” i dagligt tal), vilka ir nigra av
samhillets absolut mest sdrbara individer. Dock vill denna artikel
inte begrinsa de principer som diskuteras hir enbart till denna
grupp utan talar om irreguljira immigranter i stort.

> MSF:s erfarenhet frin studieresa till Sicilien, juli 2005.
¢ En asylsékande som fitt sin provning och blivit nekad asyl ir i juridisk mening ingen
flykting.
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Metod

Merparten av materialet 1 denna artikel baseras pd en studie av MSF
frén Stockholmsregionen, vilken jag var medférfattare till. Materia-
let baseras ocksd p8 mina egna erfarenheter frin arbete som
projektledare av MSF:s sjukvirdsférmedlingsprojekt for irreguljira
immigranter under drygt ett r 2005-2006. Under denna period
genomférdes drygt 800 konsultationer. I denna artikel presenteras
dven tidigare opublicerade intervjuer av irreguljira immigranter
som ingick i studien samt nigra intervjuer med virdpersonal, vilka
skedde utanfér studiens ramar.

Studien genomférdes mellan juli och september 2005 av MSF
och omfattade tvd enkiter: den forsta om hilsa och sociala behov
och den andra om psykisk ohilsa, det si kallade "Hopkins Symp-
tom Checklist-25” (HSCL-25).

Respondenterna var antingen nya patienter eller patienter som
tidigare hade varit 1 kontakt med MSF:s nitverk. De valdes ut frin
en fullstindig forteckning 6ver alla MSF:s patienter och alla som
det gick att komma i kontakt med ombads delta. Samtliga har del-
tagit frivilligt. Alla patienter gav sitt samtycke till att delta i studien
pa villkor att svaren skulle vara anonyma och konfidentiella. MSF-
teamet skotte undersékningen med hjilp av tolk, nir sd behovdes.

102 irreguljira immigranter besvarade enkiten om hilsa och
sociala behov. Denna enkit tickte tre huvudsakliga omriden:

grundliggande demografisk information
familj och social situation i Sverige och i hemlandet

e upplevelser rorande vird i Sverige — diribland hilsotillstdnd,
behov av vard, och svirigheter att {8 hilso- och sjukvard.

HSCL-25 frigeformuliret dr ett vedertaget verktyg for att pavisa
dngest och depression (Parloff m.fl., 1966) och anvindes for att
indikera dessa diagnoser hos respondenterna. Endast nya patienter
for vilka det fanns ett 6versatt och kulturellt anpassat formulir
(arabiska, engelska, persiska, spanska och svenska) ombads att
delta (23 stycken). Frigeformuliret fylldes i av respondenterna
sjilva och innebar att de svarade pd frigor som rorde deras psykiska
hilsotillstind under den senaste veckan. Dessutom berittade sex
personer om sina upplevelser 1 djupintervjuer. Utdrag frin dessa
intervjuer ingdr 1 denna artikel.
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Del 1: Studien
a) Demografi

102 respondenter deltog i1 enkiten om hilsa och sociala behov. Av
dessa hade 80 (78,4 %) tidigare sokt asyl men fitt avslag. De
22 dterstdende respondenterna (21,6 %) uppgav att de bodde i
Sverige utan giltiga dokument.

Alder och civilsténd

Den genomsnittliga dldern var 35,3 r. Inga barn under 18 &r deltog
1 studien. Majoriteten av respondenterna var kvinnor. 48 (47,1 %)
av respondenterna var gifta och bland dem bodde 30 (29,4 % av
102) med sin make i Sverige (tabell 1).

Familjesammansittning

45 (44,1 %) av respondenterna uppgav att de har barn under 18 &r.
50 (49,0 %) har inga barn och vad giller de terstdende sju respon-
denterna var situationen oklar. Av de personer som var forildrar
hade 36 (35,3 %) barn som bodde hos sig i Sverige (tabell 1).

Tabell 1 Kon, civilstdnd och familjesammansittning

Kon/civilstand/familjesammansattning Antal (%)

Kvinnor 64 (62,7 %)
Man 38 (37,3 %)
Gifta 48 (47,1 %)
Boende med make/maka i Sverige 30 (29,4 %)
Har barn under 18 ar 45 (44,1 %)
Har hemmavarande barn i Sverige 36 (35,3 %)
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Ursprungslinder

Tabell 2 Respondenternas land/ursprungsregion

Land/ursprungsregion Antal (%)
Mellandstern (inkl. Iran, Irak, Turkiet) 38 (37,3 %)
Syd- och Centralamerika 20 (19,6 %)
Forna Sovjetunionen 18 (17,6 %)
Afrika 13 (12,7 %)
Sodra, dstra och centrala Asien 07 (6,9 %)
Forna Jugoslavien 06 (5,9 %)
Tid i Sverige

Nir studien dgde rum angav respondenterna att de i genomsnitt
hade varit 3,6 &r 1 Sverige. De uppgav att de hade levt som gémda,
utan legal status, 1 genomsnitt i 1,2 &r.

b) Upplevd hilsa

66 (64,7 %) av respondenterna uppgav att deras fysiska hilsa hade
férsimrats under tiden som gémd. Bland dessa ansdg 40 (39,2 % av
102) personer att deras fysiska hilsa hade forsimrats mycket.
28 (27,5 %) av respondenterna sa att deras hilsa var oférindrad.
Endast sju (6,9 %) personer upplevde en férbittring av den fysiska
hilsan (en svarade inte).

Betriffande den psykiska hilsan uppgav 65 (63,7 %) av respon-
denterna en forsimrad psykisk hilsa, av vilka 48 (47,1 % av 102)
upplevde att den hade férsimrats mycket under tiden som gémd.
29 (28,4 %) av respondenterna angav att deras psykiska hilsa var
oférindrad och sex (5,9 %) hade mirkt en forbittring (tvd svarade
inte).

¢) Medicinska behov

Av respondenterna fick 14 (13,7 %) hjilp av MSF till offentliga
vérdcentraler eller sjukhus. De &terstdende 88 (86,3 %) personerna
fick ett vdrdbesok via MSF:s volontirnitverk. Utifrin de problem
som respondenterna anférde fick de triffa olika specialister (figur 1).
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37 personer fick virdbesok hos en allminpraktiserande likare.
Elva diagnostiserades med magproblem. Nio personer hade luft-
vigsproblem, diribland astma. En av respondenterna hade kroniska
problem efter ett sjilvmordsférsok 1 hemlandet och en hade tuber-
kulos. Andra problem var bland annat hjirtbesvir och diabetes.

18 kvinnor behévde behandlas av gynekolog och tolv gravida var
1 behov av médravird. Av de tvd kvinnor som nir de deltog 1
studien redan hade fott barn, nimnde en att hon betalat en rikning
pd 21000 kronor. Fem personer hade testats vid venereologiska
kliniker fér misstinkta sexuellt 6verférbara sjukdomar.

Figur 1 Medicinska behov

Kirurgi 3%

Psykiatri 4%

Venerologi 5%

Invértesmedicin 9%

limdnmedicin
36%

Gynekologi och
modravard
29%

N

De nio respondenterna som sokte vdrd for invirtesmedicinska
problem var bland annat patienter med okontrollerad diabetes,
hypertyreos (skoldkortelsjukdom), delvis férlamning, kontroll av
tidigare cancer 1 magsicken och ett misstinkt fall av Crohns sjuk-
dom (som orsakar kronisk inflammation i tunntarmen). Tre patien-
ter hade hjirt-kirlbesvir och behévde remiss till en hjirtspecialist.
De flesta patienterna i denna grupp ir i behov av regelbunden
medicinsk behandling som kriver uppféljning.

Tre mindre operationer utférdes inom nitverket. Elva patienter
hade nigon form av ortopediska problem, tre av dem uppgav tungt
fysiskt arbete som orsak.
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Fyra respondenter blev direkt hinvisade till en psykiatriker.
Antalet patienter som fir triffa en psykiatriker direkt dr 3 dirfor
att det rdder brist pd frivilliga psykiatriker 1 MSF:s nitverk.

d) Psykisk ohilsa

23 av respondenterna fyllde 1 frigeformuliret Hopkins Symptom
Checklist-25 som anvinds for att indikera diagnoser av dngest och
depression samt férekomst av sjilvmordstankar. De svarade pd
frigor som gillde graden av dngest och depression pd en skala frin
1 (inte alls) till 4 (extremt mycket) och virdena beriknades till ett
genomsnitt per person. 2,75 anvindes som troskelvirde for att
indikera diagnos.

En analys av reliabiliteten hos de ifyllda frigeformuliren gjordes
genom att anvinda Cronbachs alphatest och de visade sig vara till-
forlitliga med god marginal.” Resultaten frdn denna studie jim-
fordes med resultat frdn liknande undersékningar (tabell 3). Uti-
frdn att antalet som svarade var {3, bér man dock vara férsiktig vid
jimfoérelser med andra studier.

Resultatet frdn MSF:s studie baserad pid Hopkins Symptom
Checklist-25 indikerar att férekomsten av depression var tio ginger
hégre in hos personerna i studien bland svenska deltagare och
dubbelt s§ hog som hos de nyligen anlinda irakiska flyktingarna i
Sverige. Dessutom visade irreguljira immigranter en betydligt
hégre nivd av sjilvmordstankar jimfort med data frén de tv andra
studierna.

Tabell 3. MSF:s resultat i forhallande till andra relevanta studier

Studie Angest Depression  Mattlig hdgniviav  Mycket hog niva av
sjalvmordstankar sjalvmordstankar

MSF:s enkatstudie

med irreguljara

immigranter i Sverige 47,8 % 56,6 % 23,8 % 143 %

Flyktingar fran Irak

som bor i Sverige (19) 32,1 % 29,8 % 1,1% 11%

Undersokning bland

svenska deltagare (20) 53% 55% 1,2% 0,7%

7 Virdena fér Chronbachs alphatest var 0,856 (dngest) och 0,853 (depression). Ofta anses ett
virde hogre in 0,8 vara tillforlitligt.
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18 av 23 respondenter uppgav att de hade sémnproblem. Fem
respondenter uppgav specifikt mardrémmar och/eller sémn mindre
in fyra timmar per natt, vilket indikerar posttraumatiska stressre-
aktioner. Sidana reaktioner kan vara férknippade med deras upp-
levelser bide 1 hemlandet och 1 Sverige. Data frin frigeformuliret
om hilsa och sociala behov pekar pd att minga irreguljira immi-
granter har traumatiska upplevelser frin sina hemlinder. 69
(67,6 %) av respondenterna angav att de kinde sig oerhért ridda
for att dtervinda till hemlandet, varav 54 (52,9 %) ansdg att de d&
riskerade att dodas eller skadas allvarligt.

e) Hinder for hilso- och sjukvard

55 (53,9 %) av respondenterna uppgav att de inte hade forsoke att
komma till en likare sedan de blivit gomda. Dock angav 47 (46,1 %
av de 102) i denna grupp att de var i behov av vird men att de
avholl sig frén att séka hjilp pd grund av olika hinder att nd fram till
virden (tabell 4). 46 (45,1 %) av respondenterna hade forsokt soka
vérd, av vilka 37 upplevde att det fanns hinder for att i adekvat
vard (en svarade €j) (tabell 5).

84 (82,2 %) av respondenterna upplevde antingen direkta hinder
for att f3 vard, som till exempel att bli nekad vird, eller indirekta
hinder for att {3 vird, exempelvis att de var f6r ridda for att séka
vérd.

Tabell 4. Indirekta hinder fér hélso- och sjukvard

Indirekta hinder for vard Antal (%)

Rédsla for att soka vard 25 (24,5 %)
Férestallning om att de inte hade rétt att uppsoka en vardinrattning 13 (12,7 %)
Kostnader for vardbesok och l1dkemedel 09 (8,8%)
Summa 47 (46,0 %)
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Tabell 5. Direkta hinder for hilso- och sjukvard

Direkta hinder for vard Antal (%)

Kostnader for vardbesdk och lakemedel 14 (13,7 %)
Nekad vard av mottagande personal vid vardinrattningar 09 (8,8 %)
Andra hinder for att f& vard 14 (13,7 %)
Summa 37 (36,2 %)

Orsaker till varfor virdsckande undvek att séka vdrd

47 (46,1 %) av respondenterna uppgav att de hade avstdtt frén att
soka vard, de hade alltsd upplevt indirekta hinder (tabell 4):

e varav 25 (24,5 %) av respondenterna ansig att ridslan for att
uppsdka virden och dirmed bli rapporterad till myndigheterna
avskrickte dem frin att séka vard.

e wvarav 13 (12,7 %) av respondenterna trodde att de inte hade
ritt att upp soka en virdinrittning och avstod dirfér trots att
de var 1 behov av vird,

e varav 9 (8,8 %) av respondenterna ansdg att de hoga kost-
naderna for vrdbesok och likemedel, som de inte hade mojlig-

het att betala, hindrade dem frin att s6ka vird trots att de
behévde det.

Majoriteten av respondenterna, 68 (66,7 %) personer upplevde att
det foreldg en “ganska hog” eller "mycket hég” risk att bli rappor-
terad till myndigheterna, gripen av polisen och avvisad frin Sverige
om de sokte sjukhusvird och dirmed identifierades som en irregul-
jir immigrant av sjukvdrdspersonalen. Fem (4,9 %) av responden-
terna angav att de hade en nira vin eller familjemedlem som blivit
gripen av polisen antingen pd sjukhuset eller strax efter sjukhus-
besoket.

Erfarenbeter fran irreguljira immigranter som skt vdrd

37 (36,3 %) av respondenterna stotte pa en eller flera av féljande
direkta hinder nir de sokte vard (tabell 5):
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e Hoga kostnader for virdbesok och likemedel: 14 (13,7 %).
Nekad vird nir giltiga dokument inte kunde uppvisas: 9 (8,8 %).
Andra hinder: 14 (13,7 %), vilka inbegrep svirigheter eller
drojsmal att triffa en likare eller specialist och svirigheter att f3
tandvird. Av dessa uppgav tvd personer att de hade anvint
nigon annans identitetskort f6r att {8 behandling.

f) Socioekonomisk situation

Respondenterna uppgav att de bodde under svira och otrygga
socioekonomiska férhillanden. Irreguljira immigranter saknar all
sorts statligt stéd 1 Sverige och har inte laglig ritt att arbeta.

Bostad och arbete

63 (61,8 %) sa att varken de eller deras partner hade méjlighet att
betala for bostad och att de dirfér tvingas forlita sig till vinner,
sliktingar, frivilligorganisationer eller medlemmar i religiésa sam-
fund foér sitt boende. Boendet ir vanligen trngt, kortsiktigt och
mdnga av respondenterna rapporterade att de ofta flyttade runt frin
bostad till bostad. Flera uppgav att de hade tillfilliga deltidsarbeten.
Mainga rapporterade att de inte hade nigon arbetsinkomst alls.

Forsorning och skulder

78 (76,5 %) personer uppgav att de inte kunde forsorja sig sjilva
enbart p8 den inkomst de hade under den senaste mdinaden.
36 (35,3 %) sa att de for nirvarande var skuldsatta i Sverige. Skul-
derna strickte sig frdn 2 000 kronor till 75 000 kronor. Responden-
terna rapporterade att de var skuldsatta av olika anledningar, bland
annat pd grund av att de betalat smugglare f6r visum, pass, resa till
Sverige, samt hoga sjukhusrikningar.

g) Sammanfattning av resultat

MSEF:s studie forsoker belysa de viktigaste aspekterna av irreguljira
immigranters hilsosituation samt till viss del dven deras sociala
situation. De viktigaste resultaten ir foljande:
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e 82 % av respondenterna rapporterar att de har stott pd hinder
for att {3 tillgdng till vird. Detta giller bdde direkta hinder som
héga kostnader och att personen har vigrats vird for att
han/hon inte har nigot personnummer, samt indirekta hinder
som ridsla, vilket gér att de undviker att soka vird trots att de
har behov.

e De flesta av respondenterna rapporterar att deras fysiska hilsa
(65 %) och psykiska hilsa (64 %) har férsimrats under tiden
som gdémd.

e Respondenterna har diagnostiserats med ett brett spektrum av
medicinska problem, inklusive allvarliga och kroniska sjuk-
domar som astma, tuberkulos och diabetes.

e 63 % av respondenterna var kvinnor, varav tolv var gravida 1
behov av médravérd.

e 67 % av deltagarna rapporterar att de upplever risken for att bli
gripen av myndigheterna vid ett sjukhusbesok som antingen
»ganska hog” eller "mycket hog”.

e 68 % av deltagarna rapporterar att de kinner sig extremt ridda
for att dtervinda till sina hemlinder. Hela 53 % av responden-
terna befarar att de dd kommer att dédas eller skadas allvarligt.
Denna ridsla bidrar till att irreguljira immigranter avstar frin
att soka vérd.

e Depression och dngest var mycket vanligt bland de 23 personer
som genomgick enkiten for psykisk hilsa. Detta dr starka
beligg for att irreguljira immigranters psykiska hilsa ir dilig.

e 77 % rapporterar att de ir beroende av omgivningens stod for
sitt uppehille. Flera uttrycker oro éver att de varken har rdd att
betala for likarbesok vid offentliga virdinrittningar eller for

likemedel.

Del 2 Lagar och vardrutiner

I Sverige finns det inget regelverk som ger ritt till gratis eller
subventionerad vird fér irreguljira immigranter. Enligt hilso- och
sjukvdrdslagen miste landstingen erbjuda omedelbar vird” till alla
som befinner sig inom landets grinser, vilket inkluderar sdvil irre-
guljira immigranter som turister. Men vad giller irreguljira immi-
granter ir praxis att betalningsansvaret hamnar hos den virdsékan-
de och att “erbjuda” fir dirfér en annan innebord in om virden
vore subventionerad. For vérdinrittningar ir irreguljira immi-
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granter liktydigt med ett inkomstbortfall, vilket innebir att det
finns en ovilja att behandla denna patientgrupp.

Enligt organisationen PICUM (Platform for International
Cooperation on Undocumented Migrants) tillhér Sverige de mest
restriktiva linderna 1 EU vad giller tillgdng till hilso- och sjukvird
fér mianniskor utan legal status (PICUM, 2006).

MSF:s erfarenheter visar att nir irreguljira immigranter upp-
soker ett sjukhus pd grund av ett akut behov av vird (som till
exempel vid hjirtinfarkt eller férlossning), nekas de inte behand-
ling men de miste betala hela kostnaden. Manga sjukhus ir dock
obenigna att ta emot irreguljira immigranter som lider av mindre
akuta problem, trots att dessa skulle kunna {3 allvarliga medicinska
konsekvenser om de limnas obehandlade. Virdcentraler tar nistan
aldrig emot irreguljira immigranter, iven om det problem som
uppvisas kan fi allvarliga f6ljder om de inte behandlas. Médravards-
centraler tar emot irreguljira immigranter ibland men oftast endast
under férutsittning att hela virdavgiften betalas 1 férskott, vilket
enligt MSF:s erfarenhet ir omojligt f6r de flesta irreguljira immi-
granter.

Irreguljira immigranter debiteras fér virdbesok och likemedel
till fullt pris, vilket ir ett betydligt hogre belopp in vad svenska
medborgare betalar (se ruta 1).

Tabell 6 Kostnader for vardbesok och likemedel

Vardbesok/ldkemedelstyp Kostnader for svenska Kostnader for irreguljara
medborgare immigranter och turister

Vardbesok hos lakare pa 260 kr* 2000 kr

akutmottagning

Vardbesok hos l4kare pa vardcentral 140 kr* 1400 kr

Vardbesdk hos barnmorska pa 0 kr 500 kr

mddravardscentral

Forlossning utan komplikationer 0 kr 21000 kr

Insulinbehandling vid diabetes (typ 1) 1800 kr per ar** Cirka 13 000 kr per &r

* Hogkostnadsheloppet for ett &r uppgar till 900 kr oavsett typ av vard.

** Hogkostnadsbeloppet for alla |akemedel under ett ar.

Priserna &r exempel fran Stockholmsomradet och kan variera mellan olika landsting och
vardinrattningar.
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Barn som tidigare omfattats av LMA?, har full ritt till hilso- och
sjukvdrd samt tandvird pid samma villkor som en svensk med-
borgare. Barn som inte varit inne i asylprocessen omfattas inte
(Utrikesdepartementet, Landstingsférbundet, 2004).

Dessutom dr hilso- och sjukvirden tllginglig 1 begransad
omfattning for asylsékande som fortfarande befinner sig i asyl-
processen (SFS 1994: 137), vilken bland annat omfattar akutvérd,
mddravird och fortldpande behandling av allvarliga kroniska
sjukdomar.

Anonymiteten hos irreguljira immigranter som soker vérd ir
skyddad enligt sekretesslagen (SFS 1980: 100) och sjukvardsper-
sonalen far inte ange irreguljira immigranter patienter till myndig-
heterna. Personalen ir dock tvungen att besvara frigor frin polisen
om huruvida en specifik person finns pd virdinrittningen vid den
aktuella tidpunkten (SFS 1998: 531), vilket giller for irreguljira

immigranter sivil som {6r svenska medborgare.

Del 3 Irreguljara immigranters egna upplevelser

Som nimndes inledningsvis dr det f6r att forstd helheten viktigt att
inte bara se till den faktiska situationen utan iven inta andra per-
spektiv. Irreguljira immigranters egna upplevelser ir ett av dessa.
Vad som beskrivs nedan ir inga sirfall utan representativa berittel-
ser for hundratals patienter som MSF kommit 1 kontakt med.

Irreguljira immigranter forknippar ofta en sjukhusvistelse 1
Sverige med stark ridsla, vilket férklarar varfor de dr si obenigna
att soka vdrd. Denna ridsla f6r att bli upptickt och avvisad — som
ir ett stindigt dterkommande tema nedan — bér ses mot bakgrund
av deras ofta traumatiska upplevelser i sitt hemland och deras
skrick for att tvingas dtervinda. Ridslan bor ocksd ses mot det
regelverk som med sina héga barridrer — direkta och indirekta (vilka
diskuterades 1 detalj 1 MSF:s studie) avskricker irreguljira
immigranter frin att s6ka vird.

Kvinna som nekats asyl, 28 ir, frin Ostafrika

Jag kom till Sverige frin Afrika f6r ett &r sedan tillsammans med min
dotter. Situationen med regeringen dir var inte bra och jag var tvungen
att limna landet. Jag sokte asyl nir jag kom till Sverige, men blev
nekad asyl och har levat p8 vilgorenhet sedan dess.

8 Tabell 5: Direkta hinder for hilso- och sjukvard.
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Min fyradriga dotter och jag ir alldeles ensamma hir 1 Sverige. Vi har
ingen familj som kan stotta oss. Jag fir hjilp med klider, bostad och
mat genom forsamhngen — utan dem hade jag inte klarat m1g Jag
brukar fi tlps av kyrkan pa stillen ddr vi kan 6vernatta. Ibland maste vi
flytta tre gdnger i veckan, ibland varje dag. D3 miste vi flytta alla vira
dgodelar ull ett nytt hus eller en ligenhet. Det kan bli ritt rorigt. Ofta
bor vi tillsammans med tre andra personer 1 ett litet rum. Det ir
kaotiskt och inte sirskilt limpligt for ett litet barn. Min dotter sover
daligt och ir vildigt skygg.

Nir jag borjade bli sjuk fick jag svira utslag pa armarna. Personerna
frdn kyrkan berittade om MSF. Jag tvekade att gd dit eftersom jag inte
kinde till MSF och inte litade pi dem. De gav mig tid {6r en
konsultation med en doktor. Det var hans lediga dag men han triffade
mig utan att ta betalt. Han var trevlig och pratade linge med mig. Han
forklarade att jag inte skulle ha rdd att himta ut medicinerna s& han gav
dem till mig gratis. Trots likarbesdket blev jag simre. Jag tog kontakt
med MSF igen och de skickade mig till en annan likare pi ett annat
sjukhus som skulle ta ett blodprov. Det visade sig att mitt blodvirde
var for lagt, att jag var glutenintolerant och att jag beh6vde bérja med
en sirskild diet. Nu kan jag inte lingre dta nigonting som innehiller
mjol, men det 4r svirt att hilla denna diet eftersom jag ir beroende av
andra for att f& mat och det dr svdrt att tacka nej till mat nir jag ir
hungrig.

Jag dr ridd nir jag vaknar hir — jag v3gar inte ens g3 1 nirheten av ett
sjukhus av ridsla f6r att bli gripen. Om de fir tag i mig kommer jag att
bli arresterad. Det forsta personalen pa sjukhuset frigar efter ir ett
personnummer — om man inte har nigot stiller de en massa frigor.
Ibland liter de dig inte ens triffa en likare eller ocksa tvingar de dig att
betala. Jag ir hela tiden ridd fér polisen. Jag kinner mig extremt
stressad och virre dn nir jag forst om hit. Du kan inte vara dig sjilv

hir.

En natt i vintras fick pl6tsligt min dotter andningssvirigheter. Jag grit
och visste inte vad jag skulle ta mig till. Till slut ringde jag pastorn i
den forsamling jag tillhér och han skyndade sig hem till oss. Han sa att
vi méste till en doktor oavsett vad det kostade. Men jag vigade inte 3ka
till sjukhuset f6r att jag var sd ridd att de skulle friga efter legitimation
och avvisa oss direkt, s& vi forsokte med hostmedicin istillet. Flickan
kippade fortfarande efter andan men s sminingom lugnade det ned
sig. Pastorn tyckte indd att vi skulle uppsoka en likare, men jag gick
aldrig dit for att jag var for radd.

Jag soker efter lugn och frid dir jag bor — inte efter vilstind eller lyx

utan bara ett fridfullt liv utan oro, tillsammans med min dotter. Jag
kan knappt tro det ir sant att situationen for oss ir s& dilig hir — det
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hade jag aldrig kunnat férestilla mig. Min dotter ir nu 4 4r gammal -
det dr virre f6r oss hir dn det var hemma.

Kvinna, 30 r, frin Mellandstern som nekats asyl

Jag kom till Sverige fér 8 &r sedan som asylsékande men blev nekad
asyl for 2 r sedan och lever nu som gomd.

En ging var jag i akut behov av vird men det ir svirt i Sverige utan en
giltig ID-handling. Jag blir upprérd bara jag tinker pa det. Jag forstar
att det dr sjukvardspersonalens jobb att kontrollera alla i receptionen,
men jag kinde mig s 6vergiven f6r jag behovde verkligen hjilp och de
vigrade slippa in mig.

For att betala mina sjukhusrikningar har jag tvingats l8na pengar. Sist
fick jag en rikning p& 5000 kr. Jag ringde till dem som skickat
rikningen och sa att jag tyvirr inte kunde betala allt p4 en gdng men de
fortsitter att skicka nya rikningar. Ibland hotar sjukhusen med att
driva in skulderna och skickar nya rikningar som hela tiden gir upp
eftersom nigon sirskild avgift liggs pd. Den extra avgiften var tidigare
120 kr men denna ménad var det 500 kr extra. De vet att vi inte har
ndgonting men skickar ind4 rikningarna.

Min hilsa var helt klart bittre hemma. Jag har fitt minga olika
konstiga hilsoproblem sedan jag kom hit. Jag ir overtygad om att
stress och osikerhet r en del av anledningen. Sjilvklart skulle jag vilja
betala f6r min vird om jag bara kunde - jag skulle hellre vilja betala fér

mig eftersom jag aldrig gjort nigot olagligt 1 hela mitt liv och aldrig
heller skulle vilja.

Man, 36 ir, fran Serbien som nekats asyl
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Jag har varit i Sverlge i flera dr. Vi kom hit frdn Serbien under kriget;

jag, min fru och vdra tvd barn, efter att ha levt i ett flyktingliger i
Osteuropa. Vil 1 Sverige fick vi avslag pa var asylansékan och nu lever
vi som gémda. Nir vi fick avslag kontaktade vi en vin for att se om
han kunde ge oss husrum 1 ndgra dagar. Vi fick bo 1 killaren, i ett rum
utan fénster och med viggarna tickta av mogel. De som kom pd bessk
blev chockade av att se hur vi levde. Dir bodde vi 1 nistan tv3 4r.

Nir vi kom till Sverige fick vi ta ett test for tuberkulos vid
flyktingcentret. Mitt gick inte att analysera och de ville att jag skulle ta
ett nytt. Men vi fick avslag samma vecka si jag tog aldrig ndgot nytt
test. Jag ir orolig &ver detta.
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Min fru lider mycket av stress — hon har ont i bréstet, magen och
ryggen. Hon har p nigot sitt tagit pa sig hela familjens stress sedan vi
blev flyktingar och har férsékt begi sjilvmord flera ginger. Jag midde
ocksd daligt linge. Jag var sd trote att jag inte orkade ta mig for ndgot,
och min rést bar inte. Det var som att jag forlorat all kraft. Men till
skillnad frin min fru har jag lyckats bearbeta det svdra och g vidare.
Jag hoppas framtiden ser ljusare ut.

Vi har ménga vinner hir i Sverige som kan hjilpa oss. Nir vi fir en
rikning ir det minga som vill hjilpa till. Gémda kan anvidnda nigon
annans personnummer for att limna in prover till labbet. Jag kinner en
kvinna som gav sin illegala vins urintest till likaren istillet fér sitt eget
for att kunna testa det i sjukhuslaboratoriet.

Man, 40 &r, frin Mellandstern som nekats asyl

Jag har levt hir som illegal i 4 &r. Nu kimpar jag f6r att {8 behandling
fér en kronisk sjukdom som jag har. Jag vet att jag skulle 3 hjilp vid
ett sjukhus om jag till exempel fick en hjirtattack, men just nu ir det
svart for mig att 3 hjilp. Lagarna for flyktingar ir diliga hir och de
gor att vi dr exkluderade frin virden. Delvis p& grund av lagarna tycker
jag att min hilsa har férsimrats under tiden jag varit 1 Sverige. Men det
beror ocksé p8 att min kost dr dalig.

Min kompis var tvungen att uppstka ett sjukhus, han behovde
psykiatrisk behandling. Men eftersom han inte hade nigot person-
nummer och inte kunde identifiera sig, skickade personalen efter polis.
Han greps och sattes 1 férvar 1 Stockholm. Ingen visste var han var si
vi fick ta hjilp av en advokat. I en vecka satt han inne, sedan avvisades
han. Jag tror mdnga illegala invandrare ir ridda f6r att soka vard just pd
grund av sddana hir historier.

Del 4 Fallbeskrivningar och vardens perspektiv

Det fjirde perspektivet som nimndes inledningsvis ir virdens eget
perspektiv. Nedan beskrivs fem fall som p8 olika sitt visar irregul-
jira immigranters svdrigheter att fi vird. Samtliga dessa fall gir
emot minniskorittsprinciper sivil som medicinsk etik. Liksom
irreguljira immigranters egna upplevelser som beskrevs 1 del 3 ir
dessa fall representativa f6r manga, minga av de patienter som MSF
kommit 1 kontakt med.
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Fallbeskrivning 1: ensamstdende kvinna med barn nekas
livsavgdrande vird

En kvinna i 35-drsdldern kontaktade MSF sedan hon stott pa
hinder att fi vidare behandling vid ett sjukhus. Hon vistades i
Sverige utan legal status sedan ett par &r tillbaka och hade tv barn.
Hon fick forst hjilp vid sjukhuset med att stoppa en blédning i
underlivet. Likaren kom fram till att hon hade cervixcancer (liv-
moderhalscancer). Trots det mycket allvarliga tillstdndet bedomde
lakaren att det fanns en god chans att vidare behandling som
paborjades inom en eller ett par veckor skulle kunna vara effektiv.
Utan denna behandling skulle sannolikt hennes tillstdind snabbt
forsimras till den grad att hennes liv vore 1 fara.

Likaren som hjilpt kvinnan var helt fértvivlad. Hon hade fér-
sokt overtala sitt sjukhus att ge kvinnan fortsatt behandling. Nir
MSF blev inblandad hade kvinnan fitt besked frin sjukhuset att
hon kunde f& vird under férutsittning att hon betalde hela belop-
pet i forskott via Stockholm Care’ vilket f6r henne var en total
omdjlighet. Hon berittade att hon inte kunde {4 vird i sitt hemland
utan planerade att stanna i Sverige i vilket fall som helst.

MSF kontaktade olika avdelningschefer for att forsoka hitta en
16sning pd situationen. Efter ett antal pdtryckningar hamnade
drendet till slut hos sjukhusledningen som fattade ett snabbt beslut
om att ge kvinnan vird.

Fallbeskrivning 2: utan behandling for allvarlig kronisk
sjukdom

En 36-8rig man med diabetes uppsckte MSF eftersom hans insulin
och material for att testa sitt blodsocker nistan var slut och hade
ingen annanstans att vinda sig till in MSF. Han fick hjilp med ett
recept av en likare. Att himta ut receptet kostade ett par tusen
kronor fér bara drygt en médnads férbrukning. Utan behandling
leder diabetes till slut till déden och dessférinnan skadas olika inre
organ.

? Stockholm Care ir Stockholms lins landstings foretag foér export av sjukhustjinster.
Stockholm Care sikrar betalningen &t sjukhusen fér personer som vill koépa vird och
erbjuder inte ndgon subventionering eller avbetalningsplan.
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Fallbeskrivning 3: gravid nekas modravard

En 17-8rig flickas skolskoterska kontaktade Réda Korsets sjuk-
virdsformedling. Flickan kom till Sverige for att flytta in med sina
sliktingar som hade permanent uppehillstillstind. Hon visste inte
om att hon egentligen skulle ha s6kt uppehillstillstdnd av anknyt-
ningsskil direkt frin hemlandet. Eftersom hon fortfarande var ett
barn fick hon stanna kvar och séka tillstindet frén Sverige. Under
tiden blev hon gravid. Nir hon uppsokte olika médravirdscentraler
blev hon nekad vird eftersom hon inte kunde betala hela beloppet 1
forskott. Detta skedde konsekvent pd flera olika médravirdscen-
traler. Flickans vinner skrapade ihop pengar till ett besok pd
mdodravirdscentralen och ett ultraljud, men sedan gick hon utan
modravird.

Fallbeskrivning 4: ingen uppf6ljning eller rehabilitering efter
stroke

En 68-8rig kvinna besdkte sin dotter hir i Sverige. Hon var frisk
nir hon anlinde till Sverige, men drabbades under tiden av en
stroke och blev halvsidestérlamad. Hon fick behandling p en akut-
mottagning men skickades hem utan nigon uppféljande vird och
utan hinsyn till att hennes dotter bodde tre trappor upp 1 ett hus
utan hiss. Ett sddant boende gér att det var nistan omojligt for
patienten att limna ligenheten och helt omojligt for denna patient
— som inte kunde sitta sjilv utan stéd — att gd 1 trappor. Dessutom
ordnade inte sjukhuset rullstol eller toalettstol vilket gjorde att
kvinnan var s& gott som helt singbunden frin november till mars.
Efter det att familjen kontaktade Réda Korsets sjukvirdsférmed-
ling lyckades de f hjilp med en rull-, toalettstol samt héj- och
sinkbar sing.

Efter stroken drabbades kvinnan av diabetes. Hon hade sving-
ande blodsocker och togs in pi en akutmottagning igen. Aven
denna ging skickades hon hem utan att sjukhuset ens forsokte f6lja
upp med ndgon virdcentral. Familjen hade ingen uppféljande likare
att kontakta nir materialet f6r att testa blodsockret tagit slut, eller
for att rddgdra med nir blodsockret har svingde kraftigt.
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Fallbeskrivning 5: allvarligt sjuk fick aldrig triffa likare

En 37-3rig kvinna med myom (cystbildningar i livmodern som ger
smirtor och blédningar) fick hjilp av en gynekolog via MSF. Blod-
ningarna blev virre till den grad att kvinnan eventuellt behovde
opereras. For att fi detta utrett detta skrev MSF:s gynekolog en
remiss till en namngiven expert inom omridet. Remissen hamnade
pd sjukhusets administrativa avdelning, som ringde upp patienten
direkt och meddelade att eftersom hon inte hade nigot person-
nummer var hon tvungen att betala 200 kr {6r att {3 triffa en likare.
MSF fick reda pd detta och frigade personen som hade hand om
remissen om hon hade n8gon medicinsk utbildning. Hon svarade
nej pa detta samt bekriftade att nigon likare aldrig ftt se remissen.
Irreguljira immigranter sirbehandlas och utestings konsekvent
inom varden. S3 hir skriver ndgra likare sjilva om situationen:

Vi har erfarenhet av att unga minniskor insjuknat 1 allvarliga
komplikationer och avlidit dirfér att de tvingats skjuta upp hiv-
behandling tills de fitt uppehillstillstind. Det ir sillan nédvindigt att
sitta in hiv-mediciner omedelbart — men hur linge kan man vinta?
Vilken risk att insjukna i livshotande komplikationer skall anses
acceptabel? Liknande &verviganden giller dven manga andra medi-
cinska tillstdnd. (Likare mot AIDS, 2005)

Vir erfarenhet av arbete med dessa patienter visar att de allra flesta ir
mycket fattiga, utan inkomster och ofta saknar tillrickligt med mat for
dagen. Patienterna kommer hungriga till oss. Att kriva full betalning
innebdr dirfér att de i praktiken stills helt utan sjukvird. De
omfattande och mycket krivande frivilliga sjukvirdsarbete som vi och
andra idag bedriver i delar av landet kan inte kompensera fér den
bristande tillgdngen till offentlig sjukvird. (Rosengrenska stiftelsen,
2005)

Tillgang till vard for irreguljara immigranter
Minga hinder {6r irreguljira immigranter som behéover vard

Irreguljira immigranter 1 Sverige dr si gott som utestingda frin
primirvard och icke-akut specialistvird. Detta framkommer tydligt
av studien. Den beskriver 102 patienter med olika medicinska
behov inklusive kroniska sjukdomar (diabetes och astma), smitt-
samma sjukdomar (sexuellt 6verférbara sjukdomar och tuberkulos)
samt graviditeter. Dessa patienter har inte haft tillging till vird och
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likemedel, vilket 1 sig visar hur uteslutna irreguljira immigranter ir
frin virden.

Avsaknaden av regelverk och riktlinjer fér hur irreguljira immi-
granters virdbehov ska tillgodoses, och avsaknaden av ett statligt
finansierat system for att ersitta kostnaderna fér virdinrittningar
som behandlar irreguljira immigranter, leder till ett avvisande
bemotande och kringligt omhindertagande nir irreguljira immi-
granter soker vird. Minga av respondenterna upplevde svirigheter
att f§ triffa likare, 1 vissa fall har de till och med nekats vird nir de
inte kunnat visa nédvindiga dokument.

Likare Utan Grinsers (MSF:s) erfarenhet visar att irreguljira
immigranters tillgdng till primirvard ir nist intill obefintlig och att
soka vard direkt pd en akutmottagning, ir extremt dyrt. Ett vird-
besok pd en akutmottagning kostar minst 2 000 kronor dven for ett
enkelt hilsoproblem. Det ir méngfalt mer in vad svenska med-
borgare betalar. Irreguljira immigranters obenigenhet att s6ka vard
paverkas till stor del av den oproportionerligt héga kostnad som tas
ut f6r bdde virdbesok och likemedel. P4 grund av deras ofta svira
socioekonomiska situation hindrar de héga kostnaderna irreguljira
immigranter frin att soka vdrd vid offentliga sjukhus.

Avsaknaden av ett system som ger irreguljira immigranter till-
ging till vdrd skapar inte bara direkta hinder — det leder ocks3 till
stigmatisering och diskriminering av denna patientgrupp, vilket
bidrar ull férsimrad tillgdng till vird. Resultaten frin studien visar
att irreguljira immigranter ofta inte ens férsoker soka vird, dven
om de har uppenbara medicinska problem. De frimsta orsakerna
till detta ir de héga kostnaderna samt deras egen djupa ridsla for
att sjukvérdspersonalen ska anmila dem till polisen och att de ska
avvisas till sitt hemland. Fem av respondenterna uppger att de per-
sonligen kinner nigon som blivit gripen av polisen 1 samband med
ett sjukhusbesok. Sddana incidenter kan bero pd att receptionisten
kontaktar Migrationsverket med faktureringsfrigor eller att per-
sonalen felaktigt tror att de ir skyldiga att anmila irreguljira immi-
granter till polisen. MSF anser att generell ridsla dr intimt f6rknip-
pad med att leva som gémd men den évervéildigande ridsla for
virdinrittningar som mdnga irreguljira immigranter uppenbarligen
har, férvirras indirekt av diskrimineringen irreguljira 1 1mm1granter
moter pd vardinrittningarna for att de inte erkinns som en patient-

grupp.
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Brist pa tillgdng till vard paverkar hilsan

Sirbehandlingen av irreguljira immigranter gér inte bara att de ofta
stdr utan vird; det kan ocksd leda till behandlingar som ir osikra
bide for patienten och for virden sjilv. Exempelvis férekommer
det regelbundet att irreguljira immigranter 1dnar nigon annans ID-
handlingar. Aven journalféring blir litt bristfillig di patienten for
att skydda sig sjilv uppger olika namn vid olika tillfillen. Sidana
dtgirder leder till uppenbara medicinska risker bdde f6r patienten
och f6r den individ vars identitet anvints. En tredje aspekt av sir-
behandlingen ir att det kan piverka folkhilsan. Denna risk skall
inte dverdrivas men faktum idr att det frin ett folkhilsoperspektiv
ir olimpligt att 1ita en folkgrupp std utanfoér virden eftersom det
okar risken for att sprida smittsamma sjukdomar.

De tolv gravida kvinnorna i studien hade inte haft tillgdng till
offentlig médravird. Brist pd mddravdrd innan férlossningen inne-
bir att kvinnorna inte fir ta del av férebyggande vérd, vilket kan fi
svira foljder for bdde mor och barn. Exempelvis innebir det att
man inte uppticker och kan férhindra éverforing av smittsamma
sjukdomar frin modern till barnet (exempelvis Hepatit B, HIV och
tuberkulos) eller att man inte kan férebygga en komplicerad for-
lossning. Enligt MSF:s erfarenhet tas irreguljira immigranter ofta
emot av modravarden endast om de betalar 1 forskott, vilket dr ett
allvarligt hinder fér att £ vird. Det innebir att de flesta gravida
dirfor bara far hjilp nir det ir dags att féda.

Eftersom vuxna irreguljira immigranter ir ridda for att soka
vérd innebir det ocksd att forildrar undviker att séka vird for sina
barn. Aven om inga barn deltog i denna studie och iven om irregul-
jira immigranters barn som tidigare sokt asyl har ritt till vird s har
MSF sett att flera barn pdverkas indirekt av férildrarnas beteende
nir dessa inte vigat soka vard, vilket till exempel medfor att de inte
tar del av vaccinationsprogram eller annan férebyggande vard trots
att de har rite till det.

Irreguljira immigranter mar psykiskt extremt diligt

De som svarat pid enkiten avseende psykisk hilsa uppvisar en
mycket hog forekomst av dngest och depression. MSF:s studie
visar att irreguljira immigranter ir extremt ridda fér att avvisas till
sitt hemland och ir ridda for att séka vird. Intervjuerna beskriver
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individer som lever ett liv pd stindig flykt undan myndigheterna,
ofta under svira levnadsférhllanden, vilket dr psykiskt oerhort
pifrestande.

Diskussion
Ett medicinsk-etiskt perspektiv

Grundliggande foér medicinsk etik dr att vdrd skall ges pd lika
villkor utifrin medicinska behov. Dessa principer har sedan linge
varit en virdegrund for likarvetenskapen och finns befista bide 1
Hilso- och sjukvirdslagen och Likarférbundets etiska regler. Poul
Kongsgard, cheflikare Region Skine skriver i Likartidningen
(Kongsgard, 2005):

For likaryrket ir den etiska dimensionen inte férhandlingsbar. Utan
denna dimension skulle likaren forvandlas till en humanblolog, mojlig
att styra 1 vilken riktning som helst beroende pi uppdragsglvarens
onskemdl... I begreppet likare finns den etiska dimensionen sd tydligt
att man trohgen inte 1 lingden kan kalla sig likare endast pd grundval
av examen frin en erkind likarutbildning.

Det skall det betonas att dven icke-medicinsk administrativ per-
sonal pd virdinrittningar har ett etiskt ansvar men de stills ofta
infér en omdjlig situation 1 sitt mdte med irreguljira immigranter.
Att irreguljira immigranter inte fir vird beror inte nédvindigtvis
pa likares ovilja att behandla utan pd att systemet forhindrar att
motet mellan likare och patient sker. Ytterst ansvariga for att den
medicinsk-etiska virdegrund skall kunna efterlevas torde dirfor
vara politiker och beslutsfattare inom virden. Poul Kongsgard
belyser denna problematik enligt f6ljande:

I antiken var det etiska ansvaret direkt kopplat till den enskilde
patientens behandling. Idag kan och bér likaretiken anvindas betyd-
ligt vidare, eftersom likare arbetar i nitverk med flera andra vérd-
yrkeskategorier.
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Ett mianniskorittsligt perspektiv

Sverige och andra EU-medlemslinder erkinner alla individers ritt
att ”sdvil 1 fysiskt som psykiskt avseende &tnjuta bista uppnieliga
hilsa.” (Forenta nationerna, 1948-1989) Paul Hunt, FN:s sirskilde

rapportér for ritt till hilsa menar att:

States are under an obligation to respect the right to health by
refraining from denying or limiting equal access for all persons,
including ... asylum seekers and illegal immigrants, to preventive,
curative and palliative health services.

Vidare anser Paul Hunt efter sitt officiella besok i Sverige i januari
2006 att:

Asylum seekers and undocumented people are among the most
vulnerable in Sweden. They are precisely the sort of vulnerable group
that international human rights law is designed to protect...I hope the
Government will reconsider its position, with a view to offering all
asylum seekers and undocumented individuals the same medical care,
on the same basis, as Swedish residents. (Hunt, 2006)

Tillgng till vird som ”push-” eller *pullfaktor”

Det ir svirt att hitta nigon svensk utredning eller vetenskapliga
studier som tyder pd ett tydligt samband mellan migration och till-
ging till vird. Trots detta &r myten om “medicinsk turism” utbredd
precis som tron att irreguljira immigranter skulle limna landet om
de inte fir tillging till vird. Ar det rimligt att en person frin Iran
eller Somalia — kanske med hela sin familj — viljer att inte f6rsoka ta
sig till Sverige, eller viljer att 8ka tillbaka till sitt hemland, bara for
att ett likarbesok kostar 2 000 kr i Sverige? Ar det inte mer rimligt
att de kommer att std utan vird? Pekar inte mycket av innehillet i
denna artikel pd att dessa individers vistelse 1 Sverige styrs av helt
andra faktorer in tilling till vird? Romero-Ortufio intar indd en
tydlig position i frigan:

Health care is not a pull factor, nor will the halt of health care push

immigrants away. (Romero-Ortufio, 2005)

L3t siga att tillgdng till vird skulle kunna vara en ”pull” faktor
("medicinsk turism”) {or vissa individer d& det giller livsavgdrande
men icke akut vird (exempelvis cancerbehandling). Ar det d3 ind3
rimligt att en sidan "missbrukande minoritet” skulle diktera forhal-
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landena fér alla andra — en princip som aldrig skulle tillimpas pd
svenska medborgare? Borde inte sjukvirdssystemen forséka han-
tera "problemet” pd annat sitt dn att exkludera gruppen generellt,
eller att man ser eventuella enstaka fall som del av ett bistdnd? (jfr
Ginsburg, 2003)

Sveriges politiska hdllning

I ett brev till Likare Utan Grinser skriver vdrd- och ildreomsorgs-
minister Ylva Johansson och migrationsminister Barbro Holmberg
gemensamt:

...det skulle (diremot) vara en inkonsekvent och otydlig hillning om
staten skulle ersitta landstingen fo6r hilso- och sjukvérd till personer
som inte har ritt att vistas i Sverige. (Socialdepartementet, 2005)

Med andra ord erkinner Sverige inte de rittigheterna till hilsa som
en person borde ha enligt Paul Hunt och de FN-konventioner som
Sverige undertecknat. Ministrarnas uttalande ovan stimmer vil
dverens med vad MSF:s studie beskriver. Alltsd kan man 1 denna
friga dra en tydlig parallell mellan det politiska stillningstagandet
och den faktiska situationen.

Situationen visar att ritten till hilsa for irreguljira immigranter
verkar ha reducerats till en medborgerlig rittighet snarare in en
minsklig rittighet. I en allt mer global virld fir en sidan hillning
konsekvenser lingt bortom Sveriges grinser. Nir Sverige inte lever
upp till den hégsta standarden — vilket férvintas av ett land som
ofta sjilvt 1 internationell jimforelse virnat om att hilla den minsk-
liga rittighetstlaggan hogt — underminerar Sverige dessa virderingar
internationellt. Vilka signaler sinder Sverige 1 ett europeiskt sam-
manhang, d4 minga andra EU-linder brottas med samma ambiva-
lens till att ge irreguljira immigranter och andra icke-medborgare
tillgdng till vard?

Sveriges héllning inte verkar réra sig om ekonomi eller resurser,
utan om en principsak. Om detta skriver Paul Hunt:

As T understand it, the Government does not take the position that
the estimated cost of extending the same medical services on the same
basis to residents, asylum seekers and undocumented individuals
would be prohibitively expensive. As I understand it, its position is
not driven by cost. (Hunt, 2006)
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Om Paul Hunts forstdelse av situationen ir riktig dr det in mer
bridskande — och fullt méjligt — att utan dréjsmal dndra regler och
virddirektiv eftersom det visar att situationen inte ir ohanterbar.
En frigestillning som onekligen bér stillas i&r om den restriktiva
hillningen till vird for irreguljira immigranter 1 Sverige indirekt dr
ett sitt att forsoka reglera invandringen?

Shahram Khosravi anser att irreguljira immigranter ir, med den
italienska filosofen Giorgio Agambens ord, vir samtids homo sacer
(Khosravi, 2006). Termen homo sacer kommer frin den romerska
lagen och beskriver den som har frintagits sitt medlemskap i sam-
hillet och dirmed berévats sina rittigheter. Irreguljira immigranter
1 Sverige saknar tillging till vird. De dr en av samhillets absolut
mest utsatta grupper, men paliggs indd en orimlig ansvarsborda att
behdva konfrontera systemets inneboende ovilja foér att f3 vird.
Virden bor utgd frin att inkludera snarare dn exkludera och utgd
frdn individens ritt till hilsa snarare dn statens ovilja att utveckla
vilfirdsmodellen.

En oroande tendens som bor lyftas fram ir att ytterligare kate-
gorisera inom gruppen irreguljira immigranter. I dagsliget har bara
barn som tidigare omfattats av LMA (SFS 1994: 137) tillging till
samma vird som svenska barn. Medvetenheten inom virden om
denna skillnad verkade tidigare inte vara stor men denna okunskap
hiller pa att f6rindras, vilket leder till att vissa barn inte fir nigon
vird" (se exempelvis del 4 med det 17-driga gravida barnet som
nekades médravdrd). Det ir viktigt att ett nytt regelverk som ger
irreguljira immigranter ritt till vird inte skiljer mellan de som varit
inne eller utanfér en asylprocess.

Var stir frigan idag?

Sveriges Regering anser silunda att det inte dr statens ansvar att
subventionera virden fér irreguljira immigranter. Landstingen
anser didremot tvirtom att

... flyktingpolitiken ir en statlig frdga. Staten boér dirfér svara for

vardkostnaderna ocksi fér vuxna gémda i likhet med gémda barn.
(SKL, 2005)

% Detta enligt Roda Korsets sjukvirdsférmedlare Sandra Dolietis, som med sin erfarenhet
bide frin MSF och Roéda Korset ir en av de personer i Sverige med storst erfarenhet av att
triffa irreguljira immigranter som séker vard. Samtal, juli 2006.
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Likasd anser de frivilligorganisationer som stdtt f6r en stor del av
virden'' &t irreguljira immigranter att

... ansvaret for att gdmda ska 8 den vird de ir 1 behov av bér inte vila
pd ett antal frivilligorganisationer (Likare Utan Grinser m.fl., ppet
brev, 2005).

Regeringen vill g8 dnnu ett steg lingre: den foreslir 1 en promemo-
ria frin utrikesdepartementet (UD, 2005) lagindringar rorande
“hilso- och sjukvdrd samt tandvird for asylsékande m.fl.” som i
princip skulle &versitta praxis till lag. Vuxna irreguljira immi-
granter nimns 6verhuvudtaget inte i forslaget, vilket dirfor skulle
medfolja en cementering av den otydlighet, exkludering och diskri-
minering vi ser idag. Flera olika férbund och frivilligorganisationer
har reagerat starkt pd promemorian:

Forbundet ir (diremot) djupt bekymrat over den virdnivd som
kommer att erbjudas s& kallade gomda vuxna. (Likarférbundet, 2005)

Vird p3 lika villkor och vird efter behov har linge utgjort grunden for
svensk hilso- och sjukvdrd. Detta terspeglas pd intet vis i det
nuvarande lagférslaget. Lagforslaget slir fast att man 1 Sverige kan
sirbehandla vissa grupper av virdsékande minniskor, vilket wvi
kraftfullt invinder oss mot. (Virdférbundet, 2005)

Enligt SRK miste minniskor som har sékt sin tillflyke 1 virt land
undan krig, férfoljelse m.m. ha ritt till samma hilso- och sjukvird som
alla andra. T den méin inskrinkningar kan beh&vas bor 1 stillet
undantagen definieras. Fér dem som 4r verksamma i virden och méter
de virdbehévande miste den medicinska etikens mest grundliggande
princip om alla minniskors ritt till vird efter behov vara styrande.
(Svenska Roda Korset, 2005)

Att arbeta utifrdn den enskilde patientens bista ir ett s3 sjilvklart
fundament foér sjukvirden att vi idag tar det fér givet bide som
professionella och som patienter... Det kan inte vara virdpersonalens
uppgift att planera virdinsatser efter ett annat kategoritinkande dn det
som utgdr frin patientens behov. (Ascher m.{l., 2005)

Vi ser idag en situation dir regeringens ambition om en “tydlig”
hillning gentemot irreguljira immigranter &verordnas medicinsk
konsekvensbedémning, folkhilsoperspektiv, smittskyddsperspek-
tiv, for att inte nimna rittighetsperspektivet pd hilsa, ty inget av

"' T Stockholm: Réda Korset och Likare i Virlden (MDM); i Géteborg: Rosengrenska
stiftelsen; i Varberg: Liljengrenska stiftelsen; i Malmé: Deltastiftelsen. Anm: Likare Utan
Grinser (MSF) 6verlimnade sin sjukvirdsférmedling till Réda Korset februari 2006.
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detta diskuteras ¢verhuvudtaget 1 promemorian. Virden av irregul-
jira immigranter i1 Sverge styrs i dagsliget inte av hilso- och sjuk-
vardslagen, Likarférbundets etiska regler eller minskliga rittig-
heter utan av en hdgst medveten politisk ovilja att erkinna dessa
minniskor som en patientgrupp.

Samtidigt har ansvariga inom virden under en ldng tid inte
opponerat sig utan verkar félja politiska beslut. MSF erfor detta
efter att ha tagit flertalet initiativ att diskutera praxis med olika
virdinrittningar under 2005, utan resultat till férindring. Nyligen
har det dock borjat ske en positiv férindring i Vistsverige:
Sahlgrenska Universitetssjukhuset 1 Goteborg har beslutat att
”gomda flyktingar och andra personer utan avtal eller foérsikring
skall erhdlla akut och annan omedelbart nédvindig vard vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, oavsett betalningsférmiga i
ogonblicket”. Vidare har ett antal etikseminarier fér berord
personal bokats in pd sjukhusledningens uppdrag, vilket visar pd en
tydlig intention att férankra beslutet 1 verkligheten. (Sahlgrenska,
2006).

Slutsats

Brist pd subventionerad vird och mediciner for irreguljira immi-
granter ir en allvarlig friga for dessa individer och en etisk friga for
samhillet i stort. Detta giller inte bara de som tidigare sokt asyl
utan irreguljira immigranter 1 stort. Tillgingen tll vird skulle
kunna forbittras avsevirt om det fanns ett regelverk som ersatte
vérdinrittningar som behandlat irreguljira immigranter. Artikeln
lyfter fram att detta 1 sig dven skulle minska irreguljira immi-
granters ridsla att séka vird eftersom de inte lingre skulle bli
stigmatiserade och diskriminerade i samma grad genom sirbehand-
ling. Problemet ir alltsd i forsta hand politiskt. Denna friga har
redan diskuterats linge (Likartidningen, 1996) och medvetenheten
finns, men finns den politiska viljan att se till minniskors lika
virde?
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Rekommendation

o Att regeringen erkinner irreguljira immigranters ritt till hilsa i
enlighet med de olika minskliga rittighetskonventionerna.

e Att staten ersitter virdinrittningar som behandlat irreguljira
immigranter.

e Att irreguljira immigranter fir tillgdng till subventionerade
mediciner.

o At fler ansvariga inom sjukvirden tar en egen stillning 1 en sd
uppenbart etisk friga.

Nagra slutord

Vi lever i1 en virld dir utvecklingen gir rasande snabbt inom alla
omriden och globaliseringen i ett ekonomiskt, kulturellt och poli-
tiskt avseende ir en realitet. Irreguljir migration kan och bér inte
ses som ett fenomen frinskiljt denna utveckling. Vard for irregul-
jira immigranter handlar dirfér bdde om globala sdvil som natio-
nella stillningstaganden.

Vem kan forestilla sig hur virlden kommer att se ut om bara tio
&r? Vi lever i en unik tid dir praktiska 16sningar fér forsta gdngen
finns pd nigra av minsklighetens stdrsta problem: fattigdom, brist
pd mat och vissa dodliga sjukdomar. Samtidigt ricker det inte att
teoretiskt beskriva l6sningar p& problem. Den amerikanske filoso-
fen Andrew Cohen skriver féljande:

The practical solutions that we need to find to address the very real
problems that we’re facing, climate change among the most important,
have to be based upon a shift in consciousness itself. It’s just not going
to happen any other way. (Cohen, 2005)

Visst firgas virt medvetande och minniskosyn av otaliga faktorer,
inklusive samhillets strukturella uppbyggnad. Har vi inte redan
erkint allas lika virde? P3 vilka grunder bygger vi ett samhille dir
detta férnekas?

167



Irreguljira immigranter — osynliggjorda och diskriminerade inom sjukvérden SOU 2006:78

Referenser

Ascher Henry, m.fl. (2005) "Nytt lagforslag strider mot minskliga
rittigheter och likaretiska regler”. Likartidningen 2005; 38:
2 676-2 677.

Buber, Martin (1971) I and Thou. New York: Touchstone.

Cohen, Andrew (2000) Embracing Heaven and Earth. Lenox, USA:
Moksha Press.

Cohen, Andrew (2005) “Quote of the Week: Enlightened Activism”.
9 september 2005. www.andrewcohen.org/quote/

Foérenta nationerna: Artikel 12 av den Internationella konventionen
om ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter (FN 1966)
tillsammans med Artikel 25 av den Allminna férklaringen
om de minskliga rittigheterna (FIN 1948), Artikel 5 av den
Internationella konventionen om avskaffande av alla former
av rasdiskriminering (FN 1965), Artikel 12 av den Inter-
nationella konventionen om avskaffande av all slags diskrimi-
nering av kvinnor (FN 1979) samt Artikel 24 av Konventio-
nen om barnets rittigheter (FN 1989).

Ginsburg, Bengt Erik (2003) ”Asylsékande och flyktingar bor ha
samma ritt till sjukvird som bofasta”. Likartidningen 2003;

1-2:s. 66-67.

Hammar, Karl Gustav (2006) Jag har inte sanningen, jag séker den.
Ordfront.

Hammarsksld, Dag (1963/1999) Vigmidrken. Albert Bonniers
forlag.

Hunt, Paul (FN:s sirskilde rapportér for ritt till hilsa): "Sweden
press conference revised remarks”. 19 January 2006.

Kongstad, Poul (2005) ”Likaretiken och de apatiska flykting-
barnen”. Likartidningen 2005; 26-27: s. 1960-1961.

Likare mot AIDS (2005): “Remissvar till promemoria angdende
forslag till lag om hilso- och sjukvird samt tandvérd for asyl-
sokande m.fl.” (Yttrande 6ver promemoria frin Utrikesde-
partementet), 14 Oktober 2005.

Likare utan Grinser (2005) "Go6émda 1 Sverige. Utestingda frin
hilso- och sjukvdrd.” www.lakareutangranser.se/gomda
Likare Utan Grinser m.fl. (2005) Oppet brev till vird- och
ildreomsorgsminister Ylva Johansson frin fyra frivilligorga-
nisationer. (Likare Utan Grinser, Likare 1 Virlden,
Rosengrenska Stiftelsen och Deltastiftelsen). Likare Utan

Grinser. 20 september 2005.

168



SOU 2006:78 Irreguljdra immigranter — osynliggjorda och diskriminerade inom sjukvérden

Likarférbundet (2005): Remissvar till promemoria angdende
forslag till lag om hilso- och sjukvird samt tandvérd f6r asyl-
sokande m.fl. (Yttrande &ver promemoria frdn Utrikesde-
partementet), 14 Oktober 2005.

Likartidningens ledare: ™Illegal’ skall fi vird”. Likartidningen
1996; 34:s.2 793.

Parloff, MB, Kelman, HC och Frank JD. (1954) “Comfort,
effectiveness, and self-awareness as criteria for improvement
in psychotherapy”. American Journal of Psychiatry. 1954; 3:
s. 343-351. www.hprt-cambridge.org/Layer3.asp?page_id=10

PICUM (Platform for International Cooperation on Undocumented
Migrants) Samtal med director Nele Verbruggen. November
2005.

Romero-Ortufio, Roman (2004) “Access to health care for illegal
immigrants in the EU: should we be concerned?” i Exropean
Journal of Health Law 2004; 11: s. 245-272.

Rosengrenska stiftelsen (2005): Remissvar till promemoria angs-
ende forslag till lag om hilso- och sjukvird samt tandvird for
asylsokande m.fl. (Yttrande 6ver promemoria frin Utrikes-
departementet), 10 Oktober 2005.

Sahlgrenska  Universitetssjukhuset ~ (2006):  Tjinsteutlitande:
”Hilso- och sjukvird fér gomda 2006-06-02. Styrelsen for
Sahlgrenska Universitetssjukhuset tog enhilligt beslut enligt
detta (Presschef Ann-Christine Andersson, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset).

SFS 1980: 100, Sekretesslag.

SFS 1982: 763, Hilso- och sjukvdrdslag.

SES 1994: 137, Lag om mottagande av asylsékande m.fl.

SES 1998: 531, Lag om yrkesverksambet pd hilso- och sjukvdrdens
omrdde.

Socialdepartementet (2005): Brev till MSF som svar pd friga om
hilso- och sjukvird for asylsékande och gémda personer. (Ref.
S2005/7077/HS). 28 nov 2005.

SOU 2006:37 Om vdlfirdens grinser och det villkorade medborgar-
skapet. Khosravi Shahram, “Territorialiserad minsklighet:
irreguljira immigranter och det nakna livet”. Stockholm:
Fritzes.

Svenska Réda Korset (2005): Remissvar till promemoria angdende
forslag till lag om hilso- och sjukvird samt tandvérd f6r asyl-
sokande m.fl. (Yttrande &ver promemoria frin Utrikesde-
partementet), Oktober 2005.

169



Irreguljira immigranter — osynliggjorda och diskriminerade inom sjukvérden SOU 2006:78

Sveriges Kommuner och Landsting (2005) ”Sjukvird &t gémda
flyktingar”. Webbnyhet 2005-11-30. www.skl.se/artikel.asp? A
=19024&C=4799

Utrikesdepartementet, Landstingsforbundet (2004) Overens-
kommelse mellan staten och Landstingstérbundet om
hilso- och sjukvird fér asylsokande m.fl. Se exempel:
www.migrationsverket.se/index.jsp?swedish/press/dokum
ent/overenshalsovard.html

Utrikesdepartementet (2005) “Férslag till lag om hilso- och
sjukvird samt tandvird f6r asylsékande m.fl.” (promemoria
upprittad inom Utrikesdepatementet, juni 2005).

Virdférbundet (2005): Remissvar till promemoria angdende forslag
till lag om hilso- och sjukvird samt tandvird for asylsokande
m.fl. (Yttrande &ver promemoria frin Utrikesdeparte-
mentet), 14 Oktober 2005.

Wilber, Ken (2000) A Brief History of Everything. Boston: Shambhala
Publications.

170



6  Att ha ratt till vard = att fa tillgang
till vard

Vard av asylsékande barn med
uppglvenhetssymtom

Gdéran Bodegard

Ett barn

En tiodrig pojke frin Kazakstan kom med sin familj till Sverige 2002.
Familjen hade flytt undan myndigheternas forféljelse, vilka kulmine-
rande i dygnslingt &vergrepp och misshandel av modern 1 barnens
dsyn. Familjens hund dédades och farmodern misshandlades till med-
vetsloshet. Familjen har varit 1 Sverige sedan ett drygt ir och soker
asyl. De har flyttat mellan tv4 flyktingf6rliggningar och ir nu innebo-
ende hos landsmin i Rinkeby. Arendet ir under primirhandliggning
vid Migrationsverket.

Pojken hade en svir infektion vid ett halvt rs dlder och har haft ner-
vésa symtom 1 hemlandet men varit en duktig pojke i skolan och lydig
och viluppfostrad. Modern virdades en tid 1 hemlandet fér “nervésa
besvir” vid psykiatriskt sjukhus. Familjen har tidigare levt under vil-
ordnade sociala foérhillanden. Strax efter ankomsten till Sverige fir
pojken utbrott av 8ngest och ridsla, enures och talar om att han vill dé.
Familjen har sokt hjilp hos BUP och har varit intagen pi en av social-
tjinstens institutioner p.g.a. omsorgssvikt och psykiatriska symtom
hos modern (depression)och pojken. Lillasystern har varit pafallande
opdverkad hela tiden. Fadern ir tyngd av skuld ”fér han forsatt sin
familj 1 denna situation” och férildrarna ir inbérdes 1 en tyst konflikt.

Relationen mellan modern och pojken dr mycket tit och hon vigrar
limna pojken ens en liten stund.— En 6kande passivitet dominerar
familjen och pojken utvecklar di relativt snabbt massiva funktions-
bortfall, blir mutistisk och ligger sig i singen och slutar kontakta och
rora sig och ita och drick; kissar pa sig. Han fir nattliga 8ngestattacker
d4 han skriker (mardrémmar). Familjen ges dkat st6d genom sjukhus-
klinikens mellanvard vilket dock inte p&verkar situationen och det blir

' En belysning av behandlingens utformning utifrin erfarenheten vid Barnavdelningen
Eugenia, Stockholm. Féreliggande wuppsats innehéller en presentation av en
forskningsrapport (Research Report No 23, Dept of Woman and Child Health, Child and
Adolescent Psychiatric Unit, ISSN 1403-607X, Karolinska Institutet, Stockholm 2006) som
ir kompletterad med material, observationer och diskussioner kring aspekter relaterade till
uppdraget f6r SOU utredningen om makt, integration och strukturell diskriminering.
Rapporten kan rekvireras gratis frin Med. Dr Géran Bodegird, Institutionen fér Kvinnors
och Barns Hilsa, Barn- och ungdomspsykiatriska enheten, KI, Karolinska
Undervisningssjukhuset i Solna, 171 76 Stockholm.
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nddvindig att upprepade ginger ge pojken intravends uppvitskning
vid den barnmedicinska kliniken och efter en tid sondmatning. Pojken
tas di in vid barnpsykavdelning tillsammans med sina foérildrar och
lillasyster. Familjen behandlas i heldygnsvird i fyra minade Under
denna tid erhiller modern vuxenpsykiatrisk kontakt och psykoterapi.

Upprepade somatisk undersékningar av pojken visar ej nigra bakom-
liggande medicinska orsaker till symtombilden, som utéver det dval-
liknade tillstdndet med nattliga dngestattacker ocksd visar subfebrili-
tet, svettningar och l&nga perioder med hjirtklappning. Férildrarna
kan ta éver omvirdnaden och sondmatningen. Familjen erhiller Per-
manent uppehdllstillstind (PUT) p8 humanitira skil p.g.a. pojkens
sjukdomstillstdnd efter tre minades vird pd avdelningen. Pojken &ter-
erdvrar under den psykiatriska behandlingen ldngsamt sin aktivitet och
funktioner, och tre veckor efter PUT kan sonden dras och virden kan
overforas till dagvird. Pojken ir di fortfarande mutistisk och har &ng-
est och aggressionsattacker. Hans tillstind normaliseras under de sex
f6ljande ménaderna.

(Anteckningar ur en patient journal. Detaljuppgifter ér dndrade)

Inledning

FN:s Special Rapporteur on the right to health besdkte Sverige 1 janu-
ari 2006 och skriver:

... L hope the (Swedish) Government will reconsider its position with a
view to offering all asylum seeker ... the same medical care, on the
same basis, as Swedish residents.

. some remarks about those children, associated with the asylum
process, who experience severe withdrawal symptoms. At this point I
only wish to emphasise that the human rights principle of the best
interest of the child, which is enshrined in the Convention on the
Rights of the Child, must guide all decision-making that impacts upon
well-being of these extremely vulnerable children. (Paul Hunt, 2006)?

Ett stort antal barn 1 Sverige har utvecklat uppgivenhet och funk-
tionsbortfall som ej férklaras av bakomliggande somatisk sjukdom.
Det ir barn frin familjer som flytt undan svira umbiranden och

? FN:s rapportdr informerades om situationen i Sverige vid sitt besdk i januari 2006. Han
6nskade triffa en familj och métte en tiodrig pojke med uppgivenhetssymtom sedan 1,5 ar —
rullstolsbunden, kontaktlss, och utan mimik, tal eller ”blick” — och symtomen bestod drygt
sex minader efter det familjen fitt PUT. Familjen hade flytt efter svira vildshandlingar och
tillbringat &r i asylprocessen och fitt avslag. De erh6ll PUT under den upplittande situatio-
nen sommaren 2005. Pojken har inte kunnat virdas 1 enlighet med sitt faktiska. virdbehov.
FN-tjinstemannen triffade ocksd samma dag den nationella samordnaren och hennes fors-
kare och skrev sedan den kommentar som inleder denna uppsats.
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hot i1 centralasiatiska f.d. sovjetrepubliker och forna Jugoslavien
och som séker asyl 1 Sverige (Bodegird, 2004 a och b; Tunstrém,
2004; SOU 2005:2).

Barnen med uppgivenhetssymtom — ”de apatiska barnen™ — har
mycket varierande svira symtom: frdn uppgivenhet, passivitet,
mutism och anorexi till livshotande stupordsa tillstdnd (depressiv
devitalisering) med totalt bortfall av kontaktbarhet och muskelto-
nus, oférmiga att nutriera sig och inkontinens; en del av de svirast
sjuka har ocksd attacker av svdr &ngest och vigran och sekundira
kroppsliga symtom. Sjukdomsbilden framgir av de kliniska
bedémningskriterierna och observationerna redovisade 1 tabell 2
och 1.

Tillstindet har uppfattats pd mycket olika vis. P4 den barnpsyki-
atriska avdelningen Eugenia har vi mot bakgrunden av internatio-
nell forskning sett det hela som en variant av pervasive refusal
syndrome (PRS). PRS ir ett sillsynt livshotande stresstillstind av
typen depressive withdrawal som blivit bestdende hos psykiskt sr-
bara barn som lever i en atmosfir av hoppldshet, hjilploshet och
ofodrutsigbarhet 1 tid (Lask, 2004; Lyngd v F, 2005; Thompson
m.fl., 2006; Engel, 1962; Bodegird, 2005 b; Kihlbom, 2006).

Annu finns 1 Sverige inga generellt accepterade diagnoskriterier
eller behandlingsrekommendationer som tillfredsstillande ticker
hela symtombilden och virdbehoven; inte heller finns ndgra
rekommenderade utrednings- eller virdprogram eller gemensamma
normer for redovisning av vdrdresultat trots att situationen varit
mycket uppmirksammad de senaste dren. Mojligheter att jimfora
olika patientgrupper och virdformer pd ett vetenskapligt vis fore-
ligger dirfor inte.

Regeringen initierade 2004 en nationell versyn av det di vix-
ande problemet med asylbarn som utvecklade uppgivenhetssym-
tom och ansvaret for detta gavs &t UD/migrationsminister Barbro
Holmberg; alltsd inte till socialdepartementet vilket annars ir
naturligt nir problemet ir ett ohilsotillstdnd. En nationell samord-
nare utsdgs med uppdrag att framforallt kartligga forekomsten,
samordna befintlig kunskap och 3tgirdsansatser frimst 1 ett fore-
byggande perspektiv (Utrikesdepartements rapport 2005:1).

* ”De apatiska barnen” ir en samlande benimning som vanligen anvinds fér hela gruppen
asylsékande barn med inbérdes olika nivder av uppgivenhetstillstind. Sjilva tillstdindet har
benimnts uppgivenhetssymtom, uppgivenhetssyndrom, depressiv devitalisering,, genomgri-
pande vigranssyndrom m.m.

* D4 de kliniska beskrivningarna i denna uppsats blir summariska hinvisas till refererade
artiklar: Bodegdrd 2004 a och b, Bodegird 2005 b och d.
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Valet att politisera problematiken har 1 hég grad paverkat kun-
skapsutvecklingen och virden di fokus dirmed inte lades pi de
barnmedicinska, barnpsykologiska och barnpsykiatriska aspekterna
av problemet. (Bodegérd 2005 f och g)

Oversynen har hittills resulterat i tvi 6vergripande rapporter —
en 1 april 2005 och en i maj 2006 (Utrikesdepartements rapport
2005:1 och 2005:2 samt SOU 2006:49) och har identifierat drygt
fyra hundra barn med mycket olika grad av uppgivenhetssymtom
genom en rikstickande enkitundersékning (Utrikesdepartements
rapport 2005:1 och 2). Det stora flertalet av dessa hundratals barn
har dnnu inte rapporterats 1 detalj och foljts upp, vartor deras fak-
tiska kliniska tillstdnd och sjukdomsutveckling inte ir tillfredsstal-
lande klarlagda (se vidare nedan). Kliniska sammanstillningar av
merparten av barnen foreligger inte.

Den hir uppsatsen avser att belysa betydelsen av behandlingens
utformning och innehdll i virden av de asylsokande barnen med
uppgivenhetssymtom. Utgdngspunkten hir dr de observationer och
data frin den enhetligt bedémda och behandlade gruppen barn som
har v8rdats vid Barn- och ungdomspsykiatriska avdelningen Euge-
nia, KS, BUP kliniken i Stockholms lin. (Bodegird, 2006). Den
studien refereras 1 avsnitt I-III. I Appendix 2 redovisas delar frin
forskningsrapporten om Eugeniavirden i detalj (Bodegird, 2006).
Detta for att ge ett konkret forslag till undersékning och redovis-
ning.

Dirpd foljer en diskussion av samhillets syn pd de asylsékande
barnen med uppgivenhetssymtom 1 relation till resultaten frin
Eugeniastudien.

Unders6kningsgruppen i Eugeniastudien

Tjugofem barn med uppgivenhetssymtom — frin tjugofem familjer
— har mellan 2002 och 2005 remitterats till Barnavdelningen Euge-
nia, Karolinska Sjukhuset, BUP-kliniken Stockholms lin. Avdel-
ningen var Stockholms enda kvarvarande barnpsykiatriska enhet
med dygnetruntvird fér barn 0-12 &r. Barnen i Eugeniastudien har
samma allminna bakgrundskaraktiristika som barnen i den natio-
nella 6versynen och utgér 6 procent av av landets hela grupp av
barn med uppgivenhetssymtom. Bakgrundsdata, observationer och
kliniska data redovisas 1 tabell 1 och 2. Virderfarenheterna har rap-
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porterats 1 flera artiklar och sammanstillningar (Bodegird, 2004 ,
2005 och 2006).

Alla familjerna ir asylsdkande och kommer huvudsakligen frin
centralasiatiska f.d. sovjetrepubliker. De flesta tillhér en etnisk
minoritets (uigurer), de sjuka barnen ir oftast dldsta barnen och
mellan sju till tretton dr och det ir lika manga flickor som pojkar.
Inga ensamkommande barn finns i gruppen. De flesta har haft
storningar som signalerar sirbarhet tidigare i livet. De flesta hade
haft traumatiska upplevelser (bevittnat vild och évergrepp m. m.) i
samband med hindelserna som motiverade familjens flykt frin
hemlandet. Alla barnen har haft svira barnpsykiatriska symtom
med suicidalt inslag under tiden i Sverige innan de insjuknade i
uppgivenhetssymtomen och c:a hilften insjuknade innan familjen
fatt ndgot avslag pa sin asylansokan. Det foreldg svar psykisk ohilsa
hos de flesta av médrarna som férklarade en pdtaglig omsorgssvikt.
Familjeatmosfiren priglades av hopploshet, hjilploshet och osi-
kerhet 1 tidsperspektiven. I de flesta familjerna férelig en mycket
tit relation mellan modern och det sjuka barnet. Tillfrisknandet var
relaterat till trygganden av livssituationen f6r familjen.

Intagningsindikationerna var ett allvarligt barnpsykiatriskt stor-
ningstillstdnd hos barnet 1 kombination med otillricklig omsorgs-
féormdga 1 nitverket och att andra virdformer hade prévats men
befunnits otillrickliga.

Barnen kom fr&n andra barnpsykiatriska och barnmedicinska
vardenheter, vilka bedémt att vird pd sjukhusavdelning var néd-
vindig.

Tjugo av barnen hade allvarliga funktionsbortfall/uppgiven-
hetssymtom motsvarande den tidigare anvinda beteckningen
depressiv devitalisering (Bodegird, 2004 a och b samt 2005 b). Fem
hade lindrigare symtombild. Klassificeringsgrunden och den
kliniska bilden framgar av tabell 2.

Tre av barnen 6verfordes till andra enheter efter initialt omhin-
dertagande; de ir redovisade enbart rérande den bild de visade vid
intagningen.

Av de tjugotvd som behandlats hir har nitton behévt nirings-
tillférsel med sondmatning.

Tjugofyra av familjerna hade ej permanent uppehillstillstdnd
(PUT) nir de togs in f6r vird. Nitton familjer erholl PUT under
behandlingstiden baserade pd humanitira skil relaterade till det
sjuka barnets tillstdnd.
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En familj hade erhdllit PUT redan sex ménader innan ildste
sonen méste liggas in for vird av svira uppgivenhetssymtom. En
pojke hade fr&n borjan en littare symtombild och férbittrades utan
att familjen erhdllit PUT, men utvecklade en svdr symtombild nir
familjen senare fick avslag. Han 6verférdes under behandlingen till
annan enhet och erhéll under virden dir smdningom PUT. Dessa
tvd patienter ir endast delvis inkluderade 1 behandlingsresultaten.

Omhéndertagandet och behandlingens innehall

Kunskapen om PRS har varit utgdngspunkten behandlingen. Hela
familjen omfattades av virden.

Fokus var riktat pd barnens somatiska tillstdind och familjernas
bestiende obearbetade traumatiska kris, forildrarnas sviktande
omsorgsformdga och deras oro fér barnets tillstdind (Bodegird,
2004 a och b; Thompsson m.fl., 1996, 1997, 1998). Férildrarnas
egen situation och virdbehov klarlades och differentierades frin
barnets. Man syftade efter att skapa samsyn och allians med férild-
rarna kring arten och behandlingen av barnets tillstdnd: Att barnets
tillstdnd var en reaktion pd familjens livssituationen och att barnet
inte primdrt hade ndgon svir kroppslig sjukdoms som skulle leda
till déden, vilket alltsd var forildrarnas uppfattning. Den livsho-
tande sviltprocessen avbréts. Den nira kontakten med den barn-
medicinska kliniken fér undersokningar och behandlingsinsatser
var mycket visentlig f6r att visa respekt for férildrarnas oro och
inte minst for att 6ka tryggheten hos personalen vid den barnpsy-
kiatriska avdelningen. Miljterapin gav stéd och bekriftelse av de
traumatiska upplevelserna som familjerna med 6kande tillit sma-
ningom berittade om. De flesta forildrar befann sig i en mycket
svir egen psykisk kris och insufficiens och hade avsevirda egna
virdbehov. Deras behov av avlastning och omhindertagande for
egen del mottes. Aktiveringen fick inte &verskrida grinsen for
stress och det var viktigt att undvika situationer som riskerade leda
till misslyckanden.

Vi tydliggjorde att ndgra stillningstaganden i familjens asyl-
irende ej skulle goras och att avdelningen inte var nigon beslutande
myndighet i asylprocessen. Avdelningens skyldighet att informera
de asylprovande myndigheterna uppfylldes i ligesrapporter om
familjens tillstind, barnets sjukdomsbild och dess bakgrund och
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utveckling. Uppgifter som familjen inte 6nskade férda vidare ute-
slots.

Vi avsdg att bereda barnet och familjen den vird som var nod-
vindig med hinsyn till barnets tillstdnd och férildrarnas omsorgs-
formédga. Det innebar sjukhusvird inledningsvis for de flesta, vilket
ir 1 enlighet med erfarenheterna av vird av barn med PRS. (Lask,
2004; Thompson & Nunn, 1996 och 1998).

Forindringar i mojligheter att genomfora virden

Det blev inte mgjligt att ge den avsedda virden kontinuerligt eller
till alla, d4 avdelningens vardresurser successivt minskades pd grund
av BUP-klinikens virdideologiska héllning samt av sjukvirdsadmi-
nistrativa skil: Frin hostterminen 2002 till och med bérjan av 2004
kunde heldygnsvird erbjudas; under virterminen 2004 skedde
avbrott 1 virden vid sommarstingningen di verksamhetschefen
bestimde att inga asylsékande barn (skulle) beredas vird vid kli-
nikens avdelningar”.’

Forsta november 2004 upphorde mojligheten till nattvird vid
Eugenia. Skyddsombudet ansdg lokalerna ej vara limpliga for en sd
avancerad sjukvird som behovdes f6r dessa barn. Klinikledningen
fann ej anledning att flytta verksamheten till andra limpligare
lokaler och de patienter som inte kunde skickas hem fick omhin-
dertas vid socialtjinstens institutioner med fortsatt kontakt med
avdelningen 1 mellanvird. Detta innebar en visentlig sinkning av
virdnivdn och den ansvarige likaren anhéll om att avdelningens
nattpersonal skulle fortsitta tjinstgoring med mojlighet till akuta
mobila insatser, fér att gagna patientsikerheten. Detta hérsamma-
des ej. Sirskilt 1 ett fall blev situationen sidan att en Lex Maria-
anmilan aktiverades frin avdelningen (allvarlig férsimring direkt
relaterad till tgird vidtagen i sjukvirden) men chefslikaren ansig
ej det befogat att f6ra detta till Socialstyrelsen.

Avdelningen kunde efter november 2005 enbart bedriva dagvard
med mobila insatsmojligheter. Avdelningen stingdes 1 juni 2005
och verksamheten upphérde helt den 1 september 2005.¢

> Detta avsteg frin gingse praxis diskuterades med Likarférbundet och Socialstyrelsen vilka
bekriftade att virden inte bdr styras av en patients sociala situation men rddde till hérsam-
het infér klinikledningens order.(Socialstyrelsen 2004).

¢ Situationen 1 Stockholm virterminen 2005 accentuerade behovet av fortsatt sjukhusvird
iven efter Eugeniaavdelningen stingning. Beslut togs i SLL att Ersta Sjukhus skulle ta &ver
detta vdrdansvar. BUP-ledningen tillsammans med ledningen f6r Stockholms psykiatri
krivde dock att den planering som pibérjats redan hésten 2004 skulle genomfdras med vird
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En sammanfattning av resultat

Resultaten speglar situationen fram till 1 september 2005. Resulta-
ten dterges i Appendix nr 2 och hir redovisas en sammanfattning
med tolkningar.

Sjutton av de tjugotva barnen, dirav tre med lindrigare symtom,
har visentligen itervunnit sina funktioner; alla dessa har erhillit
permanent uppehdllstillstdnd under virdtiden och innan tillfrisk-
nandet startade. Fem, varav fyra med PUT, ir under fortsatt
behandling — tre i forbittring, sdledes mycket gynnsamma behand-
lingsresultat.

Tjugo av médrarna bedémdes vid inskrivningen ha svrt svik-
tande omsorgsférmiga och sjutton av deras barn hade svira sym-
tom — tre av dessa barn hade littare symtom. Svdra symtom hos
barnet och god omsorgsférmaga hos modern foreldg 1 fyra fall.

Insjukningstiden (tiden mellan ankomst till Sverige och intagning
pd Eugenia) varierade frin 2 till 60 minader och elva (44 procent)
av barnen insjuknade innan familjen fitt nigot avslag p asylanso-
kan. (Se figur 11 Appendix 1)

Insjuknandet var alltsd inte bara beroende av frustrationen av ett
avslag.

Tiden mellan inskrivningen och permanent uppehdllstillstind
(PUT) okade frin 5 veckor (medianvirde) 2002 till 10 veckor
2004, till 15 veckor direfter. (Se figur 2i Appendix 1)

i hemmet med stdd av hemsjukvirden, barnmedicinsk och barnpsykiatrisk mobil och éppen-
vard. Man bortsdg dirfor frin beslutet om vérd pd Ersta.

BUP-divisionens ledning och sjukvirdslandstingsrddet uttalade redan i december 2004 upp-
fattningen att sjukhusvird inte bara var onddig utan ocksd direkt olimplig f6r dessa barn.
”Virden av dessa barn har hittills varit helt misslyckad” konstaterades det trots behandlings-
resultaten frin Eugenia. Nu skulle tillskapas helt nya virdformer som innefattade hela
familjen, vilket inte funnits tidigare; ocksd detta inkorrekt information. (TV4 Nyhetsred.
november 2004 och Stockholm City 1 december 2004, iterrapporterat 1 TV4 Kalla fakta 22
mars 2005). I "Dagens Medicin” gérs en utliggning av politiska sjukvirdsledningen i Stock-
holm och Stockholms psykiatrisamordnare om varfér beslutet om dygnetruntvird p Ersta
hade upphivts ("Sirskilda virdplatser for apatiska barn stoppade”, DM 31 augusti 2005 s. 7).
Under hostterminen 2005 fick SLL likvil lov att uppritta en ny virdenhet vid BUP-kliniken
(avdelningen Firjan) f6r dygnet-runtvird av "asylbarn”.

I Stockholm har upprittats ett mobilt barnpsykiatriskt team (MAST) som samarbetar med
en specialiserad pediatrisk 6ppenvirdsmottagning och den mobila hemsjukvérden (ASIH) —
utdver kontakt med socialtjinsten och Migrationsverket. Man har visentligen inte kunnat
repliera pd den barnpsykiatriska slutenvirden. Erfarenheterna har dnnu ej rapporterats.

Det kan tyckas att man hir ger onddigt stort utrymme 4t den lokala situationen i Stockholm
som mhinda inte speglar landet i 6vrigt vare sig i instillning eller handliggning av proble-
matiken. Stockholms BUP ir emellertid virldens stérsta BUP-organisation och hade den
storsta koncentrationen av apatiska barn i hela landet. Vidare har Stockholms BUP ledning
ett starkt fiste 1 Barn- och Ungdomspsykiatriska Féreningen.
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Denna 6kning av handliggningstiderna kan ej forstds utgiende
frdn barnens tillstdnd och intygens formulering.

Figur 3 visar att ju lingre tid 1 oviss vintan desto lingre var
sondmatningstiden. (Se figur 31 Appendix 1)

Tiden fran inskrivning till ndr sondmatningen kunde avslutas blir
lingre nir virdnivin sinktes: frin medianvirde 10 veckor (2002-
2003) till 24,5 veckor virterminen 2004, till 42,5 veckor frin host-
terminen 2004. Forsimring av vardintensiteten forlinger alltsd
behovet av avancerade védrdinsatser. Sondmatningstiden forlings
signifikant nir virdnivén sinks. (Se figur 41 Appendix 1)

Tiden fran PUT till dess sondmatningen kunde avslutas respektive
dtervindande av gdngférmégan blir signifikant lingre nir virdnivin
sinks och barnen tillfrisknar inte abrupt efter det familjens livssitu-
ation tryggats med PUT - barnens tillstdnd har utvecklats till en
somatiserad sjukdom som tar avsevird tid att hiva.

Sinkning av virdnivan fordrojer tillfrisknandet. (Se figur 5 och 7
1 Appendix 1)

Det svenska samhdllet och de asyls6kande barnen med
uppgivenhetssymtom

Patientgruppen 1 Eugeniastudien ir liten och den ir selekterad pd
basen av barnens uttalade virdbehov. Studien ir sdledes represen-
tativ for de yngsta och allvarligast sjuka barnen med uppgivenhets-
symtom. En studie av de sjukaste barnen 1 ett nytt ohilsotillstind
ar likvil av stort medicinskt intresse dven om de undersokta barnen
inte representerar ett tvirsnitt av alla barnen med olika former av
sjukdomstillstindet.

Eugeniabarnen har samma bakgrundsférhillanden som de drygt
fyrahundra barnen redovisade i den nationella &versynen, dir for
dvrigtocksd barnen som virdats pd Eugenia ingdr. Detta dkar rele-
vansen av resultaten frin den aktuella studien f6r hela gruppen
“apatiska barn”.

Vir studie visar att de undersékta barnen har en multifaktoriell
bakgrund dir traumatiska upplevelser intar en viktig plats och att
barnen 1 sina familjer ir i behov av genomgripande trygghetsékande
insatser (i praktiken oftast permanent uppehillstillstdnd) 1 kombi-
nation med avancerad somatisk sjukvird och psykiatrisk omvard-
nad och behandling. Behandlingsresultaten ir mycket goda och
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prognosen 1 ett korttidsperspektiv dr gynnsam (Bodegdrd, 2004 a
och b, 2005 b-g, 2006).

Virdideologi

Barnpsykiatrins moderna virdideologi priglas av aktivering av
familjernas inre styrka och att férildrarna skall ta ansvaret for hel-
heten visentligen oavsett arten av det barnpsykiatriska tillstdndet.
Barn- och ungdomspsykiatrin kom att {8 det medicinska ansvaret
fér omhindertagandet av asylbarnen med uppgivenhetssymtom.

Den férhirskande instillningen inom ledningen fér den barn-
psykiatriska specialiteten i Sverige under 2003-05 var att tillstdndet
ir ett reaktivt beteende 1 asylprocessen och inte nigot specifikt
sjukdomstillstind: Familjernas livssituation 1 asylprocessen och den
svenska lagstiftningen som mojliggér uppehillstillstdnd pd basen av
humanitira skil ses som utgingspunkten foér utvecklingen av reg-
ressiva processer dir traditionell sjukvird ogynnsamt potentierar
detta. Virden skall inriktas mot utvecklingen av sjukligheten och
dess sekundirvinster. Sjukhusvird anses befrimja regression hos
barnet och ansvarsbefria och passivisera forildrarna. Barnen skall
vdrdas 1 hemmet med huvudansvaret férlagt p férildrarna. Risker
for ”psykologisk smitta” av samma sort som iakttagits hos t.ex.
“flickor som skir sig”, anorexi och suicidalt beteende anses fore-
ligga.

Tjugofem verksamhetschefer inom barn- och ungdomspsykiatrin
hivdade 1 april 2005 att konsensus rdder kring denna instillning
inom specialiteten. Detta trots att inga sammanstillningar eller
dokumenterade rapporter fanns som kunde visa att vird 1 hemmet
och undvikande sjukhusvird var en effektiv eller ofarlig vdrdform
(Ahlund m.fl, 2005).” (Det ir inte dirmed sagt att all den
barnpsykiatriska virden i landet verkligen omfattade och i prakti-
ken omsatte den virdideologi som pa sd sitt hivdades).

7 Férst den 13 april 2005 efter ett méte mellan 25 verksamhetschefer i Sveriges Barn- och
Ungdomspsykiatri sker ett samlat uttalande frin en stor grupp féretridare f6r Barn- och
ungdomspsykiatrin: Tillstdndet skall uppfattas frimst som en konsekvens av asylprocessen
och dr inte primirt sjukvirdens problem. Skrivelsen kritiserades av Professor Rolf
Zetterstrdm d den “tyder p3 att de inte vill befatta sig med de apatiska barnen” och intar en
“gentemot officiella beslutsfattare tillagsinstilld” héllning (Zetterstrém, 2005); Skrivelsen
betecknades av Tor Lindberg och Lars H Gustafsson som ”ett olycksfall i arbete” och man
pekar pd brist pd redovisat empiriskt underlag och faran av gruppbias. (Lindberg m.fl.
2005 b)
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Rekommendationen att inte virda asylbarn vid sjukhusavdelning
innebar sdledes att patientens medicinska behov inte skulle vara det
som styrde valet av vird utan istillet skulle patientens socialpoli-
tiska livssituation gora det. Man hade alltsd infért en beteckning
“asylbarn” som ekvivalent med en medicinsk diagnos! (Pleijel,
2005)

Med virden i hemmet minskade pitagligt mojligheterna till
observation, 6verblick och sammanfattande rapporteringar &ver
kort och l&ng tid av barnens tillstdind och vdrdens innehdll och
resultat. Detta kan delvis forklara bristen pd publicerade
sammanstillningar av de ménga barn som vdrdas pd det sittet.
Mgjligheter till avancerade medicinskt biologiska studier 1 forsk-
ningssyfte foreligger inte 1 denna virdform (och de ansatser som
funnits till sddana studier vid Eugenia hade avbrutits).

Erfarenheterna gjorda vid Eugenia (Bodegird, 2004-2006) har
sammanfattningsvis inte beaktats av ledande barnpsykiatriska och
politiska féretridare och inte heller av Socialstyrelsen. Patientgrup-
pen har ansetts vara for liten och inte representativ och studierna
att betrakta som ”case-reports” (SVT1 Aktuellt kI 21 den 23
november 2005). Virden vid Eugenia ansdgs bara ha visat att det
permanenta uppehillstillstindet var den ”behandlingsdtgird” som
behévdes och att ansvaret {6r problemet dirmed mera 18g hos asyl-
politiken dn hos sjukvirden. D3 sjukhusvird inte lingre var aktuell
fér de asylsokande barnen si var resultaten frin Eugenia inte
intressanta. De goda erfarenheterna har dock bidragit tll att man
pd méinga stillen i landet fjirmat sig fran tidigare uppfattningar att
tillstdndet dr oférklarligt och inte psykiatriskt behandlingsbart och
skulle moétas med framforallt ”jagstirkande” aktiverande krav for
att forhindra vidare regressioner och motverka allvarliga negativa
reaktioner av uppgivenhet hos personalen ("compassion fatigue”)
(Tunstréom, 2004; Bodegard, 2004 b).

Politiseringen av problematiken med asylbarn som utvecklat
uppgivenhetssymtom

Regeringen hinskét 2004 ansvaret fér “de apatiska barnen” till
UD/migrationsministern. Fokus lades dirvid pa de asylpolitiska
istillet £6r pd de medicinska aspekterna.

... Eftersom problemet tycktes kopplat till asylprocessen framstod det
som limpligt att frigan bereddes av det departement som ansvarar fér
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asylfrigor. Regeringen fattar beslut som kollektiv. Eftersom drendet
berér Socialdepartementets ansvarsomride (hilso- och sjukvird) har
beslutet beretts gemensamt med Socialdepartementet (och UD).
Under drendets beredning inhimtades dven synpunkter frdn bl.a. Soci-
alstyrelsen och Migrationsverket. (KU-irende 2005/06:KU20)*

I september 2004 gav migrationsminister Barbro Holmberg leg
psykolog Marie Hessle uppdraget att vara ”nationell samordnare”
foér barn i asylprocessen med uppgivenhetssymtom. Hennes upp-
gift skulle vara att kartligga och analysera situationen, utveckla
metoder for att uppticka och mota barn i riskzonen, stimulera
samarbetsformer och kunskapsutbyte m.m. (Utrikesdepartements
rapport 2005:1)

Den forsta rapporten frin den nationella oversynen (Utrikesde-
partements rapport 2005:1 och 2005:2, april och juni 2005) redovi-
sade antalet barn, utbredningen 1 Sverige, oklarheten bakom ”epi-
demin”, den stora variationen 1 svirighetsgrad och en del kliniska
data och sddana bakgrundsfaktorer som var méjliga att studera
indirekt — via en enkit. Diremot finns inte nigon utredning av
mojliga bakomliggande traumatiska faktorer. Det kliniska bedém-
ningsschema som anvindes mojliggjorde inte heller bedémning av
de svdraste kliniska symtomen — se vidare nedan: *Klinisk bedom-
ning”.

Tva av regeringen initierade utredningar av samma idmne anses
inte kunna bedrivas parallellt och samtidigt. Utredningen av epi-
demins medicinska aspekter fick alltsd vinta och Socialstyrelsen
fick forst i juli 2005 det formella uppdraget av regeringen att pd
sedvanligt sitt utarbeta medicinska riktlinjer f6r detta nya ohilso-
tillstdnd. Detta skedde alltsd efter det att regeringens nationella
oversyn identifierat drygt 400 fall och dirmed uppenbarat de
omfattande hilsoaspekterna som foreldg. (SOU 2005:2). Forvint-
ningarna att Socialstyrelsen skulle skapa en tydlig medicinsk for-
ankring var stora (Zetterstrom, 2005).

Socialstyrelsen utnyttjade inte nigon extern expertutredare utan
samarbetade med regeringens nationella samordnare samt gjorde en
intern inventering och sammanstillning av kunskapen och erfaren-
heten i landet bl.a. vid en experthearing i juni 2005.

¥ Denna formulering ter sig anmirkningsvird mot den information som Socialstyrelsen (Lars
Hellgren) limnade vid Barnlikarféreningens symposium i Uppsala om apatiska barn den
31 mars 2005, att man p4 Socialdepartementet vid denna tidpunkt éverhuvudtaget inte kinde
till ndgot om ndgra apatiska barn.
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I oktober 2005 skrev Socialstyrelsen i sin redovisning till reger-
ingen och i ett "Meddelandeblad” bl.a. att

Det saknas vetenskapligt grundad kunskap om, och dirmed samman-
hingande avgrinsningar av, problemomridet asylsokande barn med
uppgivenhetssymtom. (s. 1)

Dokumenterad vetenskaplig kunskap saknas om hur allvarliga uppgi-
venhetssymtom hos asylsékande barn bist skall behandlas. Det finns
dock beprévad erfarenhet inom hilso- och sjukvirden i Sverige, som
visar att det ir mojligt att forebygga eller dimpa hoppldshet och
utveckling mot uppgivenhet hos asylsékande barn. (s. 3)

Vidare att

Flera som har erfarenhet av vird av asylsckande barn med uppgiven-
hetssymtom har métt exempel pd att tillstdndet varit av manipulerande
karaktir ... viktigt att alltid beakta denna méojlighet.

I Meddelandeblad okt 2005 (s. 4) foreslog Socialstyrelsen ocksd att

I asylirenden som berdr barn bér en asylsamordnare pd Migrations-
verket utses som aktivt féljer och triffar barn och familj under asyl-
processen och ansvara for att professionellt nitverk skapas for barn 1
riskzonen.

Svenska Barnlikarforeningens arbetsgrupp for flyktingbarn kritise-
rade starkt Socialstyrelsens meddelande bl.a. fér att inte respektera
internationell och inhemsk forskning som redovisats i referent-
granskade vetenskapliga artiklar, for att beskylla barn och forildrar
fér manipulation och fér att rekommendera att handliggare frin
Migrationsverket skulle ges den omdjliga rollen att bdde utreda och
besluta i asylirendet och samtidigt samordna stddet till familjerna
(Lindberg 2005 b).

Den nationella samordnaren, Marie Hessle, har 1 debatter och
massmedia framhillit riskerna att asylsékande kan agera med mani-
pulativa intentioner i asylprocessen. Flera uttalanden &terfinns 1
pressen frin september 2004 (i tidningen Socialpolitik) fram till
och med SvD 22 november 2005. I Géteborgsposten 27 april 2005
citeras hon att ”barnen blir apatiska dirfor att férildrarna tvingat
dem att ljuga.”

Migrationsminister Barbro Holmberg uttryckte 1 ett TV-pro-
gram att det skulle bli en humanitir katastrof om barnen med apa-
tiska tillstdnd skulle beviljas uppehillstillstind i landet (Uppdrag
granskning 23 mars 2005). Detta omdiskuterade uttalande skall
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antagligen tolkas som ett uttryck f6r samma instillning att Sveriges
asylpolitik med “humanitira skil” f6r uppehillstillstind mojliggor
sekundira sjukdomsvinster.

Marie Hessle hivdade i januari 2005 att samsyn rider med och
inom barnpsykiatrin att sjukhusvédrd ir olimplig fér dessa barn och
hon deltog 1 personalutbildningen med det innehéllet 1 Stockholms
Barnpsykiatri (Sveriges radion P 18 januari 2005; SR P4 extra
14 februari 2005; SVT1 ”Aktuellt” 3 mars 2005; TV4 Kalla fakta
22 mars 2005; SVT1 Uppdrag granskning 23 mars 2005).

Migrationsminister Barbro Holmberg anmildes till KU i februari
2005 for granskning med anledning av valet av Marie Hessle till
uppgiften som samordnare f6r den aktuella utredningen och for
féormodat s.k. ministerstyre di hennes direktutnimnda expert
sdlunda kunnat influera virdplaneringen fér barn med uppgiven-
hetssymtom genom uttalanden och deltagande 1 virdutvecklingen
(KU 2005/06 KU 20). KU fann ej anledning till anmirkning.

Den andra rapporten fran den nationella dversynen publicerades 1
maj 2006 och hade foreskickats vara en férdjupning av den forsta
studien (SOU 2005:2). Det finns ingen uppféljning pd individnivd
av de drygt fyra hundra fallen frin den foérsta rapporten. Istillet
gjordes en ny rikstickande undersékning (SOU 2006:49 s.17)
baserad pd en forkortad version av den férsta enkiten. Det forblir
dirfér oklart hur minga av barnen som faktiskt har/haft uppgiven-
hetssymtom och hur de utvecklats och 1 vilken utstrickning dessa
barn hade mera ospecifika psykiatriska stérningssymtom eller helt
andra sjukdomstillstdnd (vilket var en vilgrundad undran i debatten
efter férsta rapporten).

Hela gruppen barn med uppgivenhetssymtom ir alltfort ej till-
rickligt vilbeskriven.

Rapporten ger ingen ny information om tillstdndets medicinska
art eller sjilva sjukdomsprocessen. Detta uttrycker utredaren
(SOU 2006:49 s.101) och har tidigare pipekat att denna aspekt
heller inte ingdr i uppdraget att klarligga.

Rapporten anger att antalet nyinsjuknade barn skall ha minskat
patagligt och att barnen tillfrisknar. Tillfrisknandet intriffar nistan
alltid efter ett beviljat uppehillstillstdnd oberoende av férildrarnas
omsorgsférmiga och oavsett hur stora virdinsatserna har varit.”

? Tabellen s. 18-20 1 SOU 2006:49 redovisar antalet asylsékande barn med uppgivenhetssym-
tom under behandling i mars 2006 vid BUP i landet (65 st), diremot inte de som ir under
fortsatt behandling och som nu fitt PUT (82 stycken). Siledes var 147 “apatiska barn” 1
behandling i mars 2006. I den forsta rapporten frin 2005 var det antalet barn 179 (av totalt
identifierade 424 barn med uppgivenhetssymtom). Redovisningen blir €] tydlig och speglar ej
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Det finns inte i1 rapporten nigon detaljerad information om
tidsforloppen mellan uppehillstillstind och tillfrisknande och
ingen spegling av det aktuella sjukvirdsproblemets storlek med
hinsyn till kvardréjande lingvariga uppgivenhetssymtom. Det
beskrivs heller inte pd vilket sitt forildrarnas omsorgstormiga
bedémts.

Rapporten presenterar en filtundersékning som visat att det inte
foreligger ndgot samband mellan hindelseutveckling och kultur 1 de
regioner vars medborgare dr &verrepresenterade i familjerna med
apatiska barn i Sverige och fenomenet uppgivenhetssymtom och att
detta inte heller ir kint av de intervjuade tjinsteminnen 1 dessa
linder. Jimforelser av den formella asylprocessen i det svenska
samhillet med forhillandena 1 Norge och Danmark, dir asylss-
kande barn med uppgivenhetssymtom inte upptritt i ndgon nimn-
vird omfattning, visar inga storre skillnader. Situationen 1 Norge
ter sig 1 en annan dager i en rapport av Raundalen och Hjermann
(2004). Finland hade viren 2005 sex fall identifierade.

Den psykologiska betydelsen av bemétandet 1 asylprocessen ir
av mycket stor vikt. I en intervju med ett offentlig juridiskt bitride
i Sverige framhiller denne hur en attityd av misstinksamhet —
skenbar vinlighet — hos handliggare som har bdde hjilpar- och
kontrollantfunktion skapar frustration och misstro hos de asylss-
kande (SOU 2006:49 s. 88).

Bemétandet 1 asylprocessen frin myndigheter har drag av sddana
faktorer som ir kinda att inverka forsimrande pd PRS (Lask,
2004). Detta giller dven barnpsykiatrins virdideologi med dess
regressionsavvirjande aktiverande kravfullhet. Se nedan, ”De apa-
tiska barnen och PRS”, punkt 8.

En slutsats i rapporten ir

... att studien inte kunnat finna ndgot beligg f6r att trauma (férutom i
mdjligen 1 enstaka fall) skulle vara férklaring till de asylsékande bar-
nens uppgivenhetstillstind 1 Sverige.

Detta ger anledning till en nirmare granskning, som redovisas
nedan.

det reella kliniska problemet som rider och inte den kroniska utveckling som minga av bar-
nen genomgitt. Man saknar vidare uppgifter om det antal barn som 1 mars 2006 var knutna
till den enhet — Mobila Asyl Teamet (MAST) i Stockholm — som har de flesta barnen med
uppgivenhetssymtom.
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En annan observation ir att

...Flera experter har uppmirksammat att forildrar kan pdverka eller
tvinga sina barn att hamna i ett sjukt tillstdnd 1 syfte att uppnd egen
vinning. /.../ Det faller inte inom vart uppdrag att granska olika hypo-
teser om manipulation. Misstankar om detta kriver andra utredningar
av exempelvis polis, likare och sociala myndigheter.

(Marie Hessle och Nader Ahmadi, DN Debatt 2 maj 2006 infér publi-
ceringen av den andra rapporten SOU 2006:49).

En 6vergripande kommentar ir att “Problemet ir komplicerat vil-
ket kriver en multifaktoriell férklaringsmodell” (SOU 2006:49
s. 12), vilket man utan vidare kan instimma i och nigot annat har
aldrig hivdats (Bodegérd, 2004 och 2005). I rapporten listas en rad
omstindigheter som var for sig eller 1 kombination kan férklara
fenomentes uppkomst:

Asylprocessen och Sveriges tvetydiga hillning i hanteringen av avslags-
drenden, enskilda traumatiserande eller stressande hindelse 1 hemlan-
det, 1 andra asyllinder och Sverige, barnets tidigare psykiska hilsotill-
stind, forildrarnas omsorgsférmiga samt kulturella tinkesitt och
beteenden (s. 12).

Rapporten gir sedan in pd att

...flera experter har uppmirksammat att forildrar kan péverka eller
tvinga sina barn att hamna 1 ett sjuket tillstdnd 1 syfte att uppnd egen
vinning...

pa ett sidan sitt att lisaren fir intrycket att just denna méjlighet
som orsak till symtomen intar en visentlig plats.

Det gir att folja uttryck for en sidan instillning frin den natio-
nella samordnarens uttalanden i massmedia 2004, till migrations-
ministerns uttalande mars 2005, till innehdllet 1 Socialstyrelsens
meddelandeblad november 2005, till belysningen 1 SvD hésten 2005
och innehillet i rapporten maj 2006 (SOU 2006:49)

Det foreligger for nirvarande i samhillet en utbredd forestill-
ning att problemet med de apatiska barnen ir 16st: Nu dr det visat
att det hela handlar om att férildrar i sin desperation/ambition att
f3 uppehillstillstind 1 Sverige anvinder sig av sin barn som de gér
sjuka. Vidare har regeringens utredning visat att de barnen blir
friska och inga nya fall tillkommer.

Man férundras 6ver genomslagskraften av de uppgifter som hiv-
dar att medveten vanvird férekommer trots att inget enda fall innu
kan anféras som bevis fér detta.
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Denna forklaring méste alltsd vara psykologiskt attraktiv. Kan
den antas svara mot foresprikarnas mer eller mindre medvetna
gemensamma intentioner och samhillets behov att {4 forklaringar
med ett sirskilt innehdll? Proportionerna mellan den méjliga fore-
komsten av misshandelsfall och intensiteten 1 debatten 1 samhillet
saknar balans.

Man maste vidare opponera sig mot den s ofta hivdade uppfatt-
ningen om att stor okunskap rdder kring problemet. Vi vet
visentligt mycket mer nu dn for tvd &r sedan och att hivda domine-
rande okunskap komplicerar situationen och saknar nu goda grun-
der. Den potentiella vinsten av att sld vakt om och behélla ”okun-
skapen” ir ju dock en 6kad handlingsfrihet f6r dem som behéver
det. (Se vidare nedan: Okunskapen).

Min bedémning ir att rapporten SOU 2006:49 inte tillrickligt
allsidigt belyser, citerar eller samordnar kunskapen frin de verk-
samheter och forskningsarbeten som finns, inhemsk och interna-
tionell, utan avfirdar med:

. att det inte kommit fram ndgra stdrre vetenskapliga rén som kan
forklara fenomenets uppkomst etc. (s. 13)

Rapporten ger utrymme &t icke vilgrundade debattinligg och teo-
rier och skiljer inte tydligt pd dsikter hivdade 1 debatten och under-
byggda kunskaper. Rapporten har inte heller 6ppet exponerats for
expertgranskning vid seminarier eller motsvarande. Den har JO-
anmilts for att inte ha iakttagit den saklighet och opartiskhet som
regeringsformen kriver (RF 1:9) genom att pd ett mycket allvarligt
sitt 1 texten férvanska tre citat sd att ursprungsmeningen gtt helt
forlorad. (Hoffmann och Larsson, Goteborgsposten 31 maj
2006)."°

Tillstindets art

Barn som av verkligheten och av sina férildrar informeras om livets
totala hoppléshet och sin egen hjilploshet reagerar med svéra psy-
kiska storningssymtom. Ett sitt att forhdlla sig dr att insjukna i

19 Rapporten SOU 2006:49 ir inte (liksom inte heller den forsta rapporten) granskad av
oberoende referenter pd det sitt som tillimpas t.ex. infér publiceringen av en uppsats i en
internationell vetenskaplig tidskrift. Detta &kar de krav p3 vetenskaplighet man méste kunna
stilla d8 rapporten ir resultatet av ett regeringsuppdrag och dirmed ir omedelbart knuten till
den politiska makten i Sverige. Rapporten har kritiserats som “ett undermiligt beslutsun-
derlag for flyktingpolitik” (Kihlbom 2006 b ).
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passivitet och apati (depressive withdrawal — Engel, 1962), som di
skall férstds som ett passivt alternativ till en aktiv sjilvmordshand-
ling (Ekblad och Raundalen, 2005). Samtliga barn i Eugeniagrup-
pen hade uppvisat suicidalt beteende och/eller tankeinnehdll innan
insjuknandet. Professor Bryan Lask, England, pdpekar att valet” av
symtom ocksd ir en individuell psykologisk férsvarsstrategi — en
flyke till ”time out”. (Lask, 2004)"!

De asylpolitiska aspekterna har styrt kunskapsutvecklingen och
uppfattningen om sjukdomens art i Sverige. De genuinare barnpsy-
kologiska och barnpsykiatriska perspektiven har kommit i andra
hand i den nationella 6versynen. Uppgivenhet kan orsakas av olika
yttre belastningssituationer, vilka var for sig leder till en psykologisk
situation av svir hoppldshet och hjilplshet som i sin tur framkal-
lar samma typ av psykiatrisk sjukdomsbild (Bodegird, 2005 b;
Kihlbom, 2006 a). Detta uppmirksammas inte i rapporterna frin
den nationella 6versynen dir det entriget framhills att det rér sig
om ett fér Sverige unikt och tidigare okint tillstdnd. Detta ir inte
korrekt. Det psykiatriska tillstindet i sig ir vare sig unikt eller
okint. Det ir det stora antalet barn som dukat under 1 uppgivenhet
under asylprocessen i det svenska samhillet som ir det unika.

Bristen pd differentiering av de olika sidorna som ryms inom
problematiken — sjilva sjukdomstillstindet, de bakomliggande
orsaksmomenten, de epidemiologiska och de politiska faktorerna —
har lett till otillricklig fokusering pa det specifika medicinskt psy-
kiatriska tillstdndet och en ooverskidlig helhetsbild. Ambitionerna
synes vara att utan analys av delfaktorerna i en komplex bild &stad-
komma en overgripande forklaring som linkar till 3tgirder av
medicinsk och politisk art.

Vid Socialstyrelsens experthearing 1 juni 2005 hivdade ledande
foretridare for barnpsykiatrin att det dr viktigt f6r helhetstorstdel-
sen och férhdllningssittet att inte bryta ut patienterna ur sin kon-
text (= asylprocessen): Problemet skall inte medikaliseras for att
det skulle befrimja sjukligheten och sekundirvinster. Vidare skulle
ocksd den psykologiska ”smittan” 6ka av detta 1 gruppen av minni-
skor 1 samma livssituation. Att ge tillstdndet en specifik diagnos
skulle likaledes kunna befrimja en sddan utveckling. Detta reaktiva
beteende skall bist motverkas med normalisering och aktivering

"' En flicka som legat i djupa uppgivenhetssymtom under 2003 tillfrisknade nir familjens
trygghet sikrats och moderns attityd av hopp &tervinde. Tre &r efterdt minns flickan inte
nigot av sjukdomsperioden och ir i en generellt stabilare psykisk balans in lillasystern som
ej utvecklade depressiv devitalisering.
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och undvikande av passivisering genom sjukvird. En deltagare sig
fenomenet som ekvivalent med beteenden av typ whiplash-skador
och el-allergier — och att ett sitt att rdda bot pd det hela vore att
som i England under tidigt nittonhundartal bekimpa den d& grasse-
rande telegrafisjukan genom att helt enkelt offentligt pdtala att det
inte finns nigon sddan sjukdom (Socialstyrelsen och Landstings-
forbundets experthearing 21 juni 2005). Dirmed liggs huvudfokus
pd dessa familjers flyktingpolitiska status och tillstdndet ges en
socialpolitisk beteckning. Den medicinska situationen och virdbe-
hovet i enlighet med barnkonventionen, minskliga rittigheter och
medicinsk etik fir dirmed inte, som sedvanligt dr, forsta prioritet
eller ens en konkurrensduglig stillning gentemot de politiska per-
spektiven.

Forhéllningssittet férutsitter att man accepterar att uppgiven-
hetssymtomen ir reaktiva stérningar som inte fixerats till en sjuk-
dom utan upphér om omgivningsfaktorer som ir sjukdomsfram-
kallande forsvinner. Detta ir relevant nir det giller mildare niver
av uppgivenhetssymtom i tidigt skede férutsatt att bemétandet inte
innebir 6kande stress. Instillningen ir inte adekvat — eller sjilvklart
etiskt korrekt och ofarlig — nir ett reaktivt tillstdnd passerat en
brytpunkt och det dirmed etablerats som ett somatiserat sjuk-
domstillstdnd. En sidan utveckling har beskrivits nir det giller
barnen med de sviraste uppgivenhetssymtomen (Bodegird, 2004 a
och b; 2005 b).

Det ir min uppfattning att man inte 1 tillricklig grad bevakar och
tillser de hir barnens differentierade behov av medicinsk vird
utifrdn sedvanliga enskilda medicinska bedémningar. Kontrasten ir
pataglig till det som hivdas vara den fundamentala rittsikerheten 1
asylprocessen, nimligen enskilda bedémningar.

Oklarheterna om proportionerna mellan svirt sjuka barn med
uppgivenhetssymtom och de med mildare former ir det som gor
situationen svardverblickbar och férsvarar principiella medicinska
stillningstaganden. Alltsd ytterst bristen pd tillforlitliga avgrin-
sande diagnoskriterier (se nedan under ”Klinisk Bedémning”)."

2 Sommaren 2004 fanns i Stockholm 1029 barn i asylprocessen varav 434 frin risklinderna
(centralasiatiska f.d. sovjetrepubliker och Balkan) — av dessa hade 16 respektive 24 rapporte-
rats ha uppgivenhetssymtom och 13 respektive 9 av dessa svira symtom (tvd oberoende
beddmare: Bodegérd vid BLF:s symposium 31 mars 2005 — se Lindberg 2005 a, och Lillesaar,
Migrationsverket 2004).
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Uppgivenhbetssymtom i rapporter och kommunikationer

Professor Anna-Lisa Annell skriver 1958 1 "Elementir Barnpsyki-
atr1’” om ett tillstdnd hos traumatiserade barn som hon ger namnet
“apatineuros” och som kan te sig antingen som en schizofreni av
kataton typ eller som en depression med stark himning (Annell,
1958).

I liroboken ”Katastrof- och Férsvarspsykiatri” (Otto m.fl,
1982) som under redaktion av barn- och ungdomspsykiatrikern Ulf
Otto gavs ut 1982 finns ett sirskilt kapitel om ”Barns reaktions-
monster vid katastrof och krig”. Ur kapitlet citeras:

Barns reaktionsménster vid krig och katastrofer ir hogst varierande
och beroende av bl.a. barnets personlighet, sociala situation och alder.
Som regel ingdr psykosomatiska besvir med aptitldshet, matvigran
och viktminskning, singvitning, olika smirttillstdind, tremor m.m.
Somnstdrningar ir vanliga.

Bland de beskrivna reaktionsménstren finns “kontaktstdrningar
med apatisk slutenhet” (ibid. se s. 196-200).

Under 1990 talet har allts3 motsvarande psykiatriska tillstind
med kontaktldshet och funktionsbortfall rapporterats hos barn
med egen sdrbarhet som lever 1 hoppléshet och hjilploshet 1 ett
ofdrutsigbart tidsperspektiv genererade av svdra familjedynamiska
storningar. Tillstdindet benimns ”Pervasive Refusal Syndrome”
(PRS) (Lask, 2004; Thompson & Nunn, 1996 och 1997;
Thompson m.1fl., 1998).

I australiska asylliger finns barn som utvecklat motsvarande
symtom men som forblir medicinskt ”osynliga”, eftersom asylso-
kande inte omfattas av det samhillets virdresurser (Steel Z 2004,
SVT1 Aktuellt 31 maj 2005).

I Norge har visats att flera flyktingbarn varit djupt skadade dven
&r efter beslut om uppehillstillstdnd och uppvisade ett ménster av
passivitet och apati med ménga likheter med det som ir beskrivet i
Sverige (Raundalen och Hjerman, 2004).

I personlig kontakt med en barnpsykiater frin Tajikistan, Dr
Davron Mukhamadiev, Dushanbe, sommaren 2005 informerades
jag att sm& barns psykiska ohilsa 1 den delen av virlden ofta upp-
fattas som mera av religios moralisk karaktir. Forildrarna soker
dirfor hjilp hos religids auktoritet eller birare av visdomstradition.
Tillstinden forblir okinda for medicinsk expertis.
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De apatiska barnen och PRS

I rapporterna frin den nationella éversynen (SOU 2005:2 och
SOU 2006:49) framgir att Pervasive Refusal Syndrome (PRS) ej
beskrivits bland asylbarn eller etniska minoriteter och har en
annorlunda psykotraumatisk bakgrund. Detta skulle vara ett skil
att ej se asylbarnens uppgivenhetssymtom som ett uttryck for
samma slags stressreaktion som beskrivits vid PRS.

Socialstyrelsen uttalar ocksd — refererande till samordnarens for-
sta rapport — att:

Det saknas vetenskapligt grundad definition eller foérklaring till pro-
blemet, att de fall som beskrivits i den internationella litteraturen inte
handlat om asylsékande barn eller i nigon stdrre utstrickning om barn
till etniska minoriteter” vidare” att det saknas kunskap om, och dir-
med sammanhingande avgrinsning av, problemomridet asylsokande
barn med uppgivenhetssymtom. (Socialstyrelsens Redovisning av
regeringsuppdrag D 00-6781/2005 s. 2 och 1)

Socialstyrelsen finner alltsd ocksd anledning att knyta uppgiven-
hetssymtom kausalt till asylsituationen for etniska minoriteter och
beaktar inte vad som framférts tidigare om den psykologiska posi-
tionen i hoppléshet och hjilpléshet (oavsett yttre orsaker) som
den visentliga orsaken till det psykiatriska tillstindet (Bodegird,
2004 a och b; 2005 b samt Lyngi von Folsach, 2005). Socialstyrel-
sen distanserar dirmed kunskapen och forskningen kring det inter-
nationellt beskrivna tillstdndet — PRS — frn de svenska asylbarnen
med uppgivenhetssymtom.

Det finns siledes anledning att férsdka analysera om det verkli-
gen finns goda grunder att, som sker, underkinna sambandet mel-
lan apatiska asylbarn i Sverige och PRS och 1 detta beakta att:

1. De bida kliniska tillstinden motsvarar varandra 1 symtom och
klinisk bild.

2. PRS-barnen och de apatiska barnen har samma psykologiska
grund 1 hoppldshet, hjilploshet och oférutsigbarhet 1 tid
(Bodegdrd 2004 a b, 2005 b och Lyngd von Folsach 2005) oav-
sett att olika yttre belastande faktorer forcerat in barnen i detta
psykiska lige.

3. Det foreligger abnormal illness behaviour”, och ”learned help-
lessness” i bida grupperna. (Tompson & Nunn, 1996, 1997)"

" Definition av “abnormal illness behaviour” enligt Nunn: Forildrar initierar och underhal-
ler av psyko(pato)logisk anledning med primir och sekundirvinst, ett sjukdomstillstind hos
ett barn och motarbetar tillfrisknande. Det skall f6rstds mera som ett omedvetet psykoso-
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4. Samma forhdllanden giller angdende personlig sirbarhet (pre-
disposition), framkallande faktorer (precipitating) och vid-
makthéllande faktorer (perpetuating) (Lask 2004) for barnen i
bidda grupperna (beskrivet av Bodegdrd 2004 a och b och 2005
b-e fér de apatiska barnen och av Thompson, Nunn m.fl.,
1996, 1997 och 1998 f6r PRS-barn).

5. Samma differentialdiagnostiska bedémningar ir tillimpbara for
sdvil de utlindska PRS-patienterna som de svenska apatiska
barnen (tabell 3 och Lyngd von Folsach, 2005).

6. Behandlingen rekommenderad for PRS dr omedelbart effektiv
féor barn med svdra uppgivenhetssymtom (Bodegird, 2004 a
och b, 2005 b—e, 2006).

7. Avbrytande av moderns negativa sjukdomsframkallande inver-
kan genom beaktande av skyddsaspekten i umginget (alterna-
tivt separation i extremfall) dr visentligt vid bida tillstdnden.

8. Samma belastningsfaktorer — 6kande stress, sammanbrott av en
stddjande miljs, ifrdgasittande och misstinkliggérande attityd
och avsaknad av stddjande bekriftelse mot patienterna och
”compassion fatigue” hos vdrdare som leder till férsimring vid
PRS (Lask, 2004) — férsimrar ocksd tillstdndet for apatiska
barn (Bodegird, 2005 b).

Vid det férsta internationella symposiet om “Pervasive refusal
syndrome and related Conditions”, The Ellen Mede Centre for
Eating Disorders, Royal Society of Medicine, London 8 november
2005 presenterades den svenska situationen och det kliniska mate-
rialet frin Eugenia. Sakkunskapen fann ingen anledning att inte se
de asylsokande barnens uppgivenhetssymtom som en variant av
PRS, vilket ocksd framhillits i en internationell studie speciellt
inriktad pd att jimfora depressiv devitalisering hos asylbarn och
PRS (Lynga von Folsach m.fl. 2005).

Den familjepsykodynamiska férklaringsmodellen som presente-
rats 1 Eugeniastudierna, att det ir moderns uppgivenhet som for-
medlas till det kinsliga och redan traumatiserade barnet i en ”lethal
mothering” (Bodegird, 2005b), vinner ej gehdr i regeringens
utredning. Teorin f6reslir att den genom 6vergrepp och férnedring
svart skamtraumatiserade modern bygger upp en forestillning att
hennes barn ir déende och fir pd sd vis en begriplig *férklaring” till

matiserande in medveten manipulation i vinstsyfte (= sekundirvinst) utan sjilva sjuklighe-
ten ir vinsten (psykologisk primirvinst).
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sin egen vanmakt och fértvivlan — men utanfér den onimnbara
skamsfiren. Hon skapar pd sd viss ocksi en meningsfull funktion
som omhindertagande moder till ett mycket sjukt barn. Teorin ger
en mojlig forklaring varfér ensamkommande barn inte utvecklar
syndromet, varfor det idldsta barnet (med speciell anknytning till
modern) insjuknar, och till hur en negativ (medveten, f6rmedveten
eller omedveten) péverkan frin modern kan utldsa, forstirka och
hilla kvar barnets uppgivenhetssymtom — och varfér ingen tydlig
effekt av psykiatrisk behandling erhilles innan moderns kris och
fixerade forestillning kunnat pdverkas (Bodegdrd 2004 a och b,
2005 b). Samverkan mellan barnets egen genuina depression och
moderns ”coping strategy” kan férklara uppkomsten.

De enkiter som regeringens utredning anvinder har inte givit
ndgot material som alls kastar ljus 6ver individual- och familjepsy-
kologiska omstindigheter och enligt barnpsykiatern Magnus
Kihlbom féreligger det inte nigra kvalificerade psykologiska reso-
nemang i rapporterna (Kihlbom, 2006 b).

Ekblad och Raundalen (2005) pdpekar att i debatten sd reduceras
barnets “apati” till att endast spegla fortvivlan over férildrarnas
hjilpléshet 1 samband med avslag och att i detta s bortser man frin
barnets egen psykologiska situation. I SOU 2006:49 beaktas inte
det individuella barnperspektivet utan istillet hivdas betydelsen av
den holistiska familjetraditionen i kultursfiren 1 Centralasien som
skulle forklara att det dldsta barnet patar sig en offerroll i en situa-
tion dir familjen kollapsar.

I rapporten foreslds i den andan att symtomen kan férklaras
utifrdn medveten manipulativ vanvdrd, simulering och férgiftningar
frdn forildrarna 1 syfte att via barnets tillstind erhdlla sekundir-
vinster (SOU 2006:49). Inte heller problematiseras skillnaderna
mellan medvetna intentionella handlingar (misshandel) och sddana
omedvetna destruktiva familjeférhillanden p.g.a. kris och vanmakt
och omsorgssvikt hos forildrar, som kan leda till vanvard och farlig
negativ pdverkan. Den barnpsykologiska och barnpsykiatriska kli-
niska kunskapen om olika varianter och 6vergdngar mellan dessa
former av negativ foérildrapiverkan aterfinns inte (Bodegird, 2001).
Istillet appliceras de juridicerande perspektiven av dessa fenomen.'*

'* Negativ sjukdomsframkallande paverkan frin en férilder skall inte sjilvklart behandlas
med separation i férsta hand. Psykiatriskt stdd och behandling 1 en situation som beaktar
skyddsaspekten f6r barnet (= avbryter méjligheten till negativ piverkan och skyddar barnet
under samvaron) ir det psykiatriska férstahandsalternativet (Bodegird 2001). Forcerad sepa-
ration kan vara mycket ogynnsam i dessa fall: En likare och socialassistent beslutade om
separation av en flicka och hennes mamma. Detta ledde till mycket svir f6rsimring av flick-
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Min bedémning dr sammanfattningsvis att det inte foreligger
teoretiskt goda grunder att ”artskilja” sjukdomstillstdnden hos ”de
apatiska barnen” frdn PRS och att det ir beklagligt att Socialstyrel-
sen vitsordar uppfattningarna om detta. Socialstyrelsen bor folja
upp och omvirdera denna instillning.

Hillningen till apatiska barn skulle bli mer 1 samklang med sed-
vanlig vetenskaplig 6ppenhet om man 1 takt med ¢kande kunskap
tydligt differentierade problematikens olika delar. Man skulle i
nuliget dd kunna omformulera det politiska uppdraget till att
utreda varfor ett stort antal barn med likartade bakgrundsfaktorer
insjuknar under asylprocessen 1 det svenska sambhillet 1 vad som
kan motsvara ett annars sillsynt men vilbeskrivet psykiatriskt till-
stdnd av svdr uppgivenhet (PRS), vars psykologiska bas ir hopp-
16shet, hjilploshet och oférutsidgbarhet i tid.

Traumatiska upplevelser som orsak till tillstandet - visentliga
dstktsmotsdttningar.

De direkta observationerna av barnen pd virdavdelningen Fugenia
gav djupare information kring anamnestiska, familjedynamiska och
psykologiska férhillanden dn vad som var mojligt att nd med den
nationella 6versynens enkitundersékningen. (Se tabell 1)

Ett mycket visentligt fynd var att 24 av de 25 barnen hade svira
traumatiska upplevelser férknippade med de dramatiska hindelser
som framtvingat familjens flykt frdn hemlandet (Bodegérd, 2004 a
och b, 2005 b—e och 2006) och detta tolkas som en viktig orsaks-
faktor 1 utvecklingen av uppgivenhetssymtomen.

Frinvaron av information inom den sfiren i den nationella éver-
synens forsta rapport (Utrikesdepartements rapport 2005:1) dr en
allvarlig brist. Det fanns i1 den anvinda enkiten inga frigor som
berérde traumatiska upplevelser. Det gir siledes inte att uttala sig
om hur ménga av de av de drygt fyra hundra barnen, som kan ha

ans uppgivenhetsymtom och blev det verskuggande traumat i den behandling som sisma-
ningom f6ljde. Diremot ir skyddad separation ndgot annat: En flicka i svart devitaliserings-
tillstdnd visade tecken pd positiva reaktioner nir man informerade henne om att hennes
psykotiskt sjuka mamma (vars beteende varit mycket belastande fér barnet) hade omhin-
dertagits och skulle fi vird. En flicka fosterhemsplacerades med gott resultat pi hennes
symtom d& kontakten med modern uppritthélls dagligen och pi ett neutralt sitt av familje-
hemsmamman. En tiodrig pojke med ett lindrigare syndrom var angeligen om att vara sin
svart deprimerade mamma mycket nira, och blev trygg nir man var med i umginget dem
emellan och avstyrde moderns negativa kommunikationer och tal om pojkens “dédliga sjuk-
dom”.
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haft traumatiserande upplevelser som mojliga orsaksfaktorer till
uppgivenhetssymtomen. I en uppdaterad version av rapporten
framgdr att man utanfor enkitens ram fatt information att “en stor
variation av olika former av traumatiserande och stressande erfa-
renheter hos barnen” noterats, och att dessa tilliggskommentarer
“kommer senare 1 vir férdjupningsstudie att nirmare studera(s)”
(SOU 2005:2 5. 36-38).

I enkiten bakom féljande rapport (SOU 2006:49) finns inte
heller ndgra frigor om traumatiska upplevelser. Likvil konkluderas
att studien "inte kunnat finna nigot beligg for att trauma (férutom
mojligen 1 enstaka fall) skulle vara forklaring till de asylsokande
barnens uppgivenhetstillstind 1 Sverige” (SOU 2006:49 s. 12).

Denna slutsats baseras alltsd inte p uppgifter om de individuella
fallen, utan pd 6vergripande bedémningar av den politiska hot- och
farosituationen i de berérda ursprungslinderna, sammanstillningar
av inhemska och utlindska social- och virdpolitiker, virdares och
intresseorganisationers uppfattningar om barnens tillstdnd och
bakgrundsfaktorer."

Den forskare som ir knuten till arbetet ir disputerad sociolog
utan formell klinisk barnkunskap och som anger egen bakgrund
som asylsokande flykting (ibid. s. 66). Han redovisar en egen
undersdkning av 10 familjer (motsvarande 11 barn = 2,6% av de
424 identifierade barnen. Atergiven pa sidorna 65-79 och i bilaga
5s.119-131 1 SOU 2006:49). Undersokningen avsig att intervjua
15-20 familjer. Det var svért att finna familjer till undersékningen'®
och forskaren skriver att efter intervjukontakt med 10 familjer si
hade en ”mittnadspunkt” uppnitts. Han ansdg sig ha fitt tillricklig
information fér att férstd fenomenet (s. 66). Selektionen av famil-
jerna ir inte randomiserad utan kinnetecknas av att ”det var moti-
verade och medvetna familjer som helhjirtat deltog 1 studien”
(s. 66). Studien redovisar inte nigon strukturerad bedémning av

> P4s. 871SOU 2006:49 finns “intervju med offentliga bitriden”. I personlig kontakt har en
av de intervjuade (Michael Williams, FARR) till mig framhdllit att han vid intervjun informe-
rade att han uppfattat att det mest avgdérande f6r dessa barns reaktion ir de traumatiska
upplevelserna i hemlandet.

'¢ Svirigheter att f3 familjer till studien diskuteras ej men har tolkats bero pi att man frin
vérden ej underlittat studien. Vid efterundersékningar av familjer frin Eugenia ir det tydligt
att minga barn ej f6rmér dteruppleva sitt tidigare sjukdomstillstdnd. P4 samma sitt som t.ex.
barn som varit utsatta for sexuella dvergrepp behéver t.ex. helt distansera sig frin/tringa
bort de traumatiska upplevelserna, si avbéjer en del av barnen att delta i intervjuer. En pojke
som tillfrisknat efter svira uppgivenhetsymtom (som bestdtt nio ménader efter PUT) {6r-
mir ej delta i en intervju di ”jag kinner jag mig dilig och jag blir ridd” nir han minns det
han varit med om. ”Jag bérjade ett nytt liv tror jag och jag vill gldomma allt det som har
hint”.
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traumatisering. Materialet som redovisas 1 rapporten informerar att
i tre familjer hade barnen exponerats fér mycket svirt vald i hem-
landet; i fyra har férekommit férféljelse och flykt."” Fyra av barnen
hade — av symtomen att déma — utvecklat svira uppgivenhetssym-
tom vilka var bestdende vid intervjutillfillet.

Vi fick ocksd méta tre barn som var helt okommunicerbara, liggande
med sond /.../ ligger fortfarande och ir okontaktbar /.../ éppnar 6go-
nen, vinder sig i singen och iter lite /.../ barnet reagerade vid besked
om PUT men atergick sedan till sitt uppgivenhetstillstdnd /.../ visar
inga reaktioner alls férutom att hon d& och d& 6ppnar 6gonen.

I tre fall bedomde forildrarna att barnen var for skéra for att delta 1
intervjun. I fyra av fallen var uppgivenhetssymtomen mycket lind-
riga.

Den redovisade intervjustudien ger foga stdd for den Svergri-
pande konklusionen att det inte finns beligg fér att trauma kan
vara en visentlig delforklaring till de asylsékande barnens uppgi-
venhetssymtom i Sverige; snarare visar den pd motsatsen.

Undersékningen av de tio familjerna ir fér 6vrigt den enda
direkta patientstudie som 6verhuvudtaget finns 1 de tvd rapporterna
frin den nationella samordnaren av de drygt 400 identifierade fal-
len. Ovriga patientdata ir information limnad om barnen och
familjerna av behandlare — allts inte barnen eller familjerna sjilva —
och ull innehdll begrinsade av enkitfrigornas formulering
(undantagandes tilliggskommentarer — vilka dock ej féljdes upp).

Behovet av kliniska bedomningar med tydliga strikta och vil
tickande diagnoskriterier

Tabell 2 i Eugeniastudien redovisar den kliniska symtombedom-
nmgen av pat1enterna som gjordes vid Eugenia. Den ir uppbyggd
pd pr1nc1pen 1 det globalt omfattande amerikanska Diagnostic Sta-
tistic Manual (DSM-IV-TR)-systemet och strivar efter att beskriva
alla de olika symtom som vi noterat och att ge en gradering av all-
varet och varaktigheten av de visentligaste funktionsbortfallen.

I den nationella 6versynens forsta rapport redovisas en klinisk
bedémning som siges vara baserad pd “en rad frigor som avser de

17 Man saknar resonemang om att det aldrig finns enkla kausala linkar mellan yttre hindelser
och traumatisering av barn utan att férildrars reaktioner och tolkning i hég grad ir av bety-
delse for hur barnen upplever sdvil dramatiska som tillsynes mindre “farliga” hindelser.
(Bodegdrd 2004 a b och 2005 b)

196



SOU 2006:78 Att ha ratt till vard = att £a tillgdng till vard. Vard av asylsokande barn med...

hittills kinda symtom pa funktionsnedsittningar som har observe-
rats hos asylsdkande med uppgivenhetssymtom i Sverige”. Detta ir
inte korrekt di de sviraste kliniska symtomen sdsom &ngestattack-
erna, hyperaktivitet vid belastning och alla de sekundira somatiska
symtomen (tabell 2, symtom 3, 6, 9, 10 och 11) som tidigare redo-
visats inte finns medtagna (Bodegird, 2004 a och b samt 2005 a).

Det gir att ifrigasitta om den nationella 6versynens kliniska
bedémningskriterier kan utgora underlag for sikra avgrinsningar
av variationer i den kliniska bilden och bedémning av allvaret 1 bar-
nens sjukdomsbild och av barns transporterbarhet infér en eventu-
ell avvisning. De svdra littutlosta dngest och skrikattackerna ir
medicinska hinder f6ér belastningar som transporter (symtom 6 i
tabell 2).

Socialstyrelsen har emellertid férordat att detta klassificeringssy-
stem skall anvindas 1 den kliniska rutinen. Den modell som pre-
senterats frin Eugenia har ansetts f6r svdr att anvinda."

Bristen pd klassificeringssystem med tickande och strikta
avgrinsande diagnoskriterier ir ett av de stora systemfelen i pro-
blematiken kring asylbarnen med uppgivenhetssymtom.

Vi férfogar inte 6ver medicinskt adekvata riktlinjer for att sikert
kunna klargéra vilka barn man faktiskt talar om. Forvirringen ir
stor och stindiga missférstdnd kinnetecknar diskussionen pd olika
nivder och i det konkreta arbetet med ”de apatiska barnen”. Denna
benimning anvinds vanligen fér hela gruppen barn med inbérdes
olika nivder av uppgivenhetssymtom och virdbehov. Den bor inte
anvindas som en diagnostisk beteckning di den inte ir en tillrick-
ligt differentierande medicinsk diagnos utan ett begrepp som ir
resultat av symbiosen mellan politiska och medicinska aspekter.
Benimningen 1 sig siger inte ndgot om det enskilda barnets behov
av sjukvard. For att tydliggéra: ”Luftvigsinfektioner” ir en benim-
ning som ticker allt frin obetydliga 6vre luftvigsinfektioner till
svira bakteriella livshotande lunginflammationer — den siger inte
nigot om barnets virdbehov. "Leukemibarn” kan vara barn med
behandlingsbara akuta lymfatiska leukemier med mycket god pro-
gnos till visentligen mycket svirare sjukdom, dir prognosen ir
avsevirt mycket simre. Apatiska barn kan vara allt frin barn med
lindrig uppgivenhet till livshotande funktionsbortfall med svér dng-
est.

'8 Eugeniaklinikens kliniska bedémning redovisades vid en dragning pa Socialstyrelsen tidigt
véren 2005, vid mote med Riksdagens socialutskott (Bodegdrd 2005 a), vidare vid Socialsty-
relsens experthearing 1 juni 2005.
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Vdrdinsatsernas effekt

Eugeniastudien beskriver de undersékta barnens bakgrund, sym-
tom och utvecklingen av deras sjukdomstillstind. Vidare klargors
innehdllet 1 virden och forindringen av virdmojligheterna.
Behandlingsresultaten kan alltsd relateras till sddana faktorer som
vanligen brukar bedémas som av betydelse.

Studiens viktigaste resultat ir att en sinkning av virdintensiteten
synes pdtagligt f6rdroja tillfrisknande.

Den nationella undersokningen redovisar “vdrdinsatsernas effek-
ter” (SOU 2005:2 s.39) utan att beskriva virdens innehdll eller
relatera virdens utfall i relation till barnens kliniska tillstind och
sammanfattar 1 SOU 2006:49 att barnen tillfrisknar och att detta
nistan alltid intriffar efter ett beviljat uppehillstillstind och obero-
ende av forildrarnas omsorgsférmaga och oavsett hur stora virdin-
satserna har varit.

I den forsta rapporten likstills vdrdnivdn (sluten vird eller
oppenvird) med ”Bebandlingens utformning”. Detta ir inte accep-
tabelt. Det ir inte frimst var virden bedrivs utan vad slags innehill
den har som ir visentligt (Bodegdrd 2004 b). Barnpsykiatrisk sjuk-
husvird kan ha hogst varierande vdrdinnebdll, virdattityder och
behandlingsinsatser. Sjukhusvird som inte ir anpassad till barnens
behov kan inte férvintas fungera (professor Bryan Lask, TV4 Kalla
Fakta 22 mars 2005, SVT1 Uppdrag granskning 23 mars 2005,).
Exempel finns pd hur vird pd sjukhus fitt destruktiva féljder for
barn med svira apatiska tillstdnd (6verlikare Judit Ljungberg-
Miklos, TV-Program: Uppdrag granskning 23 mars 2005). Sidana
fall har anvints som illustration till att sjukhusvdrd inte fungerar
och ir olimplig, utan att det redovisats vad barnen i de fallen fitt
for vard pd sjukhuset.

Mihinda ir det missférstindet kring vdrdnivd och virdinnehill
som forklarar det klassiskt ospecifika virdresultatet i rapporten, dir
en tredjedel av barnen férbittrats, en tredjedel ir oférindrade och
en tredjedel férsimrats “efter behandlingen” (SOU 2005:2 s. 39).
Man fir inte reda pd vilka barn det rér sig om eller hur de faktiske
har behandlats.

Det foreligger en hiftig diskussion pd olika nivder 1 Sverige
omkring ”sjukhusvérd eller inte till de apatiska barnen”.

De tjugofem BUP:s verksamhetscheferna som gor en gemensam
programforklaring i Dagens Medicin i april 2005 skriver i denna att
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Entydig och 6vertygande erfarenhet finns frin ett stort antal drenden
runt om i landet att lingre inliggningar snabbt hospitaliserar dessa
barn och forvirrar deras apatiska tillstdnd. Dirfér undviks inliggning
pa barnpsykiatrisk virdavdelning (Ahlund m.fl., 2005).

Formuleringen talar for att det skulle varit litt att dokumentera
denna erfarenhet, vilket dock ej gjorts. Gruppstédda uppfattningar
garanterar inte for vetenskaplighet utan tvirtom ir risken den mot-
satta (Lindberg m.fl., 2005). Eugeniastudierna dokumenterar helt
andra erfarenheter in de tjugofem verksamhetschefernas 3sikter
(Ahlund m.fl., 2005).

Det ir Vlktlgt att skilja “hospitalisering” frin sidan regression 1
ett uttrottningstillstind (eller rent av kollaps) som ir en foljd av
overmiktig stress, dir en omhindertagande vird ir den visentli-
gaste delen 1 behandlingen. I sidana fall s3 ir 18g omhindertagande-
nivd och aktiverande krav farliga, di stressen dkar och leder till for-
simringar. Patienten har inte fitt vird i enlighet med medicinsk
etik.

”Okunskapen”

Den nationella samordnaren framhiller ofta att det féreligger stora
oklarheter och okunskap i problematiken med de asylsékande barn
som insjuknar 1 uppgivenhetssymtom i Sverige. Detta ter sig som
en grannlaga och angeligen héllning men den ir mot bakgrund av
den 6kande kunskapen och féljderna av den hivdade okunskapen
allt mindre att betrakta som en adekvat och gynnsam instillning.

Socialstyrelsen vitsordar instillningen genom att skilja ut Perva-
sive refusal syndrome (PRS) frn uppgivenhetssymtomen: “till-
stindet saknar vetenskaplig grundad definition eller férklaring”
(Socialstyrelsens meddelande 2005).

Det ir angeliget att lira kiinna de biologiska aspekterna av detta
konglomerat av barnpsykologiska, barnpsykiatriska och pediatriska
symtombildningar — oavsett om de har uppstitt i en multifaktoriell
psykotraumatisk utveckling 1 en kinslig och drabbad famil;j eller
om rent av medvetna faktorer av paverkan, misshandel, simulering
frin forildrarnas sida foreligger! En sjuk minniskas tillstdnd blir
inte mindre allvarligt eller mindre biologiskt beskrivbart eller
minskar 1 virdbehov bara fér att medvetna intentionella faktorer
kan ligga bakom symtomutvecklingen. Biologiska studier — stress-
endokrinologi och avancerad neuroradiologi — av ”de apatiska
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barnen” kommer att kunna klargéra hemmahorigheten av barnens
tillstdnd bland stressreaktioner som kan beskrivas 1 medicinska
termer. S3dana studier har inte genomférts och ansatserna har
avbrutits.

Den ridande ”okunskapen” inviterar olika aktérer — med eller
utan formell kompetens inom omrddet eller anledningar att intres-
sera sig for dessa sjuka barn — att hivda &sikter som baserar sig pd
egna, inbordes mycket olika ”kliniska” erfarenheter (ibland total
avsaknad!) av apatiska barn eller barn éverhuvudtaget.” Okunska-
pen berdvar sdvil myndigheter som varden en stabil bas fér veder-
hiftiga beslut i asylfrdgor och 1 val av vdrd och behandling samt
bevarar risker f6r godtyckligt handlande.

Hivdar man att okunskap rdder kring ett ohilsotillstdnd, s blir
givetvis kravet stort pd att basal medicinsk etik tillimpas 1 behand-
lingen. Avsteg frin gingse virdmetoder infér en sjuk minniskas
behov méste kriva vil underbyggd dokumenterad motivering. Det
saknas en diskussion kring dessa aspekter i debatten om virden av
dessa barn.

Det ir litt att acceptera kunskapen att sjukhusvird kan ge for-
simringar av vissa tillstdind p.g.a. passivisering och regression.
Denna kunskap miste aktivt och vetenskapligt vigas emot sidana
situationer dir stressavlastande passivisering, vila och aktiva
behandlingsitgirder ir nodvindiga for att patienten ir mycket sjuk
och hans/hennes nitverk inte har nigra resurser kvar att mobili-
sera.

For de flesta barn och familjer som togs in pd Eugenia var situa-
tionen sidan att barnen var mycket illa diran och férildrarna i en
svar omsorgssvikt p.g.a. egen psykisk ohilsa. En behandlingsattityd
av samma sort som praktiserats vid vdrd av hysteri skulle fitt
karaktiren av behavioristisk bestraffningsbehandling f6r de minni-
skor, vilka inte blivit férbittrade av vird pd for lig nivd innan de
remitterades till sjukhuset utan tvirtom férsimrats av den.”

! Minniskor som aldrig métt det svira lidande som finns i familjernas upplevelser och som
ger en stark evidensupplevelse av sambandet mellan vad som hint och det allvarliga och svir-
piverkbara uppgivenhetssyndromet som barnen utvecklat, kan inte sjilvklart verklighetsan-
knyta sina personliga funderingar.

2 En sidan instillning finns inte i den barnmedicinska virden och man kan se och forstd
konfliktsituationen som uppstitt mellan de tv barnspecialiteterna. Man kan ocks3 fundera
6ver vad som hint om barn- och ungdomsmedicin givits ansvaret f6r de apatiska barnen och
inte barnpsykiatrin? Pediatrikens stérre vana vid svirt sjuka barn som inte ir kontaktbara
hade troligen varit av godo (man mirker inte sillan en vanmakt hos den barnpsykiatriska
personalen infér det tysta okontaktbara barnet). Den pediatriska hillningen ir att mycket
sjuka barn skall ges vard efter sina medicinska behov och inte efter en ideologi. Man har inte
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Okunskapen ger utrymme och tillvixtklimat at myter

BUP:s virdideologi baserar sig pd en myt s linge den inte férts i
bevis! Ett mantra méter den som numera soker bereda sjukhusvird
for ett barn med svira uppgivenhetssymtom: ”Asylbarn skall ej lig-
gas in pa sjukhus f6r de blir de simre av det”.

Den nationella samordnaren uttalade 1 SvD 22 november 2005
(s. 7) sina egna kunskaper om hur asylstkande barns forildrar kan
torhilla sig, dvs. att medvetet passivisera sina barn.

Flera likare, utan egen klinisk erfarenhet av “apatiska barn”, har
efter detta presenterat teoretiska resonemang om att uppgivenhets-
symtomen beror pd simulering, manipulation, vanvird och forgift-
ningar. Pressen har i sin ambition att virna om debatt och yttran-
defrihet skapat utrymme hirvidlag. Differentiering mellan &sikter
och belagda kunskaper har inte blivit tydlig (Svenska Dagbladet
senhosten 2005). I flera fall har Migrationsverket och Socialtjins-
ten polisanmilt familjer med barn med uppgivenhetssymtom fér
misstinkt barnmisshandel. Flertalet av dessa utredningar, i en del
fall inkluderande avancerade toxikologiska undersékningar vid spe-
ciallaboratorier utomlands, har lagts ned och den vanvird som kon-
staterats har forklarats utifrdn krisdrabbade férildrars omsorgs-
svikt och inte pd basen av straffjuridiska férhéllanden. Inget fall har
dnnu lett till dtal.”!

Det foreligger en avsevird diskrepans mellan den genomslags-
kraft som férestillningarna om de misshandlande asylférildrarna
har fitt, jimfort med det antal fall av verifierad barnmisshandel
som kunnat pdvisas.

Detta galopperande misstinkliggérande — som alltsd baseras pd
en myt — skulle inte kunnat komma till stdnd om inte okunskapen
skapat betingelserna. Hade den biologiska kunskapen kartlagts pd
det sitt, som vanligtvis sker infor oklara sjukdomstillstind, s& hade
man haft en bas att bedéma barnets tillstdnd utifrdn. Hade sjuk-
husvird tillimpats pd vanligt vis f6r sjuka barn (och nir man miss-

rapporterat ndgot enda dddsfall bland de apatiska barnen. Detta {6r att inga barn tilldts ligga
och svilta sig till déds (oavsett orsaken) 1 virt land vilket ir pediatrikens ansvar.

! Detta siger inte att det inte ocksd finns barn och férildrar dir sjukdomen och omsorgsfor-
mégan ir betydligt mycket gynnsammare och dir vird i hemmet ir den limpligaste formen,
d& detta leder till en normalisering och aktivering som inte dverskrider grinsen for farlig
stress 1 dessa fall. Det utesluter heller inte att det foreligger familjer med tydliga (mer eller
mindre medvetna och desperata) ageranden med abnormal illness behaviour — hos dessa ir
det inte mdjligt att uppritta allians och samsyn omkring barnets tillstind och behandling
inriktad pd tillfrisknande pd samma sitt som i de andra familjerna. De barn vi behandlat i en
sddan situation har fér &vrigt inte haft den typiska kliniska symtombilden.
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tinker just nigon form av misshandel) si hade férildrarnas
omsorgskapacitet och férhdllningssitt kunnat observeras och
bedémas. Den stora engelska undersékningen — CHYPIE 2004 —
visar att vil indicerad barnpsykiatrisk sjukhusvird bide dkar f6rsts-
elsen av patienternas ohilsotillstind och ger bittre hilsa.

Ryktesspridningen ir mycket belastande och i en del fall t.o.m.
retraumatiserande f6r familjer med svirt sjuka barn. Otryggheten
har dterkommit. Flera forildrar har undrat varfér de som ifrigasit-
ter inte sjilva gdr ut och ser hur sjuka de hir barnen ir, fortfarande
lingt efter det familjerna fatt PUT. En mamma dterfoll i PTSD och
dromde mardréommar om att hennes PUT revs sonder.

Familjernas rdttssikerbet

Dessa familjers egen rittssikerhet i det svenska samhillet har dis-
kuterats mycket litet. Inget fall har mig veterligen bedémts av
Hilso- och Sjukvirdens Ansvarsnimnd (HSAN) trots att minga
mycket sjuka barn avvisats frin sidan vird som ett svenskt barn
med motsvarande tillstdind skulle fitt. Det har kommit till min
kinnedom att flera fall har anmilts till regionala tillsynsmyndighe-
ter med frigestillningen om barnen beretts sidan vird som deras
tillstdnd pdkallat. Det dr oklart hur dessa har bedémts.

Nigra exempel pd att det finns anledning att fundera 6ver de hir
familjernas rittsikerhet 1 det svenska sambhiillet:

En familj 6nskade f4 en second opinion av en erfaren likare vid
kliniken — klinikledningen tillit inte detta (Socialstyrelsen vitsor-
dade att detta inte var formellt korrekt).

En familj 6nskade {8 byta ansvarig likare till en annan likare i
organisationen. Ledningen vigrade familjen detta. Familjen vigade
ej ifrigasitta detta.

En pojke med ett svirt syndrom, som efter avsevird tid ocksd
utvecklade kande kroppsliga l3ngvardssymtom, gavs ej sddan vird
som ett svenskt barn med en sddan symtombild av okind genes”
skulle fitt. Detta anmildes till den regionala tillsynsenheten. Till-
synsenheten pdpekade brister i handliggningen men summerarde
(mars 2006) att

...Arendet visar pi de stora svirigheter man mots av 1 behandlingen av
barn med svira uppgivenhetssyndrom. Socialstyrelsen har tagit fram
riktlinjer f6r behandling men ndgon siker och framgingsrik metod
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finns inte. Detta gor att behandlarna hela tiden har att brottas med
vanmakten i vdrdsituationen.

Bedémningen visar pd genomslagskraften av den kvarhillna ”okun-
skapen” och f6rbigdr rapporterna om utmirkta behandlingsresultat.
Det gir inte att forstd varfor pojken inte gavs vird enligt gingse
medicinska principer for ett ospecifikt svirt sjukdomstillstdnd av
motsvarande art. Tvirtom synes tillsynsmyndigheten ha bedémt
det hela just som ett specifikt sjukdomstillstdnd som inte skall ges
sedvanlig vird di entydig erfarenhet visar att ”[sjukhusvérd] for-
virrar ... apatiska tillstind” (Ahlund m.fl., 2005). Man har ritt att
undra dels om pojken gavs vard enligt ett medicinskt bedomt vard-
behov, dels om hans ritt till stdd frin tillsynsmyndigheten i vird-
situationen var det sedvanliga?

Inga asylsdkande familjer med apatiska barn har sjilva anmilt
virden for granskning till HSAN. Dessa barn har formellt sett ritt
till tillsyn angdende sjukvird dven om de inte har uppehillstillstdnd.
Familjerna har inte vdgat anmila bristerna 1 virden. Att det finns
formella rittigheter till vird och tillsyn ir inte liktydigt med att alla
kan {4 ta del av den.

Man har ritt att stilla frégorna om Socialstyrelsen tillrickligt har
skyddat de asylsokande barnen och samhillet frin en destruktiv
“okunskap”? Har man “svarat for kunskapsutveckling och kun-
skapsféormedling i vdrd och omsorg och f6ljt forsknings- och
utvecklingsarbete av sirskild betydelse... och verkat f6r att sddant
arbete kommer till stdnd”? Har man ”vakat 6ver verksamheterna
vad det giller kvalitet och sikerhet samt den enskildes rittigheter?”
(SFS nr 1996:570: Férordning med instruktion fér Socialstyrelsen)

Vintan i hopploshet bjilploshet och oférutsigbarbet i tid

Asylsokandes psykiska ohilsa dr bl.a. relaterad till 18ngvarig vintan
och osikerhet 1 asylprocessen (Roth, 2006).

Insjuknande 1 svdra uppgivenhetssymtom hos barn i asylproces-
sen kan emellertid inte bara korreleras till lingden av vistelsen i
Sverige eller till avslag pd asylansokan under denna tid (Bodegird,
2004 a och b, 2005 a och b samt 2006). En stor andel av barnen med
uppgivenhetssymtom har insjuknat tidigt i asylprocessen och innan
familjen dnnu fitt ndgot avslag. Detta viktiga fynd som ocksa gjorts
i den nationella 6versynen (SOU 2005:2), talar for att familjens
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bakgrund och den traumatiska bérda som de kommer med till Sve-
rige (och berittar om) rimligen ir av stor betydelse for utveck-
lingen av symtomen och hastigheten med vilken barnet insjuknar.
Detta utesluter givetvis inte att upplevelser under perioden av
otrygg oviss vintan kan ha (re)traumatiserande effekt. Perioden i
oviss vintan framkallar 1 sig psykisk ohilsa och oméjliggor bear-
betning av traumatiserande upplevelser och 6kar kinsligheten for
ytterligare belastningar (Roth, 2006; Joelsson m.fl., 2005; Ekblad
m.fl., 2005).

I 6versynens forsta rapport redovisades att méinga utvecklat
uppgivenhetssymtom innan familjen fitt ngot avslag. I den andra
rapporten (SOU 2006:49) har observationen inte férdjupats och
inte heller har flera andra bakgrundsfaktorer som poingterades 1
forsta rapporten och som ocksd rapporterats i tidigare studier vida-
reutvecklats (se tabell 1). En rad av dessa bakgrundsférhllanden
fortjinar forvisso att tjinstgéra som mojliga riskfaktorer vid
bedémning av familjerna 1 asylprocessen.

Linga handliggningstider 1 Migrationsverket och Utlinnings-
nimnden forlinger sjukdomsférloppet och fordréjer tillfrisknandet
for de yngsta barnen med svira uppgivenhetssymtom (figur 3). De
olika l8nga handliggningstiderna kan ej forklaras av olikheter i bar-
nens tillstdnd. Barn med jimforbart allvarliga stérningar och likaly-
dande ligesrapporter och intyg skrivna av samma kliniska handlig-
gare har behandlats pd ett fér den yttre betraktaren obegripligt
olikartat sitt. Kan olikheterna forklaras av férindringar 1 det poli-
tiska etablissemangets “current opinions” angdende de apatiska
barnen och deras vrdbehov och uppfattningar om faran/virdet av
avvisning och risken vid hemtransport? Myndigheterna har inte
gjort ndgra systematiska uppféljningar av barn med uppgivenhets-
symtom som avvisats. Journalistiska rapporter visar pd allvarliga
konsekvenser 1 enstaka fall (Anna Bodin DN nitupplagan 24 april
2005, Sanna Vestin 22 december 2004 DN. Se SVT1 Uppdrag
granskning 1 och 7 november 2005).

Det instabila kunskapsliget om ”de apatiska barnen” i den
offentliga sektorn initierade sommaren 2005 Utlinningsnimnden
(UN) att begira regeringens hjilp med vigledning foér beslut av
avvisning ur landet av barn med uppgivenhetssymtom. Regeringen
foranstaltade om en barnpsykiatrisk och pediatrisk bedémning av
ett enskilt drende, en pojke frdn Uzbekistan med uppgivenhets-
symtom som var under handliggning vid UN. Bedémarna poingte-
rade att storre hinsyn borde tas till hur barn pdverkas av en
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avvisning och beslutet 1 UN blev att pojken fick PUT. Bedémarna
framholl att pojkens sjukdomsbild var vil beskrivbar utifrdn gingse
barnpsykiatrisk kunskap och att inte nigra nya diagnostiska
beteckningar for hans tillstdnd var ndédvindiga. Har bedémaren
dirmed ocksd implicit framhéllit att gingse medicinsk-psykiatrisk
kunskap och virdprinciper bér tillimpas fér barn med dylika ohil-
sotillstdnd och att behandlingsval inte skall styras av socialpolitiska
omstindigheter utan fattas pd medicinska grunder?

Betydelsen av permanent uppebdllstillstand (PUT)

Permanent uppehdllstillstdnd synes vara av stor betydelse for att
behandlingen alls skall kunna initiera tillfrisknande. Det ir sjilv-
klart for alla som arbetat med de svira fallen av uppgivenhetssym-
tom med en traumatisk bakgrund och dir familjen befinner sig i
situation av svdr psykisk ohilsa, att behandling och bearbetning
inte ndr fram om inte den reella hopplésheten och hoten undanrgys.
PUT enbart leder ej till hilsa 1 dessa fall och garanterar ej mot
insjuknade och 1 inga fall sdgs i Eugeniamaterialet omedelbart till-
frisknande vid PUT (Bodegird, 2004, 2005 och 2006). Mycket
l&nga fortsatta behandlingstider efter PUT var i en del fall nodvin-
diga innan barnen 3tervann sina férlorade funktioner (figur 5 och
7). Den kliniska bilden under det lingsamma tillfrisknandet (se
tabell 2, symtom 10) 4r mycket dvertygande om att en psykosoma-
tisk sjukdom verkligen etablerats ur det som initialt kan ha varit en
reaktiv beteendestdérning (se fotnot 1). Sjukdomsbilden d& ir helt
oforenlig med ett enkelt kausalt samband mellan symtomen och
familjens formella status i asylprocessen eller med simulering eller
intoxikation.

I rapporten SOU 2006:49 framgir betydelsen av PUT for till-
frisknande — detta dock utan att ange att tidigare undersékningar
visat detta (Bodegdrd, 2004 a och b). Rapporten framhiller inte
tydligt att PUT enbart inte ir tillricklig behandling for de svérast
sjuka, ndgot som inte minst resultaten 1 den hir presenterade stu-
dien frin Eugenia visar for de sviraste fallen. PUT ir heller inte
nigon garanti mot att insjukna eller dterinsjukna 1 uppgivenhets-
symtom.

Studien frin Eugenia talar f6r att svira uppgivenhetssymtom hos
traumatiserade barn i asylprocessen kan hivas om familjens trygg-
het sikras (med PUT) och om vird ges i enlighet med barnets
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vérdbehov och enligt rekommendationerna fér behandling av per-
vasive refusal syndrome (Bodegird, 2005 ¢ och d; Thompson &
Nunn, 1997 och 1998). Observationerna talar f6r att sjukhusvird
(= vird med hog intensitet) med detta virdinnebdll ir en Sverlig-
sen behandling for barn med svdra uppgivenhetssymtom. Detta
utesluter inte att andra virdformer med detta innehdll och samma
vérdattityd kan ge goda resultat inte minst som tidiga och profy-
laktiska insatser (Bodegird, 2005 f och g) En studie frin Norrland
visar goda resultat oavsett virdform dir en humanitir icke ifriga-
sittande grundinstillning foreligger och tidigt upprittade vilfunge-
rande nitverk kunnat identifiera, férebygga och behandla uppgi-
venhetssymtom innan de djupnat till allvarliga devitaliseringar
(Joelson m.fl., 2005). En rapport frin Malmé, med sedvanlig
bedémning av virdbehov visar betydelsen av god omvirdnad pd
hég vdrdnivd 1 motet med barnen med uppgivenhetssymtom
(Johansson m.fl., 2006).

Eugeniastudien talar for att for de yngsta och svérast sjuka bar-
nen med uppgivenhetssymtom férsimras forutsittningarna for
behandlingen och virdférloppen foérlings nir vdrdnivdn sinks.
Detta kan tala foér att den behandlingsform som fér nirvarande
oftast tillimpas i landet — vrd 1 hemmet med ansvaret frimst lagt
pa forildrarna for att motverka hospitalisering, regression och
utveckling av ”abnormal illness behaviour” (Thompson & Nunn,
1996) — inte ir den bista behandlingsmetoden fér barn med svéra
symtom. Enligt den nationella undersokningens forsta rapport sd
skulle nirmare hilften av barnen med uppgivenhetssymtom tillhéra
gruppen med svdra symtom (SOU 2005:2 s. 31-35). Redovisningar
saknas emellertid fortfarande dnnu foér behandlingsresultaten av
merparten av “de apatiska barnen” i landet, varfér man inte vet om
ett stort antal av de apatiska barnen de facto underbehandlas.

Anekdotiska rapporter visar att minga barn ligger 1 hemmen
utan aktivare behandlingsinsatser bdde fére och efter det familjen
fatt PUT med barnpsykiatriska bedémningar att drendet ir slutbe-
handlat och inte mer psykiatrins utan socialtjinstens ansvar (t.ex.
TV4 Kalla fakta 22 mars 2005).

Den generaliserade rekommendationen om vérd 1 hemmet prio-
riterar inte bedémningen av barnets tillstdnd (oavsett hur det upp-
kommit) och férildrarnas omsorgsférmiga som vigledande for val
av behandlingssitt.
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Det torde vara unikt i svensk medicin att sjuka barn med syn-
nerligen varierande vdrdbehov behandlas pd ett och samma sitt
utan att detta ir belagt som vare sig effektivt eller ens riskfritt.

Annu saknas visentlig kunskap om tillstindets biologi och psy-
kopatologi (Lindberg m.fl., 2005 a) och efterundersékningar har
dnnu inte rapporterats.

Betydelsen pd sikt av eventuellt otillricklig vard till de hir bar-
nen kan virderas férst nir uppféljningsundersdkningar studerat
lingtidseffekter av lingvariga devitaliseringstillstdnd. Hur har detta
paverkat fysisk, psykisk och social utveckling? Har dessa barn
utvecklat en specifik form av sinkt &ngest- och stresstolerans
kopplad till en specifik symtomutveckling? Hur ir deras sirbarhet
infér nya traumatiska livshindelser?

Slutsats och avslutande reflexioner

Helhetsbilden som vuxit fram ur virden vid Eugenia av barn med
svdra uppgivenhetssymtom ir att syndromet ir en allvarlig form av
stressreaktion som har utvecklats pd en multifaktoriell bakgrund av
psykisk sdrbarhet, premorbida faktorer hos barnet och speciellt
modern, (Predisposition), traumatisering 1 hemlandet (Precipita-
ting factors) och under asylperioden och en utveckling i familjerna
av hoppléshet, hjilploshet och oférutsigbarhet i tidsperspektiven
(Perpetuating factors).

Forhdllandena under asylperioden omgjliggor avslutande och
bearbetning av det traumatiska tillstdndet och biddar fér retrau-
matiseringar (vid t.ex. avslag av asylansokan). Ackumulerande
belastningar leder till en familjedynamisk ohilsa och ett nedsjun-
kande 1 "abnormal illness behaviour” som kan framkalla uppgiven-
hetssymtom hos ett sirbart barn med speciell stillning i familjen.

De allvarligaste formerna har ett kroniskt férlopp som inte vin-
der foérrin familjens livssituation har sikrats och adekvata virdinsat-
ser ges 1 det nya och tryggare livsperspektivet.

Vardinnehdll, virdattityd och virdnivd syns vara mycket visent-
liga f6r behandlingens utfall. De svira fallen kriver ldng tid av
behandling ocksd efter PUT f6r att tillfriskna och dessa, som ses
ocksd under pdgiende sjukhusvird, kan omgjligen forklaras av
simulering eller intoxikationer.

Erfarenheterna och kunskapsutvecklingen frén Eugenia ir delvis
mycket annorlunda jimfért med vad som rapporterats frin reger-
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ingens nationella versyn och som ligger till grund for Socialstyrel-
sens bedémningar och uttalanden. Eugenia materialet ir litet och
begrinsat till sin representativitet for hela gruppen av barn med
uppgivenhetssymtom, men har 1 detalj samma bakgrundsfaktorer.
Det ir jimforelsevis mycket vilbeskrivet och handliggningen mot-
svarar sedvanlig vird av sjuka barn. Det integrerar internationell
kunskap.

Om Eugeniastudiens observationer och resultat ir relevanta for
hela gruppen ”apatiska barn”, s& kan den stora anhopningen av barn
som reagerar med dessa symtom forklaras utifrn att barnen har en
likartad multifaktoriell bakgrund och familjerna fir ett speciellt
passiviserande och fér individerna obegripligt, vanmaktsframkal-
lande och dubbelbindande bemétande 1 det svenska samhillet (inte
bara av migrationsmyndigheter utan ocksd av socialtjinsten och
varden). Detta bryter ned genom att misstinkliggora istillet for att
bekrifta dessa minniskors personliga upplevelser och motiv att
soka hjilp 1 Sverige. Det accentuerar hopplosheten, hjilplosheten
och det oférutsigbara tidsperspektivet och kan di utgora den sista
belastningen som kan leda till en férlamande uppgivenheten (Roth,
2006). Otydligheten 1 bemétandet friter sénder den psykiska styr-
kan dir meningsfull kamp f6r egna rittigheter skulle kunnat gynna
den personliga integriteten och motstdndskraften mot situationens
reella belastningar.

Det finns anledning att ifrigasitta om bemotandet 1 Sverige av de
apatiska barnen och deras familjer dr 1 samklang med internationella
dverenskommelser om minskliga rittigheter, FN:s barnkonvention
och medicinsk etik.

Det stora antalet asylsékande barn med uppgivenhetssymtom
har varit en utmaning inte minst f6r det svenska virdsamhillet och
framtida uppféljningar och utvirderingar kommer att avgéra om
den politiserade vérdideologin var ett allvarligt avsteg frin medi-
cinsk etik eller ett gynnsamt forhillningssitt. I ett samhille som
vart ir behovet av kompromisser mellan medicinskt etiska frige-
stillningar och den ridande politiska maktens direktiv mycket mer
problematiskt 4n 1 ett samhille dir det medicinska etablissemanget
stdr autonomt emot statsmakten. I detta har ett samgdende mellan
politiska intressen och virdideologiska kunnat formirkas pd ett sitt
som inte omedelbart kan forstds som motsvarande sedvanlig medi-
cinskt etiskt férhdllningssitt och dir en klyvning uppstitt mellan
barnmedicinska och barnpsykiatriska féretridare (Zetterstréom,
2005).
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Detta illustreras inte minst 1 den &tskillnad som gjorts mellan
den rddande virdpolitiska hillningen till problematiken asylss-
kande barn med uppgivenhetssymtom och rapporterna om den lilla
gruppen barn som behandlats pd ett traditionellt sitt och dir de
goda resultaten kraftfullt marginaliserats.

Skulle en grupp svenska barn med samma svira symtombild
(oavsett hur den uppstitt) bli bemétt av samhillet och virdetablis-
semanget pd samma sitt? Helt visst inte ett enskilt svenskt barn.
Skulle en sidan grupp svenska barn blivit ett politiskt mdl och
behandlade direfter? Ar det s§ att alla barn som behéver vard i det
svenska samhillet inte ges samma ritt att bli behandlade p& samma
sitt oavsett etnisk bakgrund, trots att de formellt sett har samma
rittigheter?

Ar det s att den hir gruppen hjilpsokande minniskor stills vid
sidan av samhillets resurser for medicinska utredningar, vird och
juridisk tillsyn?*

Det ir sviart att inte fundera 6ver orsaker till den tydliga angeli-
genheten som finns pi minga nivier 1 samhillet: Att hélla kvar
uppfattningen om den dominerande “okunskapen” kring ”de apa-
tiska barnen” trots 6kande fakta och erfarenheter.

De reparativa perspektiven kan extraheras ur det som tvd profes-
sorer, 1 pediatrik respektive barn- och ungdomspsykiatri, skriver:

Under de senaste 2-3 4ren har det i Sverige skett en anmirkningsvird
anhopning av asylsékande barn som uppvisat olika grader av apati eller
uppgivenhet. Foreteelsen som sddan, bakgrunden till och behandlingen
av detta tillstdnd, har dominerat debatten av flyktingbarn sivil inom
massmedia som inom barnprofessionen. Redan tidigt fick denna debatt
flyktingpolitiska fértecken inte bara i massmedia utan iven inom
barnprofessionen. Detta har bidragit till att ett nationellt samlat veten-
skapligt grepp att soka finna diagnostiska kriterier, bakomliggande
orsaker, sdvil biologiska som socialpediatriska, och behandling inte
togs frin borjan. Enstaka férsok gjordes dock (bla. ett seminarium 1
Uppsala — Likartidningen 102, nr 17, 2005). Fortfarande saknas ett
sddant nationellt och disciplinévergripande program. Onskvirt vore
att ett gemensamt undersdkningsprogram utformas fér att séka klar-
ligga det biologiska, biokemiska skeendet hos barn med uppgivenhet
av olika svirighetsgrader. (Professor emeritus Tor Lindberg)

Att planera f6r mottagandet av barn, ungdomar och vuxna som av
olika anledningar tvingats eller valt att limna sitt hemland for att

2 Zachary Steel beskriver hur likarkollektivet i Australien protesterat mot myndigheternas
sitt att inte bereda adekvat vird fér ett asylbarn med svira uppgivenhetssymtom. (Steel m.fl.
2004). Barnet har sminingom aktualiserats for skadestind for den psykiskt traumatiserande
vistelsen 1 asylligret. (ABC Online 2006)
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fly/invandra till Sverige 4r en grannlaga och svir uppgift som nu aktu-
aliserats genom diskussionen om de s.k. apatiska barnen. Trots de
kunskaper som finns om flyktingbarn och deras behov tenderar dagens
planering att styras av” current opinions” dvs. 3sikter och uppfatt-
ningar som ir ridande {6r stunden istillet {6r att byggas pd etablerad
kunskap. (Professorn i barn- och ungdomspsykiatri P. A. Rydelius)

Kommer Socialstyrelsen ta initiativet till en internationell veten-
skaplig ”site visit” for att med oberoende utlindsk expertis granska
om den officiella medicinska uppfattningen i Sverige ir vil grundad
1 vetenskap och beprovad erfarenhet? Oavsett utfallet skulle ett
sddant steg 6ka mojligheten till differentieringen av de medicinska
och politiska aspekterna och dirmed skapa en bittre mojligheter
att integrera dem.

De flyktingpolitiska och sjukvirdsadministrativa problemen
kanske skulle nyorientera om den medicinska férankringen fick bli
tydligare.

Oavsett utvecklingen 1 stort s finns anledning att efterfriga av
Socialstyrelsen initierad och stédd forskning kring de apatiska bar-
nens medicinska tillstind och deras utveckling psykiskt och fysiskt
efter det de dtervunnit sina férlorade funktioner.

Till sist

Ar det si att de hir barnens férildrar demoniseras (Sharam
Khosravi SOU 2006:37 s. 301) for att ”vi” behdver virja oss mot de
hir barnens lidande? Den empatiska smirtan som vicks infér
lidande och sjuka barn kan di tystas ned av en kraftfull vrede mot
dem som misshandlar barn f6r egen vinning. De hir barnen ir offer
for minsklig ondska och det oavsett om det ligger till som fram-
hills 1 den svenska debatten eller som forildrarna berittar om den
outhirdliga situationen man flytt ifrin. De hir barnen ir inte offer
foér en naturkatastrof. Det dr minniskors handlingar som bir skul-
den 1 detta. Offer f6r av minniskor dstadkomna katastrofer ir svi-
rare att forhdlla sig till och hjilpa 4n dem som drabbats av en natur-
katastrof. D3 deras 6de pidminner oss om att vi minniskor inte ir
goda. Det hela blir in mer komplicerat nir vi ocksd méste forhilla
oss till det svenska samhillets bortstétande hillning mot dem som
soker hjilp och skydd hos oss. Det fir oss att ana att vi inte bor i
”det goda landet”. Det hela har sedan fitt ett mingtydigt och
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kondenserat uttryck 1 migrationsministerns ofta citerade, dunkla
retorik:

Det skulle bli en humanitir katastrof om de hir barnen gavs en allmin
amnesti.

”Okunskapen” dr forutsittningen for genomslagskraften av upp-
fattningarna att de hir minniskorna simulerar, vanvirdar och
utnyttjar. Den underton av &vertygelse, visshet och brist pd forsik-
tighet och avsaknad av klok nyansering som finns i debatten om de
apatiska barnen, priglas av en kompromissléshet som avslojar dju-
pare irrationella rotter — behovet att det skall vara pd just ett enda
satt.

Den suverinitet med vilken etablissemanget planerar och
genomfér vird bortom basal medicinsk etik och FN:s barnkon-
vention talar f6r en starkt gruppstédd ideologi — som har sin {6r-
klaring — eller kanske finns det ocksd en vilsignelse och férvintan
frén Sveriges politiska ledning att foga ihop asylpolitik och virdfi-
losofi pd ett sirskilt sdtt?

Mycket {3 eller inga av dem som har makt och beslutar i de hir
fridgorna har egna upplevelse av dessa familjer och barn. Det liggs
en skyddande distans mellan dem och de sjuka och de ledande
aktdrerna ir 6verens om och har samsyn 1 sakfrdgorna. Fenomenet
har beskrivits som Bunkerledarskapet (Peter Englund, 1996, "Brev
frén nollpunkten”, Atalantis Stockholm s. 32.) Man méste d& se att
gruppen kan ge ett utomordentligt skydd mot anfiktelser av per-
sonligt tvivel.
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Tabell 1 Bakgrund och observationer

Informationen i den hir tabellen kan kompletteras med de avsnitt i
rapporterna frin Eugenia som ger mer sammanhingande beskriv-
ningar av symtombilden (Bodegdrd 2004 a och b, 2005 b och d).
Asterisk (*) anger att det foreligger dverensstimmelse 1 bak-
grundsfaktorerna mellan de 25 patienterna frin Eugenia och de 424
rapporterade 1 den nationella &versynen april 2005, av vilka for
ovrigtEugenia patienterna utgdr 6 procent (SOU 2005:2). Man har
1 den rapporten inte angivit att dessa data tidigare beskrivits i

Eugeniastudierna (Bodegird 2004 a och b).

© O NOO R ®N

12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.

Asyls6kande familj fran centralasiatisk f.d. sovjetrepublik (23 av 25) eller
det forna Jugoslavien 1/25 *

Etnisk minoritet *

Alder 7-13 (-15) ar * (avdelningen vardade barn upp till 13 ar)

Ej ensamkommande barn *

Lika manga pojkar som flickor *

Férstabarnet, 19 av 25 *

Personlighetsdrag — duktighet *

Symtom av somatiskt eller psykiatriskt slag tidigt i livet, 20 av 25 *

Debut av uppgivenhetssymtom i forhallande till migrationsprocessen e;j
enkelt relaterad till tiden och antalet avslag. *

. Inga bakomliggande somatiska sjukdomar *
. Barnet har varit utsatt fér svara traumatiska handelser, inte sallan expone-

ring for 6vergrepp, 24 av 25 (1,4)

Svara psykiska storningssymtom (suicidalitet) hos barnet fére utvecklingen
av uppgivenhetssymtom, 25 av 25 (1,4)

Psykisk ohéalsa hos foréldrarna (oftast modern), 18 av 25 *

Svar omsorgssvikt hos féraldrar (moder), 20 av 25 *

Foéraldrarna har hégre utbildning, 50 %

Familjeatmosfar praglad av hoppléshet, hjélpléshet och oséakerhet i
tidsperspektivet

Tat mor-barn-relation och férestélining att barnet &r déende av en soma-
tisk sjukdom, 18 av 25 (1, 4)

Tillfrisknande relaterat till erhallande av uppehallstillstand
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Man finner att SOU 2006:49 inte vidareutvecklar dessa bak-
grundsfaktorer som beskrevs i rapporten fran april 2005 (Utrikes-
departements rapport 2005:1 och 2005:2). Inte heller anges att
dessa faktorer tidigare rapporterats (Bodegird 2004 a och b). Séle-
des diskuteras inte vidare att det dr barn i familjer och inga ensam-
kommande, oftast férsta barnet, oftast barn med vissa personlig-
hetsdrag, med tidigare stérningssymtom, psykisk ohilsa hos for-
ildrarna eller att manga insjuknat innan forsta avslaget 1 asylproces-
sen. I den senaste rapporten framhills att férildrarnas omsorgs-
féormaga ej dr av betydelse for tillfrisknandet och verifierar nu att
tillfrisknande ir relaterat till erhillande av PUT (men framhiller
inte att PUT 1 sig inte ir tillrickligt utan visentlig fortsatt vird
behévs och refererar inte att PUT:s betydelse tidigare rapporte-
rats). Trauma skall inte vara ndgon férklaring (SOU 2006:49) och
barnen skall i majoritet varit frisk och vilfungerande (SOU 2006:49
s. 94) och hinvisar till Bodegird 2004 dir emellertid beskrivs att s3
inte vara fallet.

Flera av bakgrundsfaktorerna ovan ir allts vil belagda. Sedda ur
ett profylaktiskt perspektiv ir de anvindbara som riskfaktorer vid
bedémning férutsatt att man tillskriver dem trovirdighet och att
psykisk traumatisering kan respekteras pd samma sitt som fysisk
pataglig skada.
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Tabell 2 Kliniska bedomningskriterier

Hir anges 11 symtom grupperade 1 4 olika dominer for att méjlig-
gora  klassificering  av  tillstdndets  allvar  (Allvarlig
form/devitalisering och Lindrig form).

I Kontakt

1. Kontaktstdérning — Fullstindig kontaktlishet.

2. Reagerar ej pd tal — Reagerar ej pd plotsliga ljud — Reagerar ¢f pd
fysiska stimuli eller smarta.

3. Barnet reagerar vid kontaktforsok med svdr aktiv vigran med
aggressivt och eller dngestpréglat inslag och/eller ter sig barnet mer
i kontinuerligt dngesttillstand én i hypoton apati.

ITI Motorik

4. Ror sig mycket litet — Ligger 1 fosterstillning — Ror sig inte alls,
ligger 1 tonuslést tillstind med slutna égon eller Gppna dgon utan
“blick”.

5. Barnet ir helt tyst.

6. Tillfilliga attacker av dngest, gnyenden, “ylanden” och/eller
hyperventilation — spontana flash-backs/mardrémmar och hyper-
reaktivitet vid belastningar.

III Nutrition och ADL

7) Ater ¢j spontant men kan matas — Krdver sondmatning for uppe-
hillande av livet.

8) Klarar elimination med assistans — Inkontinent for urin och/eller
avforing.

IV Ovrigt

9) Sekundira somatiska symtom som temperaturforboning, tachy-
cardi, svettningsperioder, hyperventilation.

10) Under tillfrisknandet uttalade svdrigheter att genomféra moto-
riska intentioner trots tydlig wvilja — Hypnagoga ryckningar
(”Startle reactions”) Uttalad uttrittbarbet.

11) Langvdrdskomplikationer fran muskler hud och/eller njurar, hdr-
avfall. Metaboliska stérningar och stresshormon patolog.
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1. Uppgivenhetssymtom — Lindrig form
Symtom ur vardera av de tre férsta grupperna (normalstil) som
bestitt under fyra veckor iven om symtomen varit férinderliga
under dygnets timmar och under denna period. — Kortvariga
”pahilsningar” 1 uppgivenhetssymtomatologi bor ej diagnosti-
seras som Uppgivenhetssymtom dven om sddana episoder ir
kliniskt viktiga observandum.

2. Uppgivenhetssymtom med devitalisering (Depressiv devitalise-
ring)
Minst ett symtom (angivna med fet stil) ur grupp I- III, och
tillstdndet har besttt under lingre tidsperiod (fyra veckor) och
ir patagligt oférinderligt och har lett till att pediatrisk bedém-
ning ordinerat av vitske- och niringstillférsel IV alt sond. Till-
stindet har foregitts av svira barnpsykiatrisk symtom och/eller
har utvecklats ur den lindrigare formen. Det kan ocksd debu-
tera urakut. Detta tillstdnd dr livshotande utan substituerad
nutrition.

3. Uppgivenhetssymtom Devitalisering med vigran
Symtom och férlopp som vid Depressiv Devitalisering med
tydigt inslag av 3.

4.  Uppgivenbetssymtom Deuvitalisering med hyperreativitet och dng-
est
Symtom och férlopp som vid Depressiv Devitalisering med
symtom 6 dominerande.

Tabell 3 Differentialdiagnostiska overvagande

Depression, Angestsyndrom, Anorexia Nervosa och andra dtstér-
ningar, Selektiv mutism, Katatona tillstdnd, Stupor, PTSD, Dissocia-
tiva tillstind, Somatoforma stérningar och konversionstillstind, skol-
fobi, kronisk trétthetssyndrom (CFS), neurologiska sjukdomstill-
stdnd, Syndroma Miinchausen by proxy och andra former av ogynn-
sam pdverkan, aggravering och simulering (Lask 2004, Bodegird 2005
b, Thompson m.fl. 1998, Lindberg m.fl. 2005 a).
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Figur 1

Tjugofem barn har tagits emot vid Barnavdelningen Eugenia 2002—
2005 p.g.a. uppgivenhetssymtom. 11 av barnen (fyrkant) hade inte
upplevt ndgot avslag pd familjens asylansékan innan de insjuknade
och var alltsd under primirhandliggningen vid Migrationsverket
(MIV). For 14 av barnen (triangel) hade familjerna erhillit ett eller
flera avslag och var ”gémda” eller under handliggning av Utlin-
ningsnimnden (UN) nir barnet insjuknade och togs in.

Time-to-event analysis (Kaplan-Meier); x-axel: tid, i minader,
mellan ankomsten till Sverige och intagning pi avdelningen. y-
axel: %.

Signifikant skillnad féreligger mellan tidsforhillandena for
insjuknandet mellan de tvd grupperna (*** P =0,0004).

(Fyrkanten vid 2 v motsvarar trebarn; triangeln vid 24 v motsva-
rar tre barn)

220



SOU 2006:78 Att ha ratt till vard = att £a tillgdng till vard. Vard av asylsokande barn med...

50+
v
40~
vy
30+
20~ ]
A Yyv?
|
104 — A
HE_ENE A
| |
C T ) J
2002-jan 2004 VT -04 HT -04
Figur 2

Tjugo barn har erhillit permanent uppehéllstillstdnd under virdti-
den, nitton redovisas hir (se text ”Barnen”). Tidpunkten for
inskrivningen vid enheten (x-axeln) relateras till antalet veckor (y-
axeln) som forlopte av virdtiden innan PUT erhélls.

Medianvirdena f6r denna tid ckade under tiden 2002 till 2004
och var 5, 10 respektive 15 veckor 1 de tre grupperna.
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Figur 3

Nitton av de tjugotvd barnen behandlade vid Eugenia krivde
sondmatning. Tv4 av dessa dr ¢j med 1 denna &versikt (Se texten
”Barnen”). Sjutton barn sondmatades och har erhillit PUT under
vérden. Tretton av dessa kunde sminingom bérja idta, nimligen alla
sex som sjukhusvirdades (fyrkanter) och sju (trianglar) av de elva
som behandlades p3 ligre virdniva.

Tiden mellan inskrivningen och PUT i veckor (x-axel) har rela-
terats till sondmatningstidens lingd 1 veckor (y-axel).

Vintan pd PUT och sinkt virddnivd synes forlinga (**, p =
0.0013) tiden f6r nédvindig sondmatning.
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Figur 4

Sinkning av virdnivan forlinger signifikant tiden f6r sondmatning.
(Time-to-event analysis (Kaplan Meier)***, P<0.0001). x-axel:
tiden 1 veckor mellan inskrivningen och nir sondmantingen kunde
avslutas. y-axeln: %.

Av de tjugotvd barnen virdade vid Eugenia miste nitton sond-
matas. Arton redovisas hir (se texten: Barnen”). For de sex sjuk-
husvdrdade (fyrkanter) kunde sondmatningen avslutas efter 4-24
veckor (mediantid tio veckor). For de tolv virdade pd ligre vard-
nivd (romber) kunde sondmatningen fér 3tta avslutas efter 17-56
veckor (mediantid 40 veckor). For de fyra 6vriga hade sondmat-
ningen inte avslutats efter i medeltal 36 veckor vid studiens slut.

(Romb vid 24 v motsvarar tvd barn som ej avslutat sondmat-
ningen. Romb vid 45 v motsvarar ett barn som avslutat och ett som
ej avslutat sondmatningen).
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Figur 5

Sinkningen av virdnivdn forlinger sondmatningstiden signifikant
dven om familjen har fdtt PUT. Time-to-event analysis (Kaplan-
Meier P <0.0001 ***). x-axel: tiden i veckor mellan PUT och di
sonden kunde tas. y-axel: %.

For de sex sjukhusvirdade barnen (trianglar) kunde sonden
avligsnas efter 1-7 veckor (medianvirde 4 veckor) efter det famil-
jen fitt PUT. Elva av barnen virdade p3 ligre nivd har erhdllit PUT
(romber) och 4tta av dessa kunde sluta sondmatas 4-44 veckor
(medianvirde 23 v) efter PUT. Tre hade fortfarande sond nir stu-
dien slutades — 1 medeltal 11, 6 veckor efter PUT.

(Triangel vid 1 v motsvarar tvd barn)
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Figur 6

Sinkning av virdnivdn forlinger signifikant tiden for tillfrisknade
(Time-to-event-analysis. Kaplan-Meier, P< 0.0001 ***). x-axel: tid
1 veckor mellan inskrivning till dtererévrande av gdngférmigan. y-
axel: %.

For de nio som sjukhusvirdats (fyrkant) tog det 9-32 veckor
(medianvirde 12 v) efter inskrivningen innan gidngférmégan iterer-
ovrats. 12 barn virdades pd ligre nivd och av dessa kunde tta g3
forst efter 25-74 veckor (medianvirde 41 veckor). Fyra barn hade
ej aterfitt funktionen vid studiens slut.

(Romb vid 24 v motsvarar tv8 barn, romb vid 45 v motsvarar tv3

barn)
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Figur 7

Virdnivin pdverkar signifikant tillfrisknande dven om familjen
erhdllit PUT (Kaplan-Meier P=0,0004, ***). x-axel: tid 1 v mellan
PUT och dtererdvrande av gdngférmdgan.

De nio barn (fyrkant) som sjukhusvirdats kunde gi 4-25 veckor
(medianvirde sex v) efter det PUT erhillits. Av de elva barn med
PUT som vérdades pd ligre nivd (triangel) kunde dtta gi forst 12—
60 veckor (medianvirde 28 veckor) efter PUT. Tre hade ej dterfdtt
gingférmdgan vid studiens slut.

(Fyrkant vid 4 v motsvarar tre barn och vid 6 v motsvarar tre
barn; triangel vid 24 v motsvarar tvd barn).
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Appendix 1

Avsnitt ur Research Report No 23 ISSN 1403-607 X Karolinksa
Institutet, Stockholm 2006 Bodegird: Vird av barn med uppgiven-
hetssymtom.

Bedomning av kliniska symtom, omsorgsformiga m.m. i
Eugenia studien

For att beskriva hur symtom och sjukdomsprocessen m. m.
beddmts s8 att studien kan jimfoéras med andra undersékningar, si
ir det visentligt att tydliga och strikta kriterier anvinds. De
bedémningar som gjorts och hur framgar av denna uppstillning:

e Bedomningarna av de kliniska symtomen har gjorts med krite-
rier som utarbetats pd basen av avdelningens erfarenheter och
bedémningarna gjordes av férfattaren i samrdd med handlig-
gande team. Tabell 2 (Bodegdrd 2005 a och d)

o Differentialdiagnostisk bedémning har gjorts enligt tabell 3
(Lask 2004)

e Barnen har f6ljts med en skattningsskala baserad p& en anpass-
ning av Glasgow Coma Scale (Jones 1979). Skattningarna gjor-
des dagligen for patienterna frin VT 2004 och utférdes av pati-
enternas kontaktmin.

e Moderns omsorgskapacitet har bedémts utifrdn skattningar av
hennes f6rméga att se och tillfredsstilla barnets behov, grins-
sitta barnets ageranden och méjlighet till samsyn omkring bar-
nets tillstdnd med virdlaget. Bedémningarna gjordes 16pande
vid behandlingskonferenser si forindringar i omsorgsférmigan
under virdtiden kunde f6ljas pd ett strukturerat sitt.

Tidsperioder i vardférloppen i den aktuella studien

De tidsperioder som kan spegla samband mellan hindelser och
vérdinsatser och milstolpar i sjukdomsutvecklingen och vilka ir vil
avgrinsbara har mitts och bearbetats statistiskt med Time-To-
Event-Analyser enligt Kaplan-Meier (1991). Dessa tider ir:
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1. Tiden mellan familjens ankomst till Sverige och barnets inligg-
ning (familjens intagning) pi avdelningen — av praktiska skil
benimnd "Insjukningstiden”.

2. Tiden mellan inskrivningen vid avdelningen och erhillande av
permanent uppehillstillstind (PUT).

3. Tiden mellan inskrivningen och sondmatningens avslutande.

4. Tiden mellan PUT och sondmatningens avslutande.

5. Tiden mellan inskrivningen och barnets &tererévrande av ging-
férméagan.

6. Tiden mellan PUT och barnets tererévrande av gdngférmagan.

Patienterna redovisas nedan huvudsakligen 1 tvd grupper med hin-
syn till om de kunnat beredas sjukhusvird enligt bedémt vérdbe-
hov (inskrivna 2002-januari 2004. n = 9, sex svira och tre littare)
eller inte (inskrivna efter januari 2004, n = 12 alla svdrare symtom-
bild).

Det som hir rapporteras redovisas speglar situationen uppsum-
merad fram till 1 september 2005.

Resultat

Sjutton av de tjugotvd barnen, dirav tre med lindrigare symtom,
har visentligen dtervunnit sina funktioner; alla dessa har erhillit
permanent uppehillstillstdind under virdtiden och innan tillfrisk-
nandet startade. Fem, varav fyra med PUT, ir under fortsatt
behandling — tre 1 forbittring.

1. “Insjukningstiden” varierade frn 2 till 60 manader. Elva av bar-
nen insjuknade innan familjen fitt ndgot avslag pa asylansokan.
Dessa familjer hade varit 1 landet 2-22 (11 +_ 7,55) mdnader.
Fjorton familjer hade fitt ett eller flera avslag innan barnet
insjuknade och varit i landet mellan 4 tll 60 (29,5 +_ 16,91)
ménader. Figur 1.

2. Tiden mellan inskrivningen och Permanent uppehdllstillstind
(PUT). For de nio barn som lades in 2002—januari 2004 var
medianvirdet fem veckor och for tre barn som skrevs in under
VT 2004 var tiden tio veckor; de sju inskrivna frén HT 2004
och framit fick vinta femton veckor pi PUT. Figur 2.

3. Det foreligger vidare ett samband mellan vintan pd PUT och
sondmatningstidens lingd. Figur 3.
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4. Tiden frian inskrivning till sondmatningens avslutande; alltsd den
tid di den intensivaste behandlingen var nédvindig. Frin hos-
ten 2002 t.o.m. januari 2004 var mediantiden 10 veckor (n = 6),
for de fyra barnen inlagda under virterminen 2004 var den 24,5
veckor och. For fyra av de barnen 4tta intagna frin hésten 2004
kunde sondmatningen avslutas efter 42,5 veckor och for fyra
hade sondmatningen inte avslutats den 1 september 2005. Figur
4 visar att sondmatningstiden forlings signifikant nir vdrdnivin
sinks, dvs. familjerna inte kan behandlas enligt de vdrdbehov
som foreligger.

5. Tiden mellan erhillande av PUT och sondmatningens avslutande
speglar den tid di intensiv behandling miste fortsitta p.g.a.
barnets bestdende funktionsbortfall som ej korrigerats trots att
familjens livssituation d3 tryggats. Barnens tillstdnd foérbittra-
des endast langsamt och f6r dem som virdades pd ligre nivd tog
det signifikant lingre tid in f6r dem som sjukhusvirdats att
kunna avsluta sondmatningen iven efter erhillande av PUT.
Figur 5.

6. Tiden mellan inskrivningen och dterbimtande av formdgan att gi
ir signifikant lingre f6r dem som inte sjukhusvardats. Figur 6.

7. Tiden mellan PUT och dterhimtande av formdgan att g var for
de tre lindriga fallen c:a en manad och fér de med allvarlig
symtombild frn 1,5 till 15 m&nader. Figur 7 visar att ligre
vardnivd forlinger denna 3terhimtningstid dven om familjen

har fct uppehillstillstind.

De uppmitta tidsperioderna som anvints i studien speglar mer
tillforlitligt sjukdomstorloppet dn t.ex. virdtider som influeras av
virdadministrativa krav och férhillanden etc.

Tjugo av moédrarna bedémdes vid inskrivningen ha svirt svik-
tande omsorgsférmdga och sjutton av deras barn hade svira sym-
tom — tre av dessa barn hade littare symtom. Svira symtom hos
barnet och god omsorgsférmiga hos modern foreldg i fyra fall.
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