Levnadsférhallanden
bland samer med
funktionsnedsdttning
i Sverige

Projektrapport

@ Nordens - =
vdalfdrdscenter % RRE f’



Levnadsférhallanden bland samer
med funktionsnedsdttning i Sverige

Utgiven av Nordens Valfardscenter
www.nordicwelfare.org
© november 2016

Forfattare:
Margaretha Uttjek, Umed universitet

Projektledare:
Anna Dahlberg, Nordens Valfardscenter

Ansvarig utgivare:
Ewa Persson Géransson

ISBN:
978-91-88213-13-6

Upplaga:
300 ex

Grafisk design:
Joakim K E Johansson

Nordens Valfdrdscenter Sverige
Box 1073, 101 39

Stockholm, Sverige

Tel: +46 8 545 536 00
info@nordicwelfare.org

Nordens Valfardscenter Finland
Mannerheimvdagen 168 b

00271 Helsingfors, Finland

Tel: +358 20 7410 880
helsingfors@nordicwelfare.org

Rapporten kan laddas ner pa www.nordicwelfare.org






Nordens valfdrdscenters forord

Denna rapport dr den andra delrapporten i det nordiska projektet "Samer med
funktionsnedsattning” Det dr ocksd en slutrapport fér den svenska kvalitativa studien
"Levnadsférhéllanden bland samer med funktionsnedsattning i Sverige”.

Delrapporten ar ett viktigt bidrag till 6kad kunskap om levnadsférhallanden, och stérre
synlighet av hinder och mgjligheter, for samer med funktionsnedsdattning och deras
familjer i framst Sverige. Rapporten beskriver hur personerna upplever sin situation i
Sverige i dag och berdr positiva och negativa erfarenheter i olika perioder i livet, frén
skolgdng till arbete, halso- och sjukvéard, familjeliv och fritid. Rapporten innehdller ocksé
analys och rekormmendationer.

Slutmadlet med det nordiska projektet "Samer med funktionsnedsdttning” ar att f& fram
forskningsbaserad kunskap om levnadsférhdllanden fér samer med
funktionsnedsdttning i Norge, Sverige, Finland och férhoppningsvis Ryssland. Vi
fokuserar pd omrdden som arbete, utbildning, boende och hdélsa. Den férsta
delrapporten "Situationen til samer med funksjonsnedsettelse” beskriver férhallanden i
Norge och kom ut varen 2016.

Det nordiska projektet pdgdr 2014 till och med 2017. Slutrapporten frén det nordiska
projektet ska, férutom en redogérelse fér de samlade resultaten, ocksd ldmna férslag pé
hur ldnderna kan félja upp FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning samt ge férslag pd insatser som ytterligare kan férbdttra
manskliga rattigheter for samer med funktionsnedsdattning i de berdrda Idnderna.

Det ar Nordens valfdardscenter, som koordinerar det nordiska projektet med finansiering
fran norska Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet, Bufdir. Det finns en nordisk
styrgrupp med representanter frdn samiska miljder, funktionshindersorganisationer,
personer frdn malgruppen, Nordens valfdrdscenter samt Bufdir.

Den har delstudien ar genomférd av universitetslektor Margaretha Uttjek pé
Institutionen fér socialt arbete p&d Umed universitet.

Andra studier som planeras inom det nordiska projektet dr en kvantitativ studie om
levnadsférhallanden fér samer med intellektuell funktionsnedséttning i Norge.
Ytterligare en studie behandlar forutsattningar fér samer med funktionsnedsdttning i
samiska forvaltningskommuner i Sverige. | Finland kommer en mindre studie om
delaktighet och levnadsférhdllanden fér samer med funktionsnedsattning att
genomfdras. Representanter frdn Ryssland bjuds med till forskningstréffar och andra
moten for att underséka mojligheterna att genomfora studier dar. Mer information om
projektet finns p& www.nordicwelfare.org/sapmi

Nordens valfardscenter ar en institution under Nordiska ministerrddets social- och
hdlsosektor. Vi arbetar med projekt inom sdval funktionshindersomrdadet som andra
omrdden som ar centrala fér den nordiska valfardsmodellen.


http://www.nordicwelfare.org/sapmi

Forskarens forord

Ett stort Tack till alla er som medverkade i intervjuerna och ddrmed gjorde denna studie
mojlig. Jag vill tacka for fortroendet att ta del av era berdttelser, och min yttersta
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Jag vill ocksd tacka referensgruppen som bestod av:
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inom svenska myndigheter och kommuner, samt fr&n internationellt urfolksarbete.
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Sammanfattning

Syftet med denna studie &r att bidra till utékad kunskap om levnadsférhallanden bland
samer med funktionsnedsdttning i Sverige, om de 6nskar ndgon férdndring av dessa
féorhdllanden, samt eventuella genusskillnader i dessa avseenden. Jamférelser gjordes
med en norsk studie, som tillsaommans med denna studie, ar en del i ett nordiskt
samarbetsprojekt (Bufdir, 2013; Huuva, m fl., 2014; Melbge m. fl., 2016). Den hdar studien
genomférdes med ett urfolks- och inifrdn perspektiv, och med hjalp av kvalitativa
intervjuer med 7 vuxna samer (FN, 2007; Bryman, 2012). De var bosatta i Sverige, i olika
dldrar, och det var ungefar lika madnga kvinnor som man.

De mest uppenbara resultaten i studien visade pd intervjupersonernas drivkrafter att
bevara sitt samiska sammanhang i vardagen och genom olika livsférandringar, samt
betydelse av att synliggéra det samiska samhdllet i majoritetssamhdllet inom olika
omrd&den i livet. Darutdver framkom liknande resultat som i den norska studien (Melbge
m. fl., 2016). | likhet med denna visades pd vissa skillnader i férhdliningssatt till diagnos
och funktionsnedsdttning, jamfért med valfardssamhallet (Bufdir, 2013; Nygard, 2013,
Huuva, m fl., 2014). Intervjupersonerna fokuserade i férsta hand pd sina férmdégor och
att finna strategier fér att f& vardagen att fungera tillfredsstallande, och inte i forsta
hand pd funktionsnedsattningen eller en diagnos. Familj, slakt och vanner var viktiga, dé
de hade funnits ddr genom livet, och med dem delade intervjupersonerna vdarldsbild,
historia, kultur och sprék (Bongo, 2012; Smith, 2012). | den gemenskapen kunde de f&
hjalp och stdd i vardagen, sGsom hjdlp med praktiska géromal, att ha ndgon att prata
med och att vara del i en gemenskap.

Nar det galler skolsituationen framkom exempel pd mobbing, och brist p& kunskap om,
och anpassning till, det samiska samhallet (Balto, 1997). Arbetet var viktigt for alla
intervjupersoner. De ville bibehdlla sin sjalvstédndighet med hansyn till
funktionsnedsdttningen, och att arbeta och férsérja sig sjalv var en del i detta. Alla hade
helt eller delvis sjdlva utvecklat strategier, och eventuella hjglpmedel, fér att kunna
arbeta med sin funktionsnedsdttning. De flesta som inte Idngre arbetade kdnde sig
isolerade.

Valfardssamhadallets service och tjanster (Nygdrd, 2013) saknade till stdérsta delen
anpassning till det samiska samhadallet. Detta gdllde dven for fritiden, och bland nagra av
intervjupersonerna medforde detta en betydligt forsamrad livssituation, medan andra
beskrev en mer tillfredsstallande fritid. Flera berdttade om ett motstdnd mot att séka
sjukvard. De hade erfarit brister i anpassning till det samiska samhallet, och att detta
hade lett till missférstdnd, utebliven eller inadekvat behandling, eller att intervjupersonen
valde att inte séka hjdlp inom sjukvé@rden. Nagra var ndjda, helt eller delvis, med den hjalp
de hade fatt inom valfdrdssystemet, men alla intervjupersoner menade att férbattringar
kunde goras, framfér allt for att anpassa varden till individens samiska liv. Flera av
intervjupersonerna var delaktiga i ndgon sameférening, i en sameby, eller politiskt aktiv,
for att forbattra villkoren for sin egen och andra samers situation i Sverige.



Slutsatserna i studien ar att det finns brister i valfardssystemets anpassning av stéd och
hjalp till samer med funktionsnedsdttning, vilket kan leda till minskad tillgédnglighet till
insatser och service, och till inadekvata insatser. Ddrmed féreslds att gadllande
lagstiftning och dess tilldmpning ses 6ver fér att sdkerstdlla att valfardsstaten erbjuder
samer med funktionsnedsdttning insatser och service som dr anpassade till deras
individuella livssituation, och utifrdn deras rattigheter bdde som urfolk, och som personer
med funktionsnedsdttning, likvardigt som for andra medborgare.




Summary

The purpose of this study is to contribute to increased knowledge of living conditions
among the Sami people with disabilities in Sweden, if they wish to any change in these
conditions, as well as any gender differences in this respect. Comparisons were made
with a Norwegian study, which together with this study is a part of a Nordic cooperation
project (Bufdir, 2013; Huuva, and others, 2014; Melbge, and others. 2016). This study was
carried out with an indigenous and inside perspective and with the help of qualitative
interviews with 7 Sami adults (UN, 2007; Bryman, 2012). They were residing in Sweden,
of different ages, and there were just as many women as men.

The most obvious results of the study showed that the driving force of the interviewees
was to maintain their Sami connection in everyday life and through various life changes,
as well as the significance of making the Sami society visible in the majority of society
within the various areas of life. In addition, the Norwegian study showed similar results
(Melbge and others, 2016). Like this one, there were certain differences in the
approaches to diagnosis and disabilities compared with the welfare society (Bufdir, 2013;
Nygard, 2013 Huuva, and others, 2014). The interviewees focused primarily on their
abilities and finding strategies to make everyday life function satisfactorily and not
primarily on the disability or a diagnosis. Family, relatives and friends were important,
since they had been there all through life, and the interviewees shared their view of the
world, history, culture and language with them (Bongo, 2012; Smith, 2012). In this
community, they could receive help and support in everyday life, such as help with
practical work, have someone to talk to and be a part of a community.

In the case of the school situation, examples of bullying emerged as well as a lack of
knowledge of and adaptation to the Sami society (Balto, 1997). The work was important
for all interviewees. They wanted to retain their independence with regard to the
disability, and working and supporting oneself was a part of this. Everyone had
completely or partially developed strategies themselves and possible resources for being
able to work with their disability. Most of those who no longer worked felt isolated.

The services and duties of the welfare society (Nygard, 2013) were lacking adaptation to
the Sami society. This also applied to free time, and among some of the interviewees,
this resulted in a significantly worsened life situation, while others described more
satisfactory free time. Several told us about a reluctance to seek out medical care. They
had experienced shortcomings in the adaptation to the Sami society and this had led to
misunderstandings, lack of participation or inadequate treatment, or that the
interviewee chose not to seek help from the healthcare community. Some were satisfied
with all or part of the assistance they had received within the welfare system, but all
interviewees believed that improvements could be made, in particular to adapting care
to the Sami life of the individual. Several of the interviewees were involved in some kind
of Sami association, in a Sami village or were politically active to improve their own
conditions or those of other Sami people in Sweden.



The conclusions of the study are that there are shortcomings in the welfare system's
adaptation of support and assistance to the Sami people with disabilities, which can
lead to a reduced availability of efforts and services and to inadequate efforts. Thus, the
current legislation and its application should be reviewed to ensure that the welfare
state offers efforts and services to the Sami people with disabilities that are suited to
their individual life situation and on the basis of their rights both as indigenous people
and as people with disabilities, on equal footing as with other citizens.



Coahkkaigeassu
Eallindilit sGmiin doaibmahehttehusain Ruotas

Aigumus ddinna guorahallamiin lea lasihit méhtuid eallindiliid birra samiin
doaibmahehttehusain Ruotas, jus sdvvet rievdadusa diliin, ja maid vejolas genus-
earuhusat dain diliin. Buohtastahttin lea dahkkon norgga guorahallamiin, mii ovttas
ddinna guorahallamiin, lea oassi davviriikkalas ovttasbargoproseavttas (Bufdir, 2013;
Huuva, m fl., 2014; Melbage m. fl., 2016). Dat guorahallan ¢adahuvvui eamidlbmot- ja
siskkildas geahcastagas, ja kvantitatiiva jearahallamiid vehkiin 7 sédmi rdvesolbmuiguin
(FN, 2007; Bryman, 2012). Sii orru Ruotas, ledje sierra agiin, ja ledje sullii seamme ollu
nissonat ja dievddut.

Cielgaseamos boadus guorahallamis vuosehii jearahallanolbmuid jodihanfdmuid seailluhit
iezas sdmi oktavuoda drgabeaivvis ja sierra eallinrievdadusaid bokte, ja maid
mearkkasupmi calmmustahttit sémi servodaga eanetloguservodagas sierra guovlluin
eallimis. Dasa lassin bohte ovdan sullii seamme bohtosat norgga guorahallamis (Melbge
m. fl., 2016). Seamme go ddinna de bohte ovdan erohusat makkdr doaladupmi diagnosii
ja doaibmahehttehussii lea, go buohtastahttd ¢dlgoservodagain. (Bufdir, 2013; Nygdard,
2013, Huuva, m fl., 2014). Jearahallon olbmot gehéée dlggus ieZas ndvccaide ja gavdnat
strategiijaid oazzut drgabeaivvi doaibma dohkdladééat, ja ii vuosttaziin
doaibmahehttehusa dehe diagnosa. Veahka, sohka ja ustibat leat dehdlacéat, go sii leat
leamas das eallima ¢ada, ja singuin jearahallon olbmot juhke mdilmmigova, historjjd,
kultuvrra ja giela (Bongo, 2012; Smith, 2012). Ddn oktavuodas sdhttd oazZut veahki ja
doarjaga drgabeaivvis, nugo veahki doaimmalas daguiguin, ja soamis geainna sdgasta ja
beassat leat oassin oktavuodas.

Mii guoskd skuvladili de bohte ovdamearkka hdrdimis, ja vdilevasvuohta mdhtus, ja
heivehus, sdmi servodahkii (Balto, 1997). Bargu leai dehdlas visot olbmuide geat
jearahallot. Sii hdliidedje doalahit ieZas iesraddlasvuoda doaibmahehttehusa ektui, ja
bargat ja ieza ealihit leai oassi dds. Visuin leai olldsit dehe oassdi iezat ovddidan
strategiijat, ja vejolas veahkkeneavvut, vai galge sahttit bargat iezas
doaibmahehttehusain. Sii geat eat Sat bargan dovde iezat isolerejuvvon.

Cdlgoservodaga fuoladeapmi ja bdlvalus (Nygdrd, 2013) vdillahii heivehusa sami
servodahkii. D&t guoskkai maid astodiggi, ja muhtin jearahallon olbmuide ddt dagahii
oalle hedjonan eallindili, ja iezdt Cilgejedje eanet duhtadeaddji astodiggi. Mdngasat
muitaledje vuosttildeami ohcat buohccedivssu. Sii ledje vdsihan vdilevasvuodaid
heiveheamis sdmi servodahkii, ja ddt leai dagahan boasttoipmdrdusaid, ii ollenge dehe
dohkkemeahttun giedahallan, dehe ahte jearahallon olbmot eai vdlljen ohcat veahki
buohccedivisus. Muhtimat ledje duhtavaccat, olldsit dehe oassadi, ddinna vehkiin man
ledje ozZon ¢dlgoservodagas, muhto visot jearahallon olbmot oaivvildedje ahte sdhtte
buoridit, erenoamdzit heivehit divisu ovttaskasa sdmi eallimii. Mdnga jearahallon olbmot
ledje mielde soames sdmisearvvis, ¢earus, dehe ledje politihkalaétat doaimmalacééat, vai
buoridit eavttuid ieZzas ja iezd sdmiid dili Ruotas.
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Loahppajudda guorahallamis lea gdvdnat vdilevasvuodaid ¢dlgoservodaga heivehusas
doarjagis ja veahkis sdmiide doaibmahehttehusain, mii sdhttd dagahit unniduvvon
vejolasvuoda bijuide ja bdlvalusaide, ja dohkkemeahttun bijuid. Danne galggasedije
doaibmi ldgat ja dain geavahus bearrdigehdééot vai sinkkarastd ahte ¢dlgostdhta falléa
sdmiide doaibmahehttehusain bijuid ja bdlvalusaid mat leat heivehuvvon sin individudla
eallindilldi, ja sin vuoigatvuodain sihke eamidlbmogiin, ja olbmon doaibmahehttehusain,
seammd ddsis go iezd dssiide.
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Tjahkkdjgiesos
Sveriga biele fabmalis samij iellemvidjura

Ddn guoradallama ullme | diedojt lasedit fdbmdlis sdmij viessomvidjurijst Sveriga bielen,
jus sij halijdi dajt vidjurijt ravvdadit ja le gus sieradus jus 1a dlmaj vaj kujjna dan harrd;.
Ma&n buohtastahttiv vuona guoradallamijn mij aktan ddajna guoradallamijn 1& asse
nuarrtarijkaj iktisatjbarrgoprosjektast (Bufdir, 2013; Huuva j.v.4., 2014; Melbge j.v.4.,
2016). Dat guoradallam tjaddduvdj maddardlbmuk - ja sisspelisperspektijvajn
kvalitatijvalatjat gatjadallamin gietjat dllessjidduk sdmest (FN, 2007; Bryman, 2012). Sij
urrun Sveriga bielen, lidjin maddelagdtj dlldarijn, ja lidjin sémmi etna nissuna dugu albma.

Vujdnusubmusit dat guoradallam vuosedij sdgdjdahttemalmatjij jédedimfdmojt bisodit
sdme iktijvuodasa umasse viessomrdvvdadisdj tjadd ja drrgan, ja djnas lij séme
sebrudagdyv vuojnedit ienepl@dhkosebrudahkaj umassldgatj viessomguovlojn. letjdn gu dat
de bihkusuvvin vuona guoradallama sjimugis b&htusa (Melbge j.v.4., 2016). Dugu vuona
guoradallamin de vujjnujin muhtem sieradusd gdék vieledit davvdadrev ja sdhtosvuodav
dllkddussebrudagd buohta (Bufdir, 2013; Nygdrd, 2013, Huuva j.v.4d., 2014).

Sdgdjdahttemalmatja tjalmostin dvdemusdt mahttudagdjdisd ja gdvvnat strategijajt vaj
drgav buoragit ddjmadi, ja idtjin de dvdemusdt fabmadlisvuodav jali ddvvdadrev. Fudllke,
berraha ja radna lidjin djjnasa, gu lidjin steda urrum tjadd viessoma, ja sijdjn juohkadin
sdgdjdahttemalmatja varaltdadjadusdy, histdvrdy, kultuvrav ja gielav (Bongo, 2012;
Smith, 2012). Dan iktisatjvuodan sij buktin d&rvov ja viehkev ddtjot drrgan, ndv guktu
viehkev praktijkalatj ddajt dagdtjit, sdhkarddnav adnet ja dsse darrot iktisatjvuodast.

Gu | gatjdlvis skdvvldadilest buhtin bihkusij givsedimdvvddmierka ja diedodisvuohta sdme
sebrudagd birra ja hiebadimedisvuohta séme sebrudahkaj (Balto, 1997). Barrgo lij divna
sdgdjdahttemalmatjijda djnas. Sihtin anodit iesjrdddlatjvuodasa sdhtosvuoda harrd;j, ja
barrgat ja ietjasa babbmat lij ddssta dsse. Divna lidjin all&sit jali muhtem mieres ietja
strategijajt — ja mahttelis nievvojt — dvdedam vaj buktd fdbmadlisvuodajn barrgat. Gie
idtjin diste barga, ddbbdin ietjas isoleridum.

Allam dllkddussebrudagd dievnastibme ja dievnastusd (Nygdard, 2013) hiebaduvvam
sdme sebrudahkaj. Nav lij aj asstodjge harrdj, jo muhtemijda sdgdjdahttemalmatjijst dat
dagdj viehka nievredum viessomvidjurav, valla iehtjada gis gdvadin bdrep astov. Maddes
gehttun vuosteldime birra skihpasujtov dhtsdmist. Sij lidjin vigijt ddbbd@m hiebadimen
s@dme sebrudahkaj, ja ahte ddt lij bastodddjadusdjda, gdhtum jali uvuogas ddmajdibmaj
dallvum, jali ahte idtjij sdgdjdahttemalmatj sidd skihpasujtov dhtsét. Ajnegatja &ll& — jali
muhtem mierrdj — duhtin vehkijn maijt lidjin dllkddusvuogddagdn udtjum, valla gdjjka
sdgdjdahttemalmatja idnin buorrdnimijt mahtti dahkat, dvdemusdat vaj sujtov hiebadi
iktugatj almatja sdme viessomij. Maddes sdgdjdahttemalmatjijst lidjin sebrulatja
muhtem sdmesebrudagdst, tjieldest jali dujjmin politijkalatjat buoreditjat ietjas ja ietjd
Sveriga sdmij vidjurijt.
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Guoradallama minijbuhtusa la gavvnuji vige dllkddusvuogddagd dérrvo- ja
vdhkkehiebadimen fadbmdlis sémijda. D4t mdhttd ddllvot vaj vajvebun sjaddd sujtov
dhtsat ja ddtjot, jali vaj udtju uvuogas sujtov. Dajna berri ddjjme Idhkamierredimeyv ja
dan praksisav kontréllerit vaj uggip vaj dllkddusstdhta falla fabmalis sémijda dagojt ja
dievnastimev hiebadum sija sierra viessomdilijda sijad raktdj milta mdaddardlomugin ja
fabmadlis almatjin, jdbbddsatjat dugu ietjd viesddijda.
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Aeniedimmie
Jielemetsiehkie saemiej luvnie funksjovneheaptojne
Sveerjesne

Dan lohkemebarkoen ulmie lea vijrebe daajroem biejedh dej saemiej jielemetsiehkiej bijre
Sveerjesne dej bijre giej funksjovneheaptoeh, jis dah sijhtieh maam akth edtja
jeatjahlaakan sjidtedh dej tsiehkiejgujmie, jih jis daate joekehtadta genusi gaskemsh.
Mohtedimmieh lea dorjesovveme nodrjen lohkemebarkojne, mij dan lohkemen ektine lea
biehkie nordiske ektiebarkoeprosjekteste (Bufdir, 2013; Huuva, m fl., 2014; Melbge m. fl.,
2016). Daate lohkemebarkoe lea tjirredamme aalkoealmet;ji- jih sisnjelesperspektijveste,
kvalitatijve goerehtimmiejgujmie tjijhtje geerve almetjigujmie (FN, 2007; Bryman, 2012).
Dah lin Sveerjesne &rroeminie, ovmessie aalterisnie, jih medtie seamma gellie nyjsenh jih
kaarrh.

Dihte mij tjielke sjidti lohkemebarkojste dihte ahte dah goerehtalleme almetjh
eajhnaduvvieh dej saemien gaskesh gorredidh dovne aarkebiejjine jih ovmessie
jielemevdrrhtoedimmiej tjirrh, jih aaj dej damtembh vihkeles saemien siebriedahkem
vadjnemearan biejedh stuerebeldhkoesiebriedahkesne ovmessie tsiehkine jieliemisnie.
Lissine seammaligke resultaath mah ndérjen lohkemebarkoste b&dateme (Melbge m. fl.,
2016). Seamma aaj vuesiehti joekehts tsiehkieh diagnosen jih funksjovneheaptoen
gaskemsh gosse jealamadtjesiebriedahkine mohtede (Bufdir, 2013; Nygdrd, 2013, Huuva,
m fl., 2014). Dah goerehtalleme almetjh uvtemes dej maahtoeh biejin jih strategijh
guktie aarkebiejjiem edtja buerielaakan &rrodh, ij voestesmearan ussjedin dej
funksjovneheaptoen jallh diagnosen bijre. Fuelhkie, laevieh jih voelph vihkeles lij juktie dah
lin desnie orreme jielemen tjirrh, jih dej ektine guarkoem veartanasse, histovrijem,
kultuvrem jih gielem utnieh (Bongo, 2012; Smith, 2012). Dennie ektievoetesne meehtin
viehkiem jih duvtijem aarkebijjine dadtjodh, vuesiehtimmien gaavhtan praktiske darjomh,
naakeninie soptsestidh jih ektievoeten sisjnjelen &rrodh.

Skuvletsiehkien bijre exempel jijhtin mah vuesehte irhkeme gddvnese, jih vaenie maahtoe
saemien siebriedahken bijre jih sjiehtesjimmieh disse (Balto, 1997). Barkoe lij vihkeles
gaajhkide dejtie goerehtamme almetjidie. Dah sijhtin sijjen jijtjeraarehkem gorredidh
jalhts funksjovneheaptoe, jih maehtedh barkedh guktie jijtse jielemem buektedh lij biehkie
dehtie. Gaajhkh lin ellies, jallh biehkine, jijtse strategijh, jih viehkiedalhketjh, dorjeme,
juktie maehtedh barkedh. Dah mah idtjin vielie barkh domtin dah lin gaertjiedamme.

Jealamadtjesiebriedahken hokse jih dienesjh (Nygéard, 2013) eah lin saemien
siebriedahkese sjiehtesjamme. Seamma eejehtstijjine, jih naakenidie dejtie goerehtamme
almetjidie daate vadta ndakebe jielemetsiehkie, mearan jeatjah jis lin vielie madtjeles dej
eejehtstijjine. Gellie soptsestin aehpies skiemtjehoksem ohtsedh. Dah lin ndake
sjiehtesjimmieh saemien siebriedahkese dddjrehtamme, jih destie bdateme dderiesmoerh
sinsitniem guarkedh, ndakebe jallh inadekvaate hoksemh, jallh ahte almetje veelji ij
hoksem ohtsedh skiemtjehokseste. Naaken lij eevre madtjeles, ellies jallh biehkine, dejnie
viehkine dah lin &adtjeme jealamadtjesiebriedahkine bene gaajhkh mielem utnin
buaranimmieh maehtieh dorjesovvedh, eeremes juktie hoksem sjiehtesjadtedh
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aajnealmetji saemien jieliemasse, Gellie dejstie goerehtamme almetjijstie lij naakenh
saemiesiebriej meatan, sijtesne jallh politiske fedtjh utnin, juktie buerebe tsiehkieh
dadtjodh jijtsasse jallh jeatjah saemide Sveerjesne.

Lohkemebarkoe vuesiehtamme vaeniedimmieh gddvnesh jealamadtjesystemen
sjiehtesjimmine gosse duvtiji jih viehkien bijre dejtie saemide giej leah funksjovneheaptoe
jih destie maahta bdetedh dej eah leah seamma nuepiem rdajvrimmide jih service”se, jih
ahte dah lea adekvaate. Dannasinie byéroe daaletje laakh jih dej nuhtjeme vihtesjidh
juktie giehtjedidh siebriedahke faalede rdajvarimmieh jih servicem saemide
funksjovneheaptojne mah leah dej individuelle jielemetsiehkese sjiehtesjamme, jih dej
reaktaj mietie, dovne aalkoealmetjinie jih almetjinie funksjovneheaptojne,
seammavyodrtegs goh jeatjah staaten otnegh.
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Tjoahkkajgcsos

Svieriga biele fabmadlis samij iellemvidjura

Ddn guoradallama ulmme | diedojt lasedit fabmdlis sdmij viessomvidjurijs Svieriga bielen,
halijdik sij dajt vidjurijt rievddat ja le gus sieradus jus la dlm4j vaj kujnna ddn harrdj. Man
buohtastahttiv vuona guoradallamijn mij aktan ddjna guoradallamijn la oasse
nuorttarijkaj aktisasjbarggoprosjevtas (Bufdir, 2013; Huuva j.v.4., 2014; Melbege j.v.4.,
2016). Dat guoradallam tjaddduvdj dlggodlmmuk- ja sisspelisperspektijvajn
kvalitatijvalattjat gatjddallamin gietjat &llessjattuk sdmes (FN, 2007; Bryman, 2012). Sij
arrun Svieriga bielen, lidjin moatteldgdsj dlldarijn, ja akta edna nisulmutjij bdjkke lidjin g&
almma.

Vuojnnusabmusit dédt guoradallam vuosedij sdgdjdahttemulmutijij jédedimfdmojt bisodit
sdme aktijvuodasa umasse viessomrievddadisdj tjadd ja drggan, ja djnas lij sdme
sebrudagdv vuojnedit ienepl@dhkosebrudahkaj umassldgdsj viessomguovlojn. letjan gé dat
de bihkusuvvin vuona guoradallama sjimugis bdhtusa (Melbgze j.v.4., 2016). Degu vuona
guoradallamin de vuojnnujin muhtem sieradusd gdk vieledit ddvddaoarev ja
sdhtosvuodayv dlkkddussebrudagd buohta (Bufdir, 2013; Nygard, 2013, Huuva j.v.4., 2014).
Sdagdjdahttemulmutja tjalmostin dvdemusdt mdahttudagdjdisd ja gdvnnat strategijajt vaj
dargav buoragit ddjmadi, ja ettjin de dvdemusdt fabmadlisvuodav jali davddaoarev.
Fuolkke, berraha ja rddna lidjin djnnasa, gé lidjin steda &rrum tjadd viessoma, ja sijdjn
juohkadin sdgdjdahttemulmutja vardltdddjadusdy, histdvrdv, kultuvrav ja gielav (Bongo,
2012; Smith, 2012). Dan aktisasjvuodan sij buktin dérvov ja viehkev oadtjot drggan, nav
gdktu viehkev praktijkalasj ddajt dagdtjit, sdhkaradnav adnet ja oasse arrot
aktisasjvuodas.

G4 | gatjalvis skavllédiles bahtin bihkusij givsedimdvdddmerka ja diedodisvuohta sédme
sebrudagd birra ja hiebadimedisvuohta séme sebrudahkaj (Balto, 1997). Barggo lij divna
sdgdjdahttemulmutjijda djnas. Sihtin anodit iesjraddlasjvuodasa sdhtosvuoda harrd;j, ja
barggat ja ietjasa biebbmat lij ddssta oasse. Divna lidjin &lldsit jali muhtem mieres ietja
strategijajt — ja mdhttelis ndvvojt — dvdedam vaj buktd fdbmadlisvuodajn barggat. Gudi
ettjin desti barga, débddin ietjasa isoleridum.

Allim dlkkddussebrudagd dievnastibme ja dievnastusd (Nygérd, 2013) hiebaduvvam
sdme sebrudahkaj. Nav lij aj asstodjge harrdj, ja muhtemijda sdgdjdahttemulmutijijs dat
dagdj viehka nievredum viessomvidjurav, valla iehtjada gis gavdadin bdrep astov. Moattes
giehttun vuosteldime birra skihpasujtov dhtsdmis. Sij lidjin vigijt ddbdd&m hiebadimen
sdme sebrudahkaij, ja ahte ddt lij boastodddjadusdjda, gahtum jali uvuogas ddmajdibmdj
doalvvum, jali ahte ittjij ségdjdahttemulmusj sidé skihpasujtov &htsét. Ajnegattja &llu —
jali muhtem marrdj — duhtin viehkijn majt lidjin dlkkddusvuogddagdn oadtjum, valla
gdjkka sdgdjdahttemulmutja adnin buorrdnimijt mahtti dahkat, Gvdemusat vaj sujtov
hiebadi aktugasj almatja sdme viessomij. Moattes sdgdjdahttemulmutijijs lidjin
sebrulattja muhtem sdmesebrudagds, tjieldes jali doajmmin politijkalattjat buoredittjat
ietjasa ja ietjd Svieriga sdmij vidjurijt.

16



Guoradallama manjijbdhtusa li: gadvnnuiji vige dlkkaddusvuogddagd darvvo- ja
viehkkehiebadimen fabmdlis sémijda. D&dt mdhttd doalvvot vaj vajvebun sjaddd sujtov
dhtsdt ja oadtjot, jali vaj oadtju uvuogas sujtov. Dajna bierri doajmme ldhkamierredimev
ja dan praksisav kontrdllerit vaj oaggip vaj dlkkddusstdhta falla fabmalis sdmijda dagojt
ja dievnastimev hiebadum sija sierra viessomdilijda sija riektdj milta mdttardlmmugin ja
fabmadlis ulmutjin, jdbdddsattjat degu ietjd viesddijda.
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Inledning

Foéreliggande rapport redogér for resultaten frdn en férstudie som handlar om
levnadsférhdllanden bland samer med funktionsnedsdttning i Sverige. Denna férstudie &r
en del i ett storre och 6vergripande nordiskt samarbetsprojekt som initierades av det
norska Barn-, ungdoms- och familjedirektoratet (Bufdir) i Oslo, Norge, och som utgdr
fr@n en rapport om levnadsvillkor fér personer med utvecklingsstérning (Bufdir, 2013). |
arbetet med denna rapport framkom att kunskapen om funktionsnedsdttning bland
samer ar bristfallig (Bufdir, 2013). Nordens valfdardscenter fick ddrefter i uppdrag att
g6ra en kunskapsoéversikt éver forskning och dvrig relevant litteratur inom omrdadet
(Huuva, m fl., 2014). | detta uppdrag identifierades bristande kunskaper avseende
sarskilt tvd huvudgrupper, vilka ar personer med fysisk funktionsnedséttning och
personer med utvecklingsstorning, med eventuella undergrupper eller ndrliggande
diagnoser inom respektive grupp (Huuva, m fl., 2014).

Studien i féreliggande rapport genomférdes pd uppdrag av Nordens valfardscenter och
Bufdir, och som en del i en stréavan att f& utdkad kunskap om levnadsférhéllanden bland
samer med funktionsnedsé&ttning, om det fanns énskemdl om féréndring av sddana
forhallanden, samt eventuella genusskillnader i dessa avseenden (Bufdir, 2013; Huuva, m
fl., 2014). De omr&den som berérdes var bland andra skola, arbete, halso- och sjukvard,
tillganglighet, delaktighet och évergdngar i livet, med sarskild hdnsyn till urfolks
rattigheter och rattigheter fér personer med funktionsnedsdttning. | denna rapport gérs
jamforelser med en norsk studie som ocksd @r en del i det dvergripande nordiska
samarbetsprojektet (Bufdir, 2013; Huuva, m fl., 2014; Melbge m. fl., 2016).

Foreliggande studie ger ddrmed en bild av valfdarden bland ett antal samer med
funktionsnedsdttning i Sverige, givet att valfard ar synonymt med vdlbefinnande,
livstillfredsstdllelse eller livskvalitet (Nygéard, 2013). Vidare omfattar denna valfard olika
delar av livet, till exempel funktionsférmdaga pa fritiden och i arbete, personlig autonomi,
hdlsa, social delaktighet och meningsfullhet i livet (Nygdard, 2013). Sverige som
valfardsstat representerar dé samhdlleliga institutioner och dess organisering, samt
olika sociala tjadnster och forsakringssystem, som har att bidra till att medborgarnaii
landet har en tillfredsstdllande valfard (Esping-Andersen, 1990, s. 18-21; Nygéard, 2013).

Det sociala férsdkringssystemet med tillhérande lagstiftning med relevans fér denna
studie innefattar bland annat Hdélso- och sjukvérdslagen (HSL) (Svensk
Forfattningssamling [SFS] 1982:763), Lag om stéd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387), Socialtjanstlagen (SolL) (SFS 20071:453), samt
Socialférsakringsbalken (SOB) (SFS 2010:110).

Halso- och sjukvarden regleras bland annat av Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:76),
som omfattar sdval somatisk (kroppslig) som psykiatrisk vard. Enligt denna lag ska
hdlso- och sjukv@rden utreda och behandla sjukdomar och skador, och arbeta med
férebyggande atgarder. Varden ska bidra till god hdlsa bland medborgarna, den ska
erbjudas alla pa lika villkor och med respekt fér alla manniskors lika varde (SFS
2016:655). Den med stérsta behovet ska ges foretrdde till vdrden. Krav som stalls p&
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varden ar bland annat att den ska vara av god kvalitet, den ska tillgodose patientens
behov av trygghet i varden, den ska den vara lattillganglig, samt visa respekt for
patientens sjalvbestdmmande och integritet (SFS 2016:655).

En annan lag som berdér personer med funktionsnedsdttning dr Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade (SFS 1993:387), som reglerar ratten for personer med
vissa funktionsnedsdttningar att f& hjalp. Dessa funktionsnedsattningar ar
utvecklingsstérning, autism och liknande tillstdnd, samt betydande och varaktig fysisk
eller psykisk funktionsnedsdattning som har uppkommit p.g.a. yttre vald eller kroppslig
sjukdom, och som inte beror p& normalt &ldrande. Landstingen och kommunerna delar
pd ansvaret att erbjuda insatser enligt denna lag. Sddana insatser ar, till exempel
rédgivning och annan form av personligt stéd, personlig assistans, ledsagarservice,
korttidsvistelse utanfér hemmet, familjehem fér barn och unga, samt daglig verksamhet
(SFS 1993:387).

Ytterligare en annan lag dr Socialtjanstlagen (SFS 2001:453), och enligt den ska
socialtjdnsten i samhdllet verka fér manniskors sociala och ekonomiska trygghet, fér
j@mlika levnadsvillkor och delaktighet i samhdallet. Fér att tillgodose de nationella
minoriteternas ratt till sin kultur och sitt sprdk, inrdttades Lagen om Nationella
Minoriteter och Minoritetssprdk (LNMM) (SFS 2009:724). Enligt denna lag har
myndigheter och férvaltningar en skyldighet att erbjuda samer insatser och service med
beaktande av samiska sprék och samisk kultur, och sarskilt nar det gdaller barn och aldre
(SFS 2009:724).

Forsakringskassan ar den myndighet som bland annat hanterar &tgdrder inom
socialférsdkringssystemet som regleras via Socialférsdkringsbalken (SFS 2010:110). Den
omfattar till exempel arbetsskadeférsdkringen, som reglerar ekonomisk ersdttning och
funktionsnedsdttning vid arbetsskada, och den omfattar dven handikappersdttning,
samt allman sjukforsdkring med regler for exempelvis ersdttning vid sjukdom (SFS
2010:110).

Nar det galler valfard bland samer ar det ocksa viktigt att beakta FN:s
Urfolksdeklaration fran 2007. Den tar bland annat upp urfolks ratt till sjélv-
bestdmmande nar det gdller att definiera sin politik, och att driva frdgor om social,
kulturell och ekonomisk utveckling, samt urfolks ratt till sjalv-styre i interna och lokala
fragor (FN, 2007). Mer specifikt fér samer kan det till exempel handla om ratten till
inflytande och att féra sin egen talan, och beslutanderdtt i frégor som rér samer, sdsom
sociala, kulturella och ekonomiska frdgor samt utbildning och forskning (FN, 2007,
Henriksen, 2010). Vidare sl&r Urfolksdeklarationen fast att valfardsstaten har
forpliktelser att vidta dtgdrder, och vid behov sdrskilda sddana, fér att utveckla insatser
fér samer inom sociala och hélsosektorn, och se till s att sddana insatser ar tillgéngliga
for samer. Ddrutdver har samer ratt till delaktighet i utformandet av insatser som rér
sociala och hdlsofrdgor, och de har ratt till sina traditionella mediciner och
behandlingsmetoder (FN, 2007; Henriksen, 2010).
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Kunskapsoversikt

Enligt Varldshdlsoorganisationen (WHO) (2011) lever drygt 15% av jordens befolkning
med funktionsnedsdttning, med variationer mellan héginkomstldnder (ca 12%) och
l&ginkomstlander (18%). Utifran tillganglig statistik har man inom Férenta Nationerna
(FN) dragit slutsatsen att motsvarande andelar for funktionsnedsdttning bor vara
gdllande dven bland urfolk (FN, 2016a). Urfolk ar folkgrupper som sedan urminnes tid har
levt pd och nyttjat ett land eller ett geografiskt omrdde inom landet, och som bodde dar
vid tiden for kolonialisering, erdvring eller nér landets statsgrdns faststdlldes (FN,
2016b). Noteras bor att det dr inte statsmakten som definierar urfolk, detta goér de
sjalva. Urfolk har egna kulturella, politiska och ekonomiska institutioner, och de kan ha
gemensam sprdkgrupp. Ddrutdver har de erfarit eller erfar marginalisering,
diskriminering, underkuvande eller fordrivning (FN; 2016b). En studie inom FN kom fram
till att bland varldens urfolk, totalt ca 360 miljoner manniskor, bedéms ca 54 miljoner ha
ndgon form av funktionsnedsattning (FN, 2013; FN, 2016a). Urfolk kan darmed vara
utsatt for tvéfaldig diskriminering badde i egenskap av urfolk, och dessutom som
personer med funktionsnedsdattning (FN, 2016q). Sdrskilda insatser behévs darmed for
att tillvarata urfolks rattigheter, och i synnerhet avseende urfolk med
funktionsnedsdattning (FN, 2016q).

For att sdkerstdlla att dessa rdttigheter tillvaratas har FN:s kommitté CERD
(Committee on the Eliminiation of Racial Discrimination), utarbetat rekommendationer
(Sametinget, 2014). Dessa rekommendationer har genom daren bl.a. handlat om att
samernas muntliga traditioner och brist pd skriftlig samisk dokumentation ska beaktas,
och ytterligare en annan rekommendation handlar om att reglerna fér bevisbérdan
mdste férdndras i rattegdngar angdende markrdttigheter sé att det inte endast dligger
samebyar att bevisa sina rattigheter. Vidare har Diskrimineringsombudsmannen (DO) i
en rapport frdn 2008 bland annat rapporterat om upplevelser av diskriminering bland
samer ndr det handlar om att nyttja sina lagstadgade rattigheter, sGsom att
modersmadlsundervisning bedrivits i korridorer efter att skolan har slutat. Dérutéver
beskrivs diskriminerande bemétande frdn tjdnstemdn pd myndigheter, och dar
bemoétandet handlar om assimileringstankar och negativa férestdllningar om samer.
Dessutom handlar DO:s rapport om upplevelser av diskriminering bland samer ndr deras
kultur anvdnds i kommuners marknadsforing samtidigt som deras rattigheter negligeras,
samt att samer inte uppfattas som individer, utan kategoriseras utifrdn idéer om samer
som grupp (DO, 2008; Sametinget, 2014).

Diskrimineringsombudsmannen har dven rapporterat om flertal fall med diskriminering
p.g.a. funktionsnedsdattning, t.ex. kan barn med funktionsnedsdttning utsdttas for
trakasserier och ddrmed hamna i utanférskap, och kvinnor med funktionsnedsdttning
och insatser enligt LSS bedéms ha férdubblad risk att dé i bréstcancer dé de riskerar att
f& diagnos sent i sjukdomsférloppet (DO, 2016a). Regeringen har vidtagit &tgdrder for
att minska risken for diskriminering p.g.a. funktionsnedsdttning, tidigare genom att anta
konventionen om rattigheter for personer med funktionsnedsattning (CRPD), och under
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senare tid bl.a. genom att féresld att bristande tillganglighet ska vara grund foér
diskriminering (FN, 2006; Regeringen, 2014; DO, 2016b).

Denna studie tar bland annat upp skolsituationen bland intervjupersonerna. Svenska
staten har sedan l&ng tid tillbaka inrédttat ett sarskilt utbildningssystem fér samer.
Sedan 1600-talet har det funnits en sarskild skola fér samer (Ruong, 1982). Den
Skytteanska skolan i Lycksele inrattades 1632, och dess frdmsta syfte var att kristna
samerna (Hasselhuhn, 1988). Darefter tillkom under 17700-talet ett antal internatskolor
for de renskétande samernas barn (Ruong, 1982). | bérjan av 1900-talet deklarerade
biskop Olof Bergqvist, Luled stift, att de renskétande samerna skulle dé ut som nyttiga
samhdllsmedborgare, om de fick likvardig undervisning som de bofasta fick i folkskolorna
(Lundmark, 2008). Darfér skulle inte renskétarnas barn f& gé i fasta skolor med
bekvamligheter som bdddade séngar, dé detta befarades kunna locka dem fran
nomadlivet. Denna sa kallade nytta handlade om att bland andra biskop Bergqvist,
lansstyrelsen i Norrbotten och lappfogden P F Holm i Vasterbotten ansdg att de
renskétande samerna skulle hélla sig till nomadlivet och inte vénja sig vid
bekvdmligheter. Nar en del samer protesterade mot detta menade lappfogde Holm att
det berodde pé& att samerna var konservativa och att det var motiv fér att utéva
férmynderskap mot samerna (Lundmark, 2008, s. 185). | 1913 &rs skolreform anvdnder
man bendmningen nomadskolor, och denna skolreform byggde p& att samebarnen skulle
f& en ladgre grad av utbildning &n svenska barn (Ruong, 1982). Vidare var denna
skolreform praglad av ett kolonialt synsatt i vilket de svenska myndigheterna ansdg sig
veta bdst hur samernas liv, kultur och sprdk skulle se ut (Ruong, 1982). Nomadskolorna
var en del av den svenska regeringens sd kallade "lapp-ska-vara-lapp"-politik (Lundmark,
2008, s. 185). Denna politik grundade sig i rasistiska idéer om samerna som svaga och
mindervdrdiga, men hotfulla om de skulle komma séderut. Ddarmed skulle de renskdétande
samerna hdllas kvar i fjglltrakterna dar de skulle fortsatta bo i kadtor, och deras barn
skulle g& i nomadskolor. De samebarn som kom frdn icke renskétande familjer skulle gé i
den svenska skolan, de forbjods att prata samiska och skulle fostras till svenskar
(Fjellstrém, 1993). Civiliserade samer ansdgs inte kunna existera, utan de samer som blev
bofasta betraktades av staten som svenskar (Lundmark, 2008). Nomadskolorna
beskrivs som undermdliga i flera avseenden, sdsom bristande hygien, undermdalig kost,
samt kalla och fuktiga lokaler, och en del av dem som gick i dessa har vittnat om sédana
missférhdllanden i en bok om nomadskolorna i Sverige (Lundmark, 2008; Huuva & Blind,
red., 2015). En s@dan berdttelse handlar om ett samebarn som hade en
funktionsnedsattning pd grund av nedsatt hérsel, nér barnet bérjade nomadskolan, och
som blev utsatt fér aga p& grund av denna funktionsnedsdttning (Sparrock, 2015). Nar
barnet inte horde vad personalen sade, blev det utsatt for aga, som ledde till att
funktionsnedséttningen férsémrades och den blev best&ende (Sparrock, 2015). Ar 1925
kom en ny férordning fér nomadskolan och férhéllandena férbattrades successivt men
det tog tid (Lundmark, 2008). Undervisningen utékades, och samerna fick ett visst
inflytande i nomadskolefullmdktige som dé inrattades, och i vilket varje sameby fick ha
tvd ledaméoter. Den koloniala strukturen levde dock kvar, dé idéerna bakom
féormyndartanken fanns kvar, och ddvarande lappskoleinspektor Erik Bergstréom var
anhdngare till dessa idéer. | slutet av 30-talet hade undervisningen utdkats ndgot, och
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vid den tiden féreslog Ldnsstyrelsen i Norrbotten och domkapitlet att samerna inte
skulle ha sdmre utbildning, och att nomadskolan skulle bli sjuarig. N&dgot senare, &r 1945,
utsdags Israel Ruong till nomadskoleinspektér. Han var sjélv same och arbetade mycket
for att hoéja vardet av nomadskolan s& att den skulle ha lika vérde som folkskolan.
Nomadskolan utvecklades, men det var forst nar grundskolan infordes i Sverige 1962,
som nomadskolan blev likvdrdig med denna skola, avseende utbildningsnivad (Lundmark,
2008). Denna skola har dock under méanga ar férbjudit samiska sprdk i skolan. Néar
Spréklagen (SFS 2009:600) tradde i kraft 2009-07-01, var det en markering frén staten
att de nationella minoritetsspréken skulle skyddas. De fem nationella minoriteterna &r
judar, romer, samer, sverigefinnar och tornedalingar, och deras rdttigheter stdrktes
ytterligare med Lagen (2009:724) om Nationella Minoriteter och Minoritetssprdk, som
tradde i kraft 2010-01-01. Enligt denna lag har myndigheter och férvaltningar ett ansvar
att stdrka minoriteternas sprdk och kultur, och sarskilt nar det gdaller barn och dldre (SFS
2009:724). Samerna har i egenskap av urfolk ett utokat rattsskydd i dessa avseenden
(FN, 2007).

Skolan och samhallet har férandrats, och en utgdngspunkt i denna studie ar att kunskap
i allmdnhet om att samer ar ett urfolk med urfolks rattigheter i Sverige, och om
levnadsférhdllanden bland samer med funktionsnedsdttning i synnerhet kan bidra till
minskad marginalisering och diskriminering (DO, 2008; Sametinget, 2014). Okad
kunskap om levnadsférhéllanden och eventuella dnskemdal om férandringar bland samer
med funktionsnedsdttning ar en viktig del i arbetet med att féresld dtgarder som kan
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bidra till férbattringar. Det ar brist p& kunskap om hur vardagen kan se ut bland samer
med funktionsnedsdttning i Sverige, om de vill ha féréndringar och hur sddana
eventuella férandringar kan se ut (Huuva, m fl. 2014). Dessutom ar det brist pa kunskap
om det kan finnas genusskillnader i dessa avseenden. Det ar oklart inom vilka omraden i
samhdallet sddana férdndringar dnskas, om det t.ex. ar inom férskola och skola,
boendesektorn, halso- och sjukvard, arbetsliv, eller dldreomsorg. Vidare ar det oklart om
det till exempel kan handla om insatser som erbjuds med stéd av LSS och eventuella
insatsers relevans med hdnsyn till de dnskemal och rattigheter en samisk brukare kan ha
i egenskap av same och urfolk (FN, 2006; 2013; 2016a).

Den studie som dar genomférd i Norge, och som dér en del i det 6vergripande nordiska
projektet, syftade till att underséka levnadsférhdllanden bland samer med
funktionsnedsdttning i Norge (Melbge m. fl., 2016). De resultat som framkom i den
visade att samer med funktionsnedsdttning kan méta utmaningar i den allménna
valfarden, d& denna &r anpassad fér majoritetsbefolkningen. Konsekvenser av detta
varierade ndr det gallde t.ex. uppvaxtvillkor, &lder, kén, funktionsnedsattningens
karaktar, och boendesituation. Det kunde handla om att samer med
funktionsnedsdattning inte hade tillgdng till relevant service och relevanta insatser som &r
anpassade fér dem, och darmed inte likvardigt med de férhéllanden som rd&der for
majoritetsbefolkningen. Andra hinder var spraksvdarigheter i kontakt med myndigheter
och sociala instanser. Det kunde dessutom forekomma mobbning mot samiska barn och
unga i skolan, b&de p& grund av deras etnicitet och pd grund av deras
funktionsnedsattning. Dessutom kunde det vara en utmaning att fa tilltrade till
arbetslivet, d& hjdlpinsatser ar utformade utifrdn funktionsnedsattningen enbart, och
inte relevant i samisk kontext. Ytterligare konsekvenser var utmaningar ndr man som
vuxen inte langre hade en given plats p& arbetsmarknaden, pd grund av
funktionsnedsattning och/eller p& grund av élder. Sammantaget visade det sig att det
fanns behov av utékad kunskap inom valfdrdsstaten Norge avseende samer med
funktionsnedsdattning, fér att utveckla bemétandet frdn myndigheter och andra aktérer
gentemot samer (Melbge m. fl., 2016). Dessa resultat kommer frén den norska studien,
och en utgdngspunkt i féreliggande studie ar att det kan finnas liknande férhdallanden i
Sverige, d& samer i de b&da landerna tillhér samma folk, och ldnderna &r delar i den
nordiska gemenskapen med utvecklat samarbete mellan ldnderna och med liknande
valfardssystem (Nygérd, 2013).
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Metod

Genomférande

Studien som denna rapport innehdller pdbdérjades i november 2015, en l&dgesrapport
presenterades i bérjan av december 2015, och studien avslutades i september 2016. Ett
urfolksperspektiv och inifrdn perspektiv genomsyrar projektet, eftersom ansvarig
forskare sjalv ar same, vilket ocksé stéds av Urfolksdeklarationen och ratten att féra sin
egen talan, bland annat inom forskning och utbildning, liksom inom valfardsfrédgor som
rér samer (FN, 2007; Henriksen, 2010; FN, 2016b). Detta inifrdnperspektiv visade sig
underl@tta urvalsprocessen, d& det gavs uttryck fér vikten och betydelsen av att
forskaren har genomgdende férstdelse i egenskap av same. Detta kan férklaras av att
ansvarig forskare arbetar med utgdngspunkt i en vérldsbild som ar gemensam med
intervjupersonerna (Magga, 1982; Smith, 2012). Aven Fishman (1999) betonar vikten av
ett inifr@nperspektiv, dd kunskap om sprék och 6vrig kultur underlattar férstdelsen av
sprdk och kulturella koder, samtidigt som det, liksom inom annan forskning, férutsatts
kontinuerlig reflektion av det egna forskningsarbetet, och detta har ocksé skett i
foreliggande studie (Fishman, 1999).

Kvalitativa, semistrukturerade intervjuer genomférdes med 7 vuxna samer, varav 4
kvinnor och 3 mdn, som var bosatta i Sverige (Bryman, 2012). Urvalet var ett
bekvamlighetsurval, genom férfrégan till samiska organisationer, grupper och natverk,
och det utvecklades dven i vissa fall till snébollsurval (Bryman, 2012). Denna férfrédgan
gjordes bland samer med kunskap om och erfarenheter av funktionsnedsdttning, och
foraldrar till barn med funktionsnedsdttning. Det blev ett bortfall, en person tackade nej
till att medverka i intervjustudien, d& denne inte betraktade sin funktionsnedsattning
som ndgonting att bry sig om. Intervjupersonerna var i olika &ldrar och frén olika
generationer. Inga barn intervjuades, d& detta var en férstudie med begrénsade
resurser.

Bland de intervjupersoner som hade sin funktionsnedsdttning sedan barndomen
framkom retrospektiva bilder av hur det kunde vara att vara same med
funktionsnedsdttning under barn- och ungdomstiden, d& intervjupersonerna berdttade
frén sina minnen. Intervjupersonerna kom frdan olika delar av Sdpmi. Samer brukar delas
in i grupper utifr@n det geografiska omrdde som man hdrstammar frdn och det sprdk
som ar ens modersmadl, till exempel nordsamer, lulesamer, pitesamer, umesamer och
sydsamer. Det finns endast ndgon enstaka kommun i Sverige d@r samer &r i majoritet,
och samer frdn olika omrdden har flyttat fran sina hemkommuner till andra omréden.
Det var ddarmed inte mojligt att géra samma uppdelning i dessa grupper som gjordes i
den norska studien (Melbge m. fl., 2016). Drygt halften av intervjupersonerna, bade
kvinnor och mdn, arbetade eller hade arbetat, helt eller delvis inom de traditionella
ndringarna sdsom, renndring, jakt, fiske och sldjd. Ovriga arbetade inom den svenska
arbetsmarknaden, och med olika kopplingar till det samiska samhdallet. Flera av
intervjupersonerna tillhérde ndgon sameby, dock inte samma, och flera tillhérde ndgon
samefoérening, och d& frdan olika féreningar.
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Intervjuerna skrevs ut och avidentifierades, och skickades ddrefter till var och en av
intervjupersonerna for att ge dem majligheter att ha synpunkter pd innehdllet och att
godkdnna att detta var korrekt uppfattat. Andringar gjordes utifrdn intervjupersonernas
eventuella synpunkter. Analysen genomférdes med hjalp av kvalitativ innehdllsanalys, ett
forhalliningssatt som stravar efter att dterspegla intervjupersonernas egna ord sd langt
det &r maijligt, och inte att leta efter latent innehdll bortom orden (Morgan, 1993;
Sandelowski, 2000). Intervjusvaren delades upp utifrdn frdgor i intervjuguiden, och svar i
olika fragor frdn flera personer kompletterade varandra i en och samma frdga. Citaten
presenteras utan ndgon bendmning sésom intervjuperson 1, eller ett fingerat namn, efter
varje citat. Detta gjordes for att det inte ska g& att ldgga pussel for att se vad en person
har sagt, och darmed for att férsvara identifieringen av enskilda personer. Detta starker
dessutom integriteten fér intervjupersonerna. Det fanns inte heller ndgon avsikt att
redovisa hela berdttelser, utan avsikten var i stallet att ge bilder av svar pd de olika
frdgorna (Morgan, 1993; Sandelowski, 2000). D& ar det inte heller avgérande vem som
har sagt vad. Genusskillnader redovisas i [6pande text, och dven detta val gjordes med
hdansyn till intervjupersonernas integritet.

Den komparativa ansatsen med den norska studien, visar sig i att intervjuerna utgdr frén
samma innehdll i intervjuguiderna (se bilaga), med mindre modifieringar fér att anpassa
frédgorna till svenska férhéllanden. Till exempel med hdnsyn till att lagstiftningen kan

skilja sig mellan de bdda ldnderna, och till att det inte var en utgdngspunkt att samer var
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i majoritet i den aktuella kommunen ddr intervjupersonen bodde. | foreliggande studie
anvdndes intervjuguiden i huvudsak som en checklista, da samisk kultur har l&ang
tradition med att berdtta, och detta uppmuntrades. Ett seminarium i Harstad i Norge
under vdaren 2016, ndr den norska studien presenterades (Melbge m. fl., 2016), gav
mojligheter till utbyte av erfarenheter och natverksarbete med kollegor fran Norge och
Finland, vilket bidrog till utékad kunskap och inspiration i arbetet med féreliggande
studie.

Da& detta ar en kvalitativ studie representerar intervjupersonerna sig sjélva och ingen
annan (Bryman, 2012). Det ar ddrmed inte mgjligt att generalisera resultaten frdn denna
studie till hela det samiska folket. Emellertid framkom likheter i intervjusvaren inom
denna grupp av intervjupersoner, och mellan denna grupp och den grupp som deltog i
den norska studien. Darmed kan resultaten i dessa b&da studier anvandas for att se
tendenser och for att utgéra underlag for fortsatt forskning och for utveckling av
insatser for samer med funktionsnedsdttning givet att representanter for det samiska
samhallet medverkar och ar delaktiga i sddant arbete. Dessutom férutsdtter inte alla
insatser och all service inom valfardens trygghetssystem att det ska finnas ett visst
antal behévande individer, utan det kan vara tillrdckligt att ndgon begar detta, vilket
ocksé stdds av LNMM (SFS 2009:724; Nygard, 2013). En referensgrupp (se mer
information i Forskarens férord) bestdende av tre personer frén det samiska samhallet
medverkade. Referensgruppen bidrog till att starka projektets trovdrdighet och relevans
for det samiska samhadallet, och den bidrog med synpunkter och idéer till projektets
innehdll (Bryman, 2012; Smith, 2012; FN, 2016b).

Etiska 6vervdganden

Manualen for etiska riktlinjer "Free Prior and Informed Consent. An indigenous peoples’
right and a good practice for local communities.”, har féljts i denna studie (FN, 2016b).
Dessutom d&r studien godkdand av Regionala Etikprévningsndmnden vid Umed universitet.
Vetenskapsrddets Codex, "Riktlinjer och regler fér forskning avseende urfolk, materiella
och immateriella varden" foljdes genom hela processen i detta projekt, och
referensgruppen godkdnde projektets relevans (Vetenskapsradet, 2015: FN, 2016b).
Enligt en riskbedémning avseende datasekretess kommer informanternas integritet att
kunna skyddas. Storsta mojliga sekretess beaktades for att stdarka informanternas
integritet, se mer om detta ovan under avsnittet Genomférande.
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Resvultat och analys

| intervjuerna framkom olika teman som belyser hur det kan vara att leva som same med
funktionsnedsdattning. En del av informanterna hade levt med sin funktionsnedsdttning i
stort sett hela livet, medan andra hade fatt sin funktionsnedsdttning i vuxen &lder, och
hade ddrmed inga erfarenheter av att leva med den under skoltiden. | likhet med den
studie som ar genomférd i Norge (Melbge m. fl., 2016) handlade de teman som kom fram
i intervjusvaren om férhdallande till sjukdomsbegrepp, betydelse av familj, slékt och andra
sociala relationer, skoltid, arbete, fritid, méte och férhdliningssatt till sjukvérd och omsorg.
Vidare handlade de om olika 6vergdngar i livet sdsom att bérja skolan, flytta hemifrén,
eller att sluta arbeta, och om betydelse av delaktighet i olika sammanhang. Dessutom
framkom tvd teman som var genomgdende i hela studien, och dessa handlade om
intervjupersonernas drivkrafter att bevara sitt samiska sammanhang i vardagen och
genom olika livsférdndringar, samt betydelse av att synliggéra det samiska samhdllet och
samers rdttigheter i majoritetssamhdallet.
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Drivkrafter for bevarande av samiskt sammanhang

| samtliga intervjuer visade det sig att intervjupersonerna pd olika satt, och utifrdn olika
levnadsférhdllanden, stravade efter att bevara sin samiska vardag och sin samiska vérld
i det svenska samhallet. Alla intervjupersoner beskrev denna drivkraft som ett sdtt att
lattare hantera sin funktionsnedsdttning, fér att fd vardagen att fungera. En av
intervjupersonerna beskriver tydligt hur denna drivkraft att |6sa svarigheter har funnits
med hela livet, och hur denna férmdaga har hjdlpt till med att finna satt att leva med en
funktionsnedsdttning.

"Jag tror att jag dr fodd med det tanket, genom hela livet. Morsan berdttade ndar jag var
liten... Jag har alltid forsokt hitta 16sningar, till mig sjalv och till andra. Det tdnket har jag
i min skalle och det dar jattebra tror jag, i den sitsen jag har.”

Detta tank underldttade utvecklandet av olika strategier som underldttade vardagen.
Det fanns aven de som sjdlv utvecklade och tillverkade sina hjalpmedel, nar sddana
saknades. Det var hjdlpmedel som de behdvde utifrdn sin funktionsnedsattning.

| flera av intervjuerna framkom att konsekvenser av funktionsnedsattningen kunde leda
till sémre stunder och/eller samre dagar, och att intervjupersonerna utvecklade olika
strategier for att hantera dessa, och med hjalp av dem md bdéttre. Bevarandet av sitt
samiska sammanhang kunde d& innebdra att en besvérlig dag med smdarta och/eller
ddligt psykiskt mdende blev battre, till exempel med hjalp av den traditionella sléjden,
eller med hjdlp av andra konstndrliga uttryck och aktiviteter.

Ndgot fler kvinnor dn man pratade om den traditionella sldjden som en hjdlp i denna
drivkraft, for évrigt fanns inga storre skillnader mellan kvinnor och mdn i det avseendet.
Intervjupersonerna kunde beskriva vad det var som bidrog till att en dag blev béttre pd
foljande satt: “...det dr sldjden, ndr jag kan sléjda... jag Idgger ner min sjdl i det jag gor..."

Denna drivkraft som kunde uttryckas pd olika satt och i olika situationer, underlattade
enligt intervjupersonerna, dven andra livsomstdllningar. Det kunde handla om att
familjen, eller informanten sjdly, flyttade frén sitt samiska kdrnomrdéde till en annan ort,
storre eller mindre, i ett annat geografiskt omrdde bortom sina hemma-marker. P& den
nya hemorten utvecklade de d& mojligheter for sin familj att bevara sin samiska kultur
fér att kdnna sig hemma, "...vi samer som flyttade till stdderna, vi tog med vart samiska
hem frdn hemtrakterna fér att inte kénna oss sd vilsna och isolerade har.”

Nd&gra av intervjupersonerna beskrev att denna kultursfdar som de utvecklade, bidrog till
att de bevarade sina kultur-uttryck och sitt samiska sammanhang. Den traditionella
kunskapsoverforingen bevarades och bidrog till att de yngre som féddes och vaxte upp
utanfér familjens geografiska ursprungsomrdde fick med sig kulturen p& den nya
hemorten. Enligt intervjupersonerna kunde detta dessutom bidra till 6kad kunskap for
madnniskor i det omgivande samhadllet.

"Vi har satt upp en kata har.... Dar réker vi kétt varje var, och vi har vanner som vi brukar
bjuda in... och vi brukar berd&tta, sé de tycker inte att det ar konstigt att jag och min
familj @r samer. De tycker det d@r roligt att de far veta ndgot nytt, fér det har har de inte
vetat tidigare.”
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Betydelsen av att bevara sin kultur och sitt sprdk, och att traffas fér att tillsammans ge
uttryck for denna har dven visat sig bland andra urfolk dn samer och det har bland annat
beskrivits av Herndndez-Avila (2003), som lyfter fram betydelsen och vikten fér urfolk
att ha arenor ddar de kan traffas sjdlva, och ata traditionell mat, prata sitt sprék och
umgds. Detta har visat sig ha stor betydelse for bevarande av kultur, traditioner och fér
valmd&ende, och inte minst fér bevarande av sitt sprdak (Herndndez-Avila, 2003). Sprdket
ar en viktig del i vardagen dé det dr ett sétt att uttrycka sig och att uttrycka hur man
uppfattar varlden (Magga, 1982). Olika sprdk kan darmed ge uttryck fér olika
varldsbilder (Magga, 1982). Med hansyn till detta ar sprdket viktigt bland samer, inte
minst med hdnsyn till att flera samiska sprék dr hotade efter &rhundraden av
kolonialisering (Lundmark, 2008).

Synlighet av det samiska samhidillet

De flesta av intervjupersonerna ansdg att det ar viktigt att synliggéra det samiska
samhdllet i det svenska samhdllet. Exempel pd& s@dant synliggérande var att ha
information om samers levnadsférhéllanden, och av samer i skolor, och hur viktigt det ar
att borja med barnen. Enligt en av intervjupersonerna bidrog det till att stdrka de
samiska barnens identitet och trygghet, och gav évriga barn och personal p& skolan
kunskap om samer. | de fall intervjupersonen sjalv informerade, fick skolbarnen dessutom
information om dennes funktionsnedsdttning. En av intervjupersonerna som brukade
informera i skolan och d& ocksd ta med sig samiska saker som barnen fick titta pé.
Sd&dant arbete var ndgot som intervjupersonen gjorde utan ekonomisk ersdttning och
med ett engagemang som utgick frén den egna familjen, inte minst fér barnen som blev
bekrdaftade i sin identitet ndr berdttelser om deras folk och varldsbild fick en arena och
betydelse i klassrummet (Magga, 1982; Herndndez-Avila, 2003). Berdattelserna stréckte
sig darmed dven till att utvecklas till vetskap om samers liv och historia bland andra barn
och vuxna i skolan.

"D4& kunde jag bérja berdatta om samerna...Och de var sd ndjda och de tackade, och de
tyckte det var sd roligt att titta pd grejorna. Jag berattade hur det var att f& barn nar
man var pd flyttning, och jag berdttade om...som fick barn, och ddr mamman dog, och
dar de var tvungna att & hjalp av de bofasta fér att barnet inte skulle dé det ocksé. Nar
man dé& bodde i kdta ldngt frdn sina vnner som hade hus..."

Ett annat exempel pd hur det samiska kan géras synligt, och som kom fram i
intervjuerna var ha samiska skyltar p& ortnamn och annat inom kommunen tillsammans
med svenska skyltar. Det dr en del av ansvaret for férvaltningskommuner (SFS 2009),
och det kan, enligt flera intervjupersoner, bidra till glddje och tillfredsstdllelse i vardagen,
och samtidigt bidra till information for nyinflyttade och besdkare.

"...mer samiska ord pd saker, vardagliga saker som man ser och man inte alltid tanker pd
men som finns ddr som etsar sig fast i hjarnan. N&got sddant, det kommer ju mer och
mer... jag blir glad av det. S& det &r bra."”
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Flera av intervjupersonerna ansdg att sddant synliggérande kan bidra till 8kad kunskap,
och ddrmed minskade missférstdnd och ifrdgasattande, om hur det kan vara att leva
med funktionsnedsdttning ndr man &r same, och ndr det galler kontakter med
myndigheter. Som exempel ndmndes ndr man som renskétare var sjukskriven och
samtidigt behdvde vara med i den samiska vardagen vid renskiljning utan att for den
skull arbeta. Nar man arbetar med renskétsel medfér detta att man forflyttar sig mellan
olika kommuner, och mellan skogsland och fjdlltrakter, och vistas i de olika kommunerna i
perioder. Det innebar att de renskétande familjerna bér ha ratt till samma vard och
service, dven om de inte har sin folkbokféringsadress i just den kommmun dar de vistas for
tillfallet. Alla medborgare omfattas av bestdmmelserna i aktuell lagstiftning, sdsom HSL
(SFS1982:763), SoL (SFS 2001:453), LNMM (SFS 2009:724) och LSS (SFS 1993:387),
liksom SOB (SFS 2010:110), och ddrmed bér inte det faktum att samer flyttar mellan
kommuner, och ibland mellan landsting, vara ndgot hinder fér att f& hjdlp, service och
ersdttning som till exempel sjukpenning. Det bor inte heller ses som arbete ndr man féljer
med familjen som flyttar nar man till exempel ar sjukskriven. Synligheten skulle d& kunna
bidra till att nyinflyttade som kom fér att arbeta inom sjukvard och pé olika myndigheter
fick mer kunskap om samers existens och rattigheter, och det ansvar férvaltningar har
att ta tillvara sddana rattigheter, sarskilt inom de kommuner som ar
forvaltningskommuner fér samer (SFS 2009:724).

"...att man ar i ett samiskt omrdde, det ska man vara medveten om. Om man kommer

som ldkare ska du veta till exempel att i Z samhadalle har man ratt till sitt eget sprék och
s@dana saker, det ska vara tydligt, och namn pd samiska och sddana saker, det tror jag
ar jatteviktigt, och det ar ju forvaltningskommunerna som jobbar med det.”

Vikten av utdkad kunskap om samers rattigheter, till exempel att samer bér erbjudas
service pd sitt sprak frdn myndighetspersoner kom fram dven i den norska studien, och i
Bongos (2012) avhandling (Melbge m. fl., 2016).

Forhallningssatt till
sjukdomsdiagnos och funktionsnedséttning

Samtliga intervjupersoner pratade om funktionsnedsdttning och sjukdomsdiagnos, och
hur de hanterade dessa pd satt som skiljer sig ndgot frdn det mer etablerade satt som
regleras i det svenska valfardssamhadallet (Nygdrd, 2013). Detta utgdr bland annat frén
diagnossystem, regler for sjukskrivning och Socialférsdkringsbalken, lagstiftningen med
service for personer med funktionsnedsdttning, vilket ocksd var en utgdngspunkt i det
overgripande nordiska projektet (SFS 1993:387; SFS 2010:110; Bufdir, 2013; Huuva, m fl.,
2014). Det fanns variationer bland intervjupersonerna hur de utvecklade dessa
strategier, och om de hade fétt ndgon diagnos frén sjukvarden eller inte. Nar det galler
hur man ser pd sjukdom och diagnoser visar Bongo (2012), i sin avhandling exempel p&
att samer i Nordnorge inte gdrna pratar om sjukdom och pldgor. Héalsa var fér dem mat,
ett tillfredsstallande vardagsliv och karlek, och ndr man inte har ndgra pladgor, och allt
fungerar i livet d@r det bra och ingenting man behéver prata om (Bongo, 2012). Halsa ar
en privat sak, och om man pratar med ndgon om sin hdlsa dr det med ndrstdende. De
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visar respekt genom att inte fr&ga, utan l&ter personen sjalv berdtta sé@ mycket som
denne vill berdatta. Det dr ett satt att skydda och respektera den personliga integriteten
(Bongo, 2012). En intervjuperson uppgav att av tradition hjdlper man varandra inom
familjen, sldkten, samebyn och annan grupp som man kan tillhéra. D& spelar det ingen
roll om anledningen till att man behdver hjalp har att géra med funktionsnedsdttning,
tillfallig sjukdom eller annat, och d& behdvs ingen diagnos, och man kan hjélpa till utan
att frdga (Bongo, 2012). Detta kunde, enligt intervjupersonen, ha férandrats ndgot i takt
med tiden och med pdverkan frdn majoritetssamhdllet som betraktades som mer
individualistiskt, men det traditionella levnadssattet finns kvar.

Liknande fynd som Bongo (2012) kom fram till i sin avhandling, visade sig dven i
foreliggande studie ndr det gdller férhdliningssatt till funktionsnedsattning. Hér visade
alla intervjupersoner p& en medvetenhet om sin funktionsnedsdttning, men de lade inte
fokus pd den, sarskilt inte nar de hade kommit pd hur de kan géra fér att leva med sin
funktionsnedsdttning sa att vardagen fungerar. Alla intervjupersoner betraktade sig
sjalva som en del i familjen och gruppen, med vetskapen att det finns fler som kan ha
krampor, och att det dr en del av livet.

"...nog ser jag mig sjdlv som att jag dr rorelsehindrad eller att jag inte har samma
tillganglighet. Men det fungerar ganska bra and4, det finns ju grejor s& att det blir
b&ttre. Men man mdste komma pd vad... Men det &r ma&nga i det samiska som har
arbetat sénder kroppen, de dr halta och lytta, och de har ont...de ar inte s& snabba heller.
Jag tror att det @r ganska stor férstdelse egentligen inom det samiska i alla fall. Alla har
nog lart sig, att leva det behéver inte alltid vara sd latt, det behdver inte vara
bekvamast, utan det ska bara fungera. Den mentaliteten har nog ganska mdnga samer,
att lara sig att 16sa saker..."

Genomgdende drag i intervjupersonernas férhdllningssatt till sin funktionsnedsattning
var att de fokuserade pd att utveckla strategier fér att kunna leva sitt liv pd ett
tillfredsstallande satt. Intervjupersonens strédvan att lagga sin tid och energi p& att finna
sdtt att utveckla sina férmd&gor och att leva sitt liv pd ett tillfredsstallande satt, kunde
komma i motsatsférhallande till en sjukvé@rdsbehandling som hade mer betoning pa
problem och orsaker till sddana.

"Den férsta psykologen jag fick han sa att nu ska vi titta p& din barndom. 'Nej', sa jag
'det gor jag inte'. 'Jag vill klara min vardag'...Det viktigaste dr att jag kan leva, och inte
att forstd varfoér jag inte orkar leva...Sedan fick jag g& hos en som var sd bra, och hon
gjorde allt hon kunde for att férséka f& mig att klara av mina dagar.”

Férmdagan att finna I6sningar nar hdlsan vacklar och att sjalv utveckla metoder for att
bota sjukdomar har, enligt Turi (1917), funnits bland samer sedan forna tider, d&
majoritetssamhallets doktorer inte fanns i de omrdden ddr samerna levde. Detta visade
sig finnas kvar bland intervjupersonerna. N&gra av informanterna anvdnde sig sé ladngt
det var mojligt endast av traditionell medicin. En av dem hade kommit fram till att
denna var den bdsta, efter att intervjupersonen hade besékt svensk sjukvardsinrdttning
och inte fatt adekvat hjdlp. "...jag har hittat satt att f& besvdren att férsvinna, och som
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bygger pé traditionell kunskap och naturmedicin. D& blir det bra, det marker jag. Det ar
battre an annat.”

Det kom dven fram exempel p& hur en intervjuperson kombinerade traditionell kunskap
med modern medicin. | detta fall blev den traditionella kunskapen, att prata med
kollegor inom renskétseln och att dela berattelser, en hjalp pd vég till att kunna begdra
den hjdlp intervjupersonen behévde fran sjukvarden. Har handlade det om att med hjalp
av den traditionella kunskapen identifiera problemen som funktionsnedsdttningen
medférde.

For intervjupersonen blev det darefter IGttare att f& hjdlp, och att hantera sin
funktionsnedsdttning med hjdlp av den férklaring som diagnosen medférde.

"det blev mycket enklare nar man kan ta pd det, ...ndr man har en diagnos blir det en helt
annan grej, fér mig sjalv ocksd. Jag férstod att det har ar ndgot jag mdste lara mig att
forhalla mig till...det har ar livsldngt. D& kunde jag boérja bearbeta i stallet for att séka
snabba |&sningar, som det hade varit tidigare, och utarbeta en plan att jag mdaste léra
mig att leva med det har, och vad kan jag sjalv géra och vad kan sjukvdarden gora, vad
kan jag stalla fér krav. Och sjukvarden fick mycket lattare att ta i problemet ocksd."

Det kunde ocksd vara sd att intervjupersonen uppfattade sig sjélv som normal och inte
som handikappad, men hade utmanat den gdngse normen i det svenska samhadllet lite
pd skdmt, och sagt till de yngre i familjen, att som handikappad kunde intervjupersonen
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inte gér det ena och det andra, och hade dé& fatt motargument fran de yngre.
Forhdliningssattet att anvédnda humor fér att tona ner det som kan uppfattas som svart
eller besvarligt, ér ndgot som aven Bongo (2012) skriver om i sin studie frdn Nordnorge,
och att det kan underlatta att hantera sjukdomar och svérigheter. Det kan i sddana fall
dven handla om att skdmta, med ett visst allvar, om s@dant som omgivningen har
definierat som svdrigheter eller handikapp, ndgot som exemplifieras i féljande citat.
Intervjupersonen har tidigare sagt till sin familj att som handikappad kan jag inte géra
detta.

n

...'du ska val inte komma hit och séga att du ar handikappad. Om det &r ndgon som kan
allt s& &r det du.' Och det &r den personen som jag identifierar mig med, att jag ar
normal, det &r bara det att jag har fatt..." /en funktionsnedsattning/ "...annars ar jag
precis som ni. Dar var min mor valdigt duktig...automatiskt gjorde hon det tunga jobbet,
medan jag fick géra det latta jobbet... P& det sdttet préglades jag inte som handikappad
dd heller. Men &ndd skdmdes hon lite grand...Hon sa det aldrig till mig, men jag sdg det
p& hennes kroppssprdk. Men jag gjorde inte ndgon stor affdr av det.”

Intervjupersonen sdg tidigt hur modern, trots vissa skamkdnslor, visade vagen till
modjligheter och inte till hinder, och att ldgga fokus pd intervjupersonens férmdagor, och
att utveckla dessa, och inte pd vad intervjupersonen inte kunde p& grund av sin
funktionsnedsattning. Detta hade intervjupersonen sedan med sig upp i vuxen dlder.
Denna strdvan att i férsta hand utgéd fran sina férmdagor, och viljan att vara sé
sjalvstandig som mgjligt i vardagen, visade sig pd olika satt bland samtliga informanter.
Detta kan tdnkas ha samband med den uppfostran till sjdglvstdndighet som finns av
tradition bland samer, och som Balto (1997) betonar i sin forskning, och denna tradition
kan skilja sig ndgot frén majoritetssamhallet. Bland intervjupersonerna visade det sig
ocksd att det fanns de som undvek att séka hjalp pd grund av detta. Det fanns dven de
som berdttade att de hade lart sig att be om hjdlp vid behov, men att de ville klara sig
sjdlva s& l&dngt som det var mojligt. Detta dr ndgot som jag ténker att valfardssystemet
kan ta hansyn till ndr man erbjuder insatser och service, till exempel genom att frdga den
enskilde om denne vill ha hjalp. Och i s& fall frdga hur denne vill att insatserna ska
utformas och hur de kan anpassas till den dennes livssituation.

Familj och andra sociala relationer

Familj, slékt och vanner &r viktiga bland samer, vars traditionella samhalle bygger pé
andra strukturer och annan vdarldsbild, jdmfort med majoritetssamhallet (se t.ex. Turi,
1917; Magga 1982; Smith, 2012). P& olika satt kan familjemedlemmar som levde
generationer bakdt vara viktiga i nutid, ndgot som flera intervjupersoner pd olika satt
gav uttryck fér. Det kunde handla om deras identitet och plats i tillvaron, och hur de
kunde hantera olika situationer. Lazarus har i sin forskning och med hjalp av studier av
endggstvillingar visat att individen féds med en personlighet, som dr en del av individens
biologiska arv (Lazarus, 1966). Vidare har Lazarus och Folkman (1984) visat hur denna
personlighet kan utvecklas och anpassa sig i olika situationer. | denna anpassning
utvecklar individen olika strategier for att hantera stressfyllda situationer (Lazarus &
Folkman, 1984; Lazarus, 1999). Denna teori kan, med beaktande av samiska
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sammanhang pad liknande satt som Smith (2012) beskriver att urfolk relaterar till
omgivande milj6, anvdndas som delférklaring till ndgot som flera intervjupersoner
berérde och som handlar om arv fran tidigare generationer. Det handlade om
personlighet och identitet som i féljande citat: "Det ar ett arv jag har f&tt av mina
forfader."”

Det handlade dven om strategier fér att hantera funktionsnedsdttning, och andra
utmaningar som en av intervjupersonerna berdttade om, och som den personen hade
mott genom livet. Den aktuella personen reflekterade 6ver om férmdgan att hantera
och utveckla dessa strategier kunde vara ett biologiskt arv fran tidigare generationer.
"...om det ar genetiskt frdn dldre gubbar och tanter i sldkten...". Intervjupersonens
reflektion kan sdgas vara i enlighet med den forskning som visar att individen féds med
en personlighet, som &r en del av dennes biologiska arv fran férdldrar och tidigare
generationer (Lazarus, 1966). Dessutom beaktas att det i denna situation dr i samiskt
sammanhang, och att personen har utvecklat sin personlighet och férmaga i sddant
sammanhang (Magga, 1982; Balto, 1997; Smith, 2012).

Familjens betydelse var dterkommande i intervjuerna. De viktigaste personerna i
intervjupersonernas liv sades vara makan/maken, barnen, familjen och narmaste
vdnnerna. Detta uttryckte dven de intervjupersoner som levde singel-liv. Bland dem var
vuxna barn, andra slaktingar och ndra vanner och arbetskamrater bland samer
betydelsefulla personer. De var viktiga for att de hade funnits dar genom livet, och med
dem delade intervjupersonerna sddant som en gemensam vdérldsbild med kunskap,
varderingar, historia, kultur, sprdk och traditioner (Bongo, 2012; Smith, 2012).

"Det ar familjen och ndrmaste vdnnerna, de ar ovarderliga. De har funnits ddr sedan
fore..." /funktionsnedsattningen/ "...och efter. Det &r riktig vanskap, vi hjélper varandra.

Familjen har alltid varit viktig, som i en renskétarfamilj dar ar man som ett team, och det
har fortsatt vara sd. Jag och familjen, var slakt, har alltid varit tajt. Nu efterdt..." /med
funktionsnedsattningen/ "...d& ar det s& att ingen ser svdrigheter utan bara méjligheter
pé olika satt, det ar roligt.”

En av intervjupersonerna gav exempel pd gemenskapens betydelse, dar individens
personlighet var avgérande, och ddr ingen uppmdrksamhet gavs till
funktionsnedsdttningen. Det handlade om vdnskap och fortroende, och ddr individen inte
vdrderas av utseende eller funktionsnedsdttning. Tvd vdanner traffades och pratade, i en
situation ddr bada gav och déar b&da ocksd fick ndgonting tillbaka. Det bérjade med att
en van till intervjupersonen berdttade hur glad och uppmuntrad vénnen blev av att
umgds med intervjupersonen. Vannen genomgick vid det tillfallet en utmanande tid.

n

...'Det ar sd& sként att vara med dig, jag blir verkligen battre av dig, jag blir gladare. Man
tittar pd dig, du kér pd, du jobbar, du ar i renskogen, du gndller aldrig, du férséker. Det
gor att man sjalv blir starkare." Jag blev paff och jatteglad, att man sdger sd. Det kdnns
jatteroligt. Jag ar den jag ar, och har alltid varit, och nGdgon kanner att man ar en
energiboozt &t..." /denne/ "...det &r helt underbart.”
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Detta kan ses som ytterligare ett exempel p& hur traditionen av att alla har ett varde
och en plats i familjen och i gruppen, och att sprdk och berédttande i umgdnget, kan bidra
till att tvd personer blir stdrkta pd olika satt (Magga 1982; Bongo, 2012). Fér den ene
handlade det om glddje 6ver att vara en kdlla till energi for den andre, och fér denne
handlade det om att f& uppleva gléadje tillsammans med sin vdn i en tid med utmaningar.

Skola

Berdttelserna frén skoltiden visar pa retrospektiva bilder, d& samtliga intervjupersoner
var i vuxen alder. Nackdelen med retrospektiva bilder &r att minnen kan blekna. Férdelen
med sddana bilder &r att tiden kan bidra till att intervjupersonerna far andra perspektiv
till sddant som har hdnt. Dessutom kan det vara s@ att sdrskilda hdndelser med starka
kanslor kommer man val ihdg. En av intervjupersonerna hade tydliga bilder av en sarskild
hdandelse i skolan, och det var ndr mobbningen boérjade. Det var ndr en vuxen icke-same
talade om for alla som fanns i ndrheten att intervjupersonen dr same. Mobbningen
handlade om att intervjupersonen &r same, och mobbningen fortsatte ddrefter i flera ar.

Det framkom dock ingenting som visade p& en anpassning till samisk tradition och
kunskap i skolan, vilket medférde att barnen inte fick denna viktiga del i skolan (Balto,
1997). | de fall intervjupersonerna behdvde insatser med hansyn till sin
funktionsnedsdattning, fick de ldmna sitt samiska sammanhang. Det saknades
anpassning som tog hdnsyn till bdde barnets behov av insatser fér sin
funktionsnedsdttning och barnets behov av att vara i sitt samiska sammanhang. Bland
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intervjupersonerna framkom att bristen p& samisk anpassning i skolan medférde att
barnen i den situation de var med sin funktionsnedsdattning upplevde sig isolerade och
uteldmnade. Det kunde till exempel handla om att skolan var integrerad i en svensk
institution for barn med funktionsnedsdttning och dér man endast pratade svenska.
Intervjupersonen, som endast pratade samiska, berdttade att det var som att leva i en
bubbla, i en vérld dar ingen visste ndgot om samer, och inte ndgot om betydelsen for
barnet att f& ha kontakt med sin samiska kultur och sitt sprék (Magga, 1982; Balto,
1997). Enda sattet for intervjupersonen att ta sig ur denna bubbla var att [ara sig
svenska, vilket denne ocksd gjorde, och tappade da sitt samiska sprdk. Detta fick
konsekvenser under l&ng tid fér intervjupersonen och dennes familj.

Ett annat exempel ar bristen pd samiskt sprék och kultur i den svenska kommunala
skolan, och brist pd kunskap bland vuxna, om sprdkets och kulturens betydelse for
samebarns vdlbefinnande (Balto, 1997). En av intervjupersonerna berdttade om hur
detta bidrog till en 6kad isolering som ocks& hade att géra med dennes
funktionsnedsdattning. Denna ledde till vilsenhet under barndomen, béde i skolan och pé&
fritiden innan funktionsnedsdattningen identifierades och intervjupersonen, som vuxen,
fick en diagnos.

"...de kunde inte dra mig fran leken, och det var vél som de sdger att leken ldker. Det var
val mitt satt att orka finnas, att leka och att rita.”

Balto (1997) betonar lekens betydelse fér barnens trdaning till sjalvstandighet, ndgot som
ar en viktig del i traditionell samisk uppfostran. En tolkning av det som sdgs i det
ovanstdende citatet dr att intervjupersonen visade redan som barn en sjalvstandighet
och bestadmdhet att vara kvar i det som barnet mdadde battre av, trots att de vuxna ville
ta barnet frdn denna lek. Intervjupersonen har som vuxen insett betydelsen av att inte f&
ha sin kultur och sitt sprédk under skoltiden, och denne levde vid tiden fér intervjun med de
negativa konsekvenser som detta forde med sig.

Liksom i féreliggande studie visade dven den norska studien pd brister avseende samisk
anpassning i skolan, vilket kunde handla om osynliggérande av sprdk och andra kulturella
uttryck (Melbge m. fl., 2016). Detta kunde leda till férlust av sprdk och kdnslor av skam.
Denna skam betraktar jag som en konsekvens av den nedvdrdering som forskare och
beslutsfattare visade gentemot samer i ett tidigt skede av kolonialiseringen (Fjellstréom,
1993). Forskaren och upptdcktsresanden Gustav von DUben beskrev under 1800-talet
samerna som "barnsliga vildar” (Fjellstrém, 1993, s. 20). Samer betraktades av den
tidens makthavare som ett lagre stdende folkslag, som genom skolan skulle formas och
fostras efter kyrkans budord. Kyrkan hade stort inflytande éver skolans utformning
under den tiden och det viktigaste skoldmnet var kristendom (Fjellstrom, 1993). Samiska
sprdak forbjéds i svensk skola stérre delen av 1900-talet. N&r Spréklagen (SFS 2009:600)
tradde i kraft 2009-07-01, fick de samiska sprédkens existens och betydelse stéd i svensk
lagstiftning. Detta stod férstdrktes med Lagen om Nationella Minoriteter och
Minoritetssprdak (SFS 2009:724), som tradde kraft 2010-01-01. En av intervjupersonerna,
som kom frdn ett samisktalande hem, ber&ttade att det enda sprdk som pratades i
skolan var svenska.
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"Det var svenska, fér det var bara jag".../som talade samiska/ "...Men andra &ret kom
tvd av mina kusiner dit, men de ville inte veta av att de var samer, s& de ville bara prata
svenska. S& dd blev det svenska fér hela slanten. Det var p& den tiden nar man skdmdes
for att visa folk att man var..." /same/ "... Mor sa att 'Du behéver inte lara dig samiska.
For om du gér pd en affar, kan du inte ens képa dig en limpa, fér de kan ju ingenting.
Men eftersom jag var lattldrd larde jag mig samiska i alla fall, men inte grammatiskt...”

Bristen p& undervisning i samiska och marginalisering av samisk kultur och historia, som
en del i den koloniala historien, kan ddrmed ha bidragit till att intervjupersonen férlorade
delar av sitt sprdk och dolde sin samiska identitet (Fjellstréom, 1993; Lundmark, 2008).
Bland intervjupersonerna fanns de som hade gdtt i nomadskola. Nar intervjupersonerna
vdxte upp fanns nomadskolor fér de barn som kom frén renskétarfamiljer, medan de
samebarn som kom frén icke renskdtande familjer skulle gé i den svenska skolan
(Fjellstrém, 1993). Dar férbjéds samiska sprak, dd samer och deras kultur och sprak
ansdgs som légre stdende dn svenskarna och deras sprdk, darmed skulle samebarnen
frén de familjer som inte var renskétare fostras till svenskar (Fjellstrém, 1993; Lundmark,
2008).

Kuhmunen och Sarri (2008) har med stdd av bland annat Baltos (1997) forskning
féreslagit att traditionell kunskap fran naturen kan anvandas i den samiska férskolan,
och jag anser att det skulle kunna vara maéjligt att utveckla dven i skolan.

Arbete

Arbete och att vara delaktig i olika sammmanhang var viktigt fér alla intervjupersoner. De
ville bibehdlla sin sjalvstandighet sd l1&ngt det var majligt med hdnsyn till
funktionsnedsdttningen, och att arbeta och férsorja sig sjalv var ett sjalvklart satt att
vara sjdlvstandig. En av intervjupersonerna blev erbjuden fortidspension som det
bendmndes d&, men ville inte ha ndgon s&dan utan ville i stallet arbeta for att behdélla
sitt oberoende, sin sjdlvstdndighet och frihet, vilka ar viktiga delar i samisk uppfostran
(Balto, 1997).

"...jag vill inte ha n&dgon pension. Jag vill férsdka férsérja mig sé jag kan betala de dar ...
dren pd sjukhus, sd att jag kdnner mig fri nar jag blir pensiondr, fér dé har jag ju jobbat
ihop till min pension sjalv.”

Det kunde ocksd vara sd att intervjupersonen arbetade inom ndgon av de traditionella
ndringarna, till exempel renskétseln, hade fatt en funktionsnedsdttning som vuxen och
strdvade efter att kunna fortsdtta med sitt arbete, genom att férdandra vissa
arbetsmoment sd att inte funktionsnedsdttningen blev ett arbetshinder. "Man lade om
allting, det blir som om kroppen stdller om ocksd, det &r inte som foérut...livet mdéste gé
vidare, ... man anpassar livet efter det." En annan intervjuperson berdttade om att det
kunde handla om att géra avvdgningar for att inte ténja pd grdnserna fér vad kroppen
klarade av allt fér mycket, fér att undvika att tiden frén arbete blir alltfér lang.
Intervjuperson hade med tiden och p& egen hand lért sig att anpassa arbetet fér att
kunna fortsdtta arbeta med funktionsnedsattningen.
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"Jag jobbar inom vara traditionella ndringar, och nar jag far vark mdste jag sluta...Nar
jag har vilat ar jag &terstdlld. S& det pdverkar ju hur mycket jag kan arbeta...jag kan leva
som vanligt nar jag anpassar mig till mina besvar... Man vet var grénsen gdar, man kanner
direkt ndr symtomen kommer att nu dr det dags att vila, dven fast man téanker att jag
skulle vilja géra det har forst. Men d& kan man inte arbeta dagen efter.”

En annan intervjuperson berdattade om hur viljan att be om hjdlp, att tacka, och att
uppskatta varandra hade férstarkts och blivit dnnu tydligare, efter att intervjupersonen
hade gdtt fore och bérjat med att be om hjalp i arbetsgruppen. Intervjupersonens
beteende och instdllning till sin funktionsnedsdttning satte dédrmed igdng positiva
processer i hela arbetsgruppen och dven pd fritiden i kompisgruppen. Detta ledde till att
dven andra dndrade sina beteenden och v&gade be om hjdlp fér andra saker, ndgot de
inte hade gjort tidigare, eller inte lika ofta.

"P& jobbet, jag har varldens bdsta grupp dar jag jobbar, s& dar funkar det jattebra. Runt
om en om man &r pd jobbet, pd fritiden eller i renskogen sa tycker jag att det funkar
jattebra. Vi har bra samarbete, vi hjdlps at och jag upplever att folk, inte bara jag, frdgar
mer efter hjdlp och tackar efter hjdlp. Det kdnns som de uppskattar varandra och saker
pd ett lite annat satt, till det battre.”

Det kom fram kritiska synpunkter avseende Socialforsdkringsbalken (SFS 2010:110), som
inte kan anses vara anpassad till de traditionella samiska ndringarna. Ménga av
renskétarféretagen uppgavs vara smd och inte anslutna till arbetsskadefdrsakringen,
dessutom hade de inte rdd att vara sjukskrivna vid sjukdom. "Som egen féretagare har
och hade du inte en chans, sarskilt som smdaféretagare, de har ju inte ens réd att vara
sjuk.”

Arbetsskadeférsdkringen ska ersatta viss inkomstférlust vid bestdende
funktionsnedsdattning orsakad av skadliga faktorer i arbetet (SFS 2010:110, 39 kap.).
Denna férsdkring kan dock inte sdgas vara anpassad till renndringen, d& den skadade
har att bevisa att skadan eller arbetssjukdomen kommer fran arbetet och inte frdn
férhdallande under fritiden, beaktat att gransen mellan fritid och arbete kan vara
flytande, vilket kom fram i négra av intervjuerna. Dessutom kan det vara en utmaning
att inom forsdkringssystemet, med dess nuvarande bestdmmelser, bedéma till exempel
hur exploatering av traditionella betesmarker orsakar skadliga faktorer for dem som
arbetar ddr, dvs renskétarna (SFS 2010:110). En intervjuperson som arbetade inom
renskotseln beskrev hur arbetsmiljon hade férsdmrats i takt med exploateringar och
minskade betesmarker.

"...det blir merarbete, det blir mer utfodring, det pdverkar mdnniskan, stérre kostnader
och allt annat runt omkring, och det tdr ju ocksd p& mdnniskan...Det ar ju bade fysiskt
och, det blir ohdllbart. Men de jobbar ju inte fér renndringen... Det ar ju intréng dverallt,
varje betesmark man har ar vardefull. De skdvlar ju skogen och allting, sé till slut finns
den inte... S& lange skogens finns, s& har vi ju det, lavbete och annat. Hugger de bort den
férsvinner ju lava och mossa, dé blir det ingenting. Maskinerna tar bort allt och grdver
upp, sa det gdr ju inte att fardas dar heller... det far man rdkna bort i 30-40 &r minst."
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Nagra av dem som arbetade inom renskétseln betraktade fyrhjulingen och skotern som
nédvandiga hjdlpmedel att ta sig ut i terrdngen. Under barmarksperioden kunde det
dock vara svart att ta sig fram med fyrhjulingen, till exempel i mycket blét och ojdmn
terrdng. Dar skulle ett mellanting mellan fyrhjuling och skoter vara ett bra komplement.
Sd&dana fordon finns utvecklade i USA och férhoppningen bland intervjupersonerna var
att dessa kommer dven till Sverige, och att de kan bedédmas som hjdlpmedel for personer
med funktionsnedsdttning.

"..Jjag anvénder fyrhjulingen fér att ta mig ut i renskétseln..." /sarskilt till hagar/ "...som
inte alls dr bredvid vdagen, och det enda redskap som finns fér att ta sig dit ar ju
fyrhjulingen...Sa den &r jattebra. Fyrhjulingen och snéskotern &r jatteviktig.”

Fritid

Fritid och arbete kunde g& in i varandra bland de som arbetade inom de traditionella
ndringarna. Periodvis kunde arbetsdagarna bli ldnga och fritiden obefintlig, andra
perioder fanns en viss fritid. D& kunde det vara dnnu ldttare att anpassa aktiviteter till
funktionsnedsattningen, s& att den inte blev s& pdtaglig, eller till och med s& att den inte
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marktes av éver huvud taget. "...d& bestdmmer du ju sjalv vad du ska géra, vill jag ligga
dd ligger jag. Och vill jag inte det s& gér jag ndgonting. D& mdrker man inte av det..."

Fritiden kunde ocksd anvéndas till fysisk tréning fér att minska smdartan och fér att ma
bdttre i storsta allméanhet och fér att underlatta vardagen, ndgot som denna
intervjuperson hade testat sig fram till. "...man blir trétt av smdérta, s& det kan vara lite
trdkigt och jobbigt. Men jag trdnar, och traning det hjdlper mig ganska mycket mot
smadrtor, nervsmartor och trétthet, sd det &r en stor hjalp..."

De flesta klarade sig genom vardagen, och de flesta som behévde hjdlp bad om det. Det
visade sig att dven andra kunde vara hjdlpta av &tgdrder som underldttade foér
intervjupersonen.

"P4 fritiden, ndr jag handlar, s& handlar jag det mesta sjdlv, det gar bra. Dar kan man ju
frdga personal eller andra kunder pd affdaren. Alla affdrer har ju jattedjupa diskar nu och
de har jattehdga hyllor, s det ar ju generellt jattemdnga som har problem med det dar,
s@ det dr ju inga dumheter att fradga kan jag tycka. Man far kdnna sig som en i méngden
helt plotsligt...”

Fér ndgon annan kunde det vara svérare att klara av vardagliga sysslor. En av
intervjupersonerna gav uttryck fér hur svart det kunde vara och att det gick emot
behovet av att vara sjélvstdndig och att klara sig sjalv, ndgot som intervjupersonen hade
med sig sedan barndomen (Balto, 1997). “...jag dr beroende av att anhdériga hjalper mig.
Jag klarar mig inte sjalv. Det ar ganska irriterande fér jag dr fédd att klara mig sjdlv.
Och nu gor jag inte det."”

Sjukvard och omsorg

Flera av informanterna berdttade om ett motstdnd mot att séka sjukvérd. En av dem
stdllde sig frdgande till vad sjukvérden skulle kunna hjélpa till med, och att den egna
kunskapen om sin kropp varit tillracklig, i alla fall s& ldngt som fram till tiden fér
intervjun, for att halla sig frisk.

"...jag vet inte vad de ska kunna géra...Jag ska vara mycket sjuk innan jag séker lakare.
Jag har inte varit dar p& 40 &r snart. Jag var in dar en gdng, och det fanns dd inte
mycket dar att hamta...jag vill ju vara frisk, sé ldnge jag ar det sd trivs jag. Men ndgon
gdng kanske man mdste dit."

Andra som hade sékt vard visade pd brister i anpassning till det samiska samhdllet. En
av informanterna som besdkte sjukhuset ofta som barn berattade om hur svart det var
att inte personalen kunde samiska. "Ddr har det verkligen gjort illa att ingen forstod,
ingen kunde tala samiska i sjukvarden. Det var en brist, en stor brist.” Liknande fynd om
hur viktigt det kan vara att personal inom sjukvdrden kan samiska kom fram i en norsk
studie (Nystad, 2008).

En annan intervjuperson lyfte fram betydelsen av att bli férstddd ndr det gdller kulturell
tillhérighet och att tillhéra ett urfolk, och hur denna brist p& férstdelse inom sjukvarden

41



bidrog till att forstdrka den isolering som delvis var en konsekvens av
funktionsnedsattningen. En férklaring till denna brist pd férstdelse kan vara att
personalen ifrdga grundade sitt arbete i en annan varldsbild, ndgot som ockséa
dterspeglades i den utredning om intervjupersonen som var gjord inom sjukvarden
(Smith, 2012).

"Ndar jag gjorde den hdr...utredningen och skéterskan...ldste upp den fér mig, s& hérde jag
att psykologen som hade gjort den med mig, hon hade missuppfattat mig i massor av
saker. Och det har val ocksd att géra med att hon ténker annorlunda.”

Andra brister som pdvisades kunde handla om svdérigheter att inom svensk sjukvard se,
att alla lever inte p&d samma satt, till exempel att de som jobbar inom renndringen inte
alltid bor pd samma plats hela dret. Det kunde leda till brist p& kontinuitet och férstdelse
i halsovardskontakterna, samtidigt som tillgénglig vard ar ndgot som ska erbjudas alla
enligt Halso-och sjukvérdslagen (SFS 1982:763).

"Vi flyttade med renarna upp och ner, sd jag hade flera olika kontakter...Varden férstod
ingenting forrdn jag sjalv insdg att jag mdste ha hjalp och bad om det. Det var ingen som
kunde fadnga upp, det var ingen som foérstod...I stdllet fick man n&stan déligt bemétande
pd barnavérdscentralen ndr man inte hade en adress. De hade valdigt svart fér att
kunna ta i det. Det fungerade inte.”

Fler berattelser visade pd ddliga erfarenheter av att ha férsékt f& hjalp inom sjukvérden,
och brist pd férstdelse fér renndringen, samt att denna brist kunde vara en dterspegling
av att under I&dng tid blivit nedvérderad som folk och grupp. Medvetenheten av detta
kunde goéra sig pdmind i situationer nar sddana erfarenheter kom pd tal (Fjellstrém,
1993), och sarskilt svért kunde det vara for kvinnor. Gemensamma erfarenheter,
kédnnedom om varandra och gemensam férstdelse bidrog till att allt inte behdvde sdgas
med ord, alla visste andd, badde kvinnor och mén.

"...vi var ménga renskétare har...En av dem...hade sékt hjdlp inom sjukvérden, men blev
inte mottagen utan blev satt pd vantelista, och..."/renskétaren/"... ville f& komma sé&
snart som mojligt pd& grund av sitt arbete inom renndringen och som familjeférsérjare.
D& sa en av de andra 'Du ska veta vilken klass du tillhér'. D& blev det alldeles tyst. Och
det sa allt..." /och ndgon sa/ "..."Hur tror du att det &r fér oss kvinnor?', dé skakade han
bara pd huvudet...vi alla visste."

Detta citat kan férklaras av en tyst omsorg, i likhet med det Bongo (2012) skriver om
som en viktig del i det samiska samhallet, och som kan innebdra att man besdker
varandra utan att direkt ha ndgon annan anledning &n att héra hur den andre har det.
Besodken behoéver inte alltid innehdlla samtal med ménga ord, utan den gemensamma
forstdelsen och varldsbilden kan innebdra att man férstdr den andres situation dven om
samtalet blir fdordigt Bongo (2012).

Det framkom dven exempel dar intervjupersonen ansdg sig ha fatt hjalp i delar som
handlar om bemé&étande, och anpassning bdde i hemmet och pd arbetet, medan det

fanns en del dvrigt att 6nska nar det gdller mer specialiserad kunskap och vard inom
distriktsvarden.
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"Inom varden, anpassningen, den delen har varit jattebra har dar jag bor. Bra bemétande
och kunskapen om redskap...Varden i sig @r ganska bristande, lite okunskap...jag tror inte
att det skulle skada om det var mer specifikt sa att 'jag har hand om
hjarnskadade'...men det ar ju inte s&. Det kom en jattebra ldkare men som ar jatteduktig
pd ndgot helt annat én det han gér just d&."

Det framkom dven exempel ddr intervjupersonen var néjd med sin sjukvdardskontakt,
dven om det inte alltid varit sd. Denna sjukvardskontakt hade kédnnedom om samiska
forhallanden. Intervjupersonen fick darmed adekvat hjdlp och kunde ldgga mer tid pd sitt
eget liv i stallet for att hdlla olika kontakter inom varden vid liv och att samordna dessa.
Livet underldttades med hjdlp av denna kontinuerliga kontakt.

"...med hjalp av medicin och en otroligt bra sjukvardskontakt som jag har fatt. Jag har
samma mdnniska som &r val insatt i hur jag lever och hur vart liv ser ut, och som skéter
alla mina kontakter gentemot ldkare och sddana delar...sé jag slipper allt sddant jag har
upplevt tidigare...dd kan man slappna av och ta itu med sig sjalv, i stdllet fér att hélla pa
med sjukvd@rden.”

Betydelsen av, och 6nskemdl om, adekvat vard kunde &dven handla om att utveckla
mojligheterna att dka utomlands till varmare klimat, dé sddant klimat har visat sig vara
bra mot smérta inte minst. Det fanns 6nskemdl om att satsa pd sddan vard i stallet for
medicinering. Det fanns erfarenheter bland intervjupersonerna om medicinering med
biverkningar som kan bidra till andra problem dan dem man dter medicinen mot, och
darmed fanns dnskemdal om fler valmajligheter nar det galler utformning av den egna
behandlingen.

Ndgra av informanterna hade, eller hade haft, hjalp frdn kommunens hemtjénst p. g. a.
sin funktionsnedsdttning, och dven med stéd enligt LSS (SFS 1993:387). En av
intervjupersonerna hade provat att ha hemhjdlp och hade sagt upp den, d& hjalpen blev
mer till besvar an nytta. Hemhjalpen hade stallt krav pd att intervjupersonen skulle bidra
till staddningen, och det var inte mojligt p& grund av funktionsnedsdttningen.
Intervjupersonen hade forsokt att prata med ansvariga tjdnstemdn om vad det var som
inte fungerade och bett att f& adekvat hjdlp. Vid tiden fér intervjun hade
intervjupersonen inte f&tt ndgon sadan hjalp.

En annan intervjuperson som hade beviljats stdd enligt LSS (SFS 1993:387), men visste
inte sd@ mycket om vilken hjalp man kunde f4, och dnskade darfér f& mer information om
detta.

Andra intervjupersoner berdttade att de klarade sin vardag och hemmet sjdlv. En av dem
berattade att med hjdlp av olika strategier gick det bra. Hjglpbehovet brukade vara
tillfalligt och d& var det latt att be om hjalp.

"...ingen hjalp frdn kommunen sa. Nej...jag férsdker fixa det mesta sjdlv. Man l&r sig lite
trix, och nér det ar saker man inte klarar av s& har man fatt lara sig att frdga foér att f&
lite hjalp ibland."”

Sammantaget visade det sig att det ar viktigt att erbjuda den enskilde vérd och service
som ar individuellt anpassad till den enskildes livssituation, och detta gdllde alla
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intervjupersoner, i olika dldrar och bade kvinnor och méan. De som var mest utsatta fér
inadekvat vard eller brist pa tillgdnglig vard inom denna grupp samer med
funktionsnedsattning var samekvinnor, barn och éldre, ndgot som har uppmarksammats
aven inom FN (2013), och ddrmed bor sdrskild uppmdrksamhet riktas mot att erbjuda
dessa grupper adekvat vard.

o0
Overgangar

Overgédngar i livet kunde bland intervjupersonerna handla om att behéva ldmna sin
samiska familj och sitt samiska liv som barn och komma till institution, dar ingen kunde
samiska och inte visste ndgot om samer. Det kunde handla om att samebarnet inte
forstod personalen pd institutionen och barnet kunde inte géra sig férstddd fér dem. Det
blev som att leva i en bubbla dar ingen férstod, ndgot som visade sig f& konsekvenser i
mdanga ar. /ett barn/"...som fick leva i en bubbla dar ingen férstod ndgonting...Det var
férkrossande och det satte s& djupa spdr i mig som féljde mig hela mitt liv..." Féraldrarna
sd@g dock inget annat val dn att |&ta barnet dka hemifrdn dé det var den hjalp som fanns.

Bland dem som fick sin funktionsneds&ttning i vuxen dlder blev det en stor omstdllning
for flera av dem, och de hanterade den omstallningen pd olika satt. En del kénde sig
isolerade dé& de inte kunde arbeta langre p. g. a. sin funktionsnedsdttning. "Det ar
jattejobbigt, jag blir isolerad, traffar sallan folk. Och det @r jobbigt att alltid vara
beroende av ndgon annan.”

En stor omstdllning i 6vergdngen fran att behdva byta frén ett arbete till ett annat pé
grund av funktionsnedsdttningen. Livet med funktionsnedsdttning kunde hanteras
genom att utveckla nya satt att vara aktiv med funktionsnedsdttningen, med hjalp av
anpassning av den omgivande miljén, i hemmet liksom pd& arbetet, och att géra saker pd
andra satt an tidigare.

P —
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Den kollektiva sorgen

Ett @mne som inte fanns med i intervjufrdgorna, och som kom upp, framfér allt i en av
intervjuerna, var den kollektiva sorgen som har sin upprinnelse langre bakdat i tiden. Bland
samer kan, enligt Bongo (2012), hdlsobegreppet inrymma hela livssituationen genom
tiden. Detta kan ockséd férklara att den kollektiva sorgen kom upp i féreliggande studie,
med beaktande att familjen, gruppen och det samiska samhdllet ar viktigt for den
enskilde och dennes del i detta sammmanhang. En av intervjupersonerna var sdrskilt tydlig
i sin beskrivning av vilken paverkan den kollektiva sorgen hade i vardagen, och
hanteringen av denna sorg pdverkades av funktionsnedsattningen.

"Min stérsta tyngd och ldngtan, det &r att f& vara ndra hemma-trakterna. Och att de
férstar det har...Den har skammen och skulden, och att de ville gémma sin uppvaxt fér
sina barn och fér mig ocksd dd. Det ar min stérsta sorg, och det préglar mig hela tiden.
Och jag tycker inte att folk férstdr hur jag har det och vem jag ar och vad jag
behdver...jag behéver kunna vara mig sjdlv, men ingenting av det finns hdr i min vardag.”

Den kollektiva sorgen har sin forklaring i Sveriges koloniala historia. | boken “Ndr jag var
dtta ér lamnade jag mitt hem och har inte kommit tillbaka- minnesbilder frdn samernas
skoltid"”, skriver Pirak Sikku (2015) i ett kapitel med titeln “Kan sorg drvas?, om hur ras-
biologer reste runt bland nomadskolor, beordrade samebarnen att kld av sig nakna, och
fotograferade dem, med eller utan klader. Till sin hjalp med att berdtta detta hade Pirak
en av dem som var elev pd en av skolorna vid den tiden och som blev fotograferad, och
hennes berdttelse. Pirak beskriver ras-biologernas aktiviteter bland samer som ett av
mdanga koloniala dvergrepp som har bidragit till skamkdanslor, och hon anser att man kan
drva sorgen, inte som en kdnsla, men att kan drva den oférréatt som hdnger ihop med
sorgen. Piraks (2015) beskrivning liknar den som intervjupersonen gav, ddr sorgen
kopplas till skam och skuld neddrvd genom generationer, och om att gémma sin
identitet. | foreliggande studie framkom vidare att det var |attare att leva med denna
sorg i samiska miljoer, for dar fanns andra som delade samma historia, sorg och
varldsbild, och de férstod, utan att de alltid behdévde prata om det (Bongo, 2012; Smith,
2012). Aven Lundmark (2008) skriver om det ras-biologiska arbetet och en av dess
férgrundsgestalter Lundborg, som var en av de forskare som reste runt bland samer och
fotograferade, kategoriserade och dokumenterade, och att skolbarn tvingades att stdlla
upp pd detta (Fjellstrém, 1993). Patryckningar skedde mot dldre for att dven de skulle
delta, och vuxna letade Lundborg upp pé olika samlingsplatser (Lundmark, 2008).
Lundmark (2008) har svart att i skriftliga kdllor finna vad detta arbete egentligen
syftade till, annat att fotografera, kategorisera och dokumentera samer, ndgot som har
fatt ldngtgdende och svdra konsekvenser fér manga samer (Fjellstrém, 1993; Pirak Sikku,
2015).

Delaktighet

Efter &rhundraden av kolonialism (Lundmark, 2008) har samer pd olika s&tt organiserat
sig, och flera av intervjupersonerna var delaktiga i ndgon samefdrening, i en sameby, eller
politiskt aktiv, och det uttrycktes p& olika satt. Dels var det satt for intervjupersonen att
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pdverka och férbattra situationen fér samer och de traditionella naringarna i det
svenska samhadllet, och ddrmed férbattring av sitt egna liv, ndgot som ocksd stéds i
Urfolksdeklarationen (FN, 2007). De gjorde detta dven med en férhoppning om att detta
skulle bidra till 6kad kunskap om samers existens och rattigheter, och dérmed minskade
missférstdnd och minskad mobbning av samer. Det kunde dessutom vara olika satt att
vara del av samiska aktiviteter tillsammans med andra samer med gemensam varldsbild
och gemensamt sprdk, och ddrmed bidra till kdnslor av tillhérighet och gemenskap
(Magga, 1982; Herndandez-Avila, 2003).

Det fanns ocksd de som inte var aktiva i ndgon férening eller i politiska sammanhang. En
av intervjupersonerna hade funderingar pd att engagera sig for att dka mojligheterna
att & hjalp, medan en annan tyckte att det réckte med att jobba inom renskétseln, da
den kunde vara krdvande, bade fysiskt och psykiskt, och nar det var maijligt att vara
ledig, var det skdnt att inte binda upp sig i olika engagemang.

"...jag har tillrackligt. Jag vill vara ledig och fri. Nog kan jag engagera mig i olika saker,
men jag vill valja vad jag ska géra och inte binda upp mig. Det ar nog jobbigt med
renskotseln, ndr man ar ledig vill man koppla bort allt annat.”

En av intervjupersonerna hade varit aktiv pd olika satt i samhadllet, och tagit ett steg
tillbaka efter att ha blivit ifrdgasatt av andra samer med beteende, som kan tolkas som
maktutdvning i mindre skala, liknande sddan som samer sjalva blivit utsatta fér under
I&ng tid av kolonialism (Smith, 2012). "Jag har blivit otrevligt bemott, och det beror pd
Jantelagen. Det bem&tandet kommer frén samer frdn andra omrdden, som beter sig
som om de vill dominera éver mig och andra...”

Engagemang och delaktighet i aktiviteter av olika slag och i olika sammanhang i
samhadllet varierade sdlunda bland intervjupersonerna. Ndgot som var gemensamt var
att engagemanget riktades mot att forbattra situationen for samer i valfardsstaten
Sverige (FN, 2007; Nygard, 2013). Férbattringen betraktades bland intervjupersonerna
som en utveckling som var till gagn fér samer i allménhet och samers rattigheter, sdsom
att bidra till 6kad kunskap om samer fér att minska missférstdnd och oférstdelse, liksom
till forbattring fér den enskilde intervjupersonen till exempel genom 6kad valfdardsservice,
gemenskap med andra samer och trygghet (FN, 2007). Utéver detta var ndgra fatal av
intervjupersonerna engagerade i féreningar fér personer med funktionsnedsdttning for
att pdverka och férbattra maéjligheterna fér samisk anpassning i detta sammanhang.
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Sammanfattande
analys och slutsatser

Det mest uppenbara fyndet i denna studie dr att samtliga intervjupersoner visade pé
starka drivkrafter fér att bevara sitt samiska sammanhang sGsom att vara del i olika
samiska aktiviteter med gemenskap, traditionell mat, och sprdk, dar de var bosatta, eller
for att fortsdtta arbeta inom de traditionella ndringarna, till exempel renndringen, med
sin funktionsnedsdttning (Magga, 1982; Herndndez-Avila, 2003). Deras samiska
sammanhang var viktiga fér att bibehdlla sitt valmaende, eller for att maé battre, i
vardagen, &tminstone s& mycket som majligt (Herndndez-Avila, 2003). Den trygghet
som detta kunde bidra till var sarskilt viktigt vid évergdngar i livet, dé tillvaron kunde bli
sarskilt utmanande.

Det framkom &ven viss brist pd tillganglig och adekvat vard och brist p& adekvata
insatser. Genom att valfdrdens aktérer beaktar betydelsen for samer att vara delaktiga
i samiskt sammmanhang, och genom att anpassa insatserna till den enskilde individens
behov och livssituation bedémer jag att detta kan bidra till utékad tillgdnglighet till olika
insatser och service. Detta bér beaktas trots att féreliggande studie inte gar att
generalisera till alla samer i Sverige, bland annat med hdnsyn till att det enligt Lagen om
Nationella Minoriteter och Minoritetssprdak (SFS 2009:724) inte krdvs ett visst antal
personer med samma behov for att samer ska erbjudas insatser och service med hdnsyn
till sitt sprak och sin kultur. Behov och 8nskemal kan variera mellan individer och darfér
boér varje enskild person ges maijlighet att sjalv vara delaktig i hur insatser och vard ska
utformas, och det &r ocksd i enlighet med Urfolksdeklarationen och CRPD (FN, 2006;
2007; 2013).

| studien framkom att det fanns brist p& kunskap om samers rattigheter inom
valfardsstatens inrdttningar sdsom, skola, sjukvard, férsdkringskassa och hemtjanst.
Utodkad synlighet av det samiska i samhdllet kan sannolikt bidra till utékad kunskap,
tillsammans med andra &tgdrder. Utdkad synlighet av det samiska samhallet kunde
dessutom bidra till 8kat vdlbefinnande bland intervjupersonerna. Vikten av att behdlla
samiska sammanhang och att synliggdra det samiska i samhdllet visade sig inte pd
liknande satt i den norska studien, vilket kan férklaras med att samer ar i minoritet i de
flesta kommuner i Sverige, férutom i ndgon enstaka kommun. | Norge dr samer i
majoritet i fler komnmuner, och dér blir ddrmed samisk kultur och sprék tydligare och mer
synliga.

Genusskillnader kunde pdvisas ndr det gdller bemétandet frédn sjukvdrden och att géra
sin rost hord, vilket bidrog till att varden s@gs som mer svartillgénglig fér kvinnor och i
vissa fall dven barn och dldre. Fler kvinnor &n méan anvande sloéjd for dkat valmdaende.
Sarskild hdnsyn boér tas till att samekvinnor, barn och dldre erbjuds tillgdngliga och
adekvata insatser och service (FN, 2016a).

| de dvriga frdgorna visade denna studie likheter med den norska studien. Det framkom
dven att det inte var samma férhdliningssétt till funktionsnedséttning och diagnoser
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bland intervjupersonerna som i det svenska valfardssamhdllet (Bongo, 2012; Melbge,
m.fl., 2016). Funktionsnedsdttning betraktades mer som en del i att mdnniskor ar olika
och, och kan ha olika férutsdttningar, och att det ar en del av livet, samt att alla kan
behéva hjdlp oavsett vad det grundar sig i.

Det ar sarskilt viktigt att skolan tar hénsyn till barnens behov av sitt sprdk och sin kultur
och den sdrskilda anpassning som det enskilda barnet kan behdva, vilket stods av FN
(20164a), som betonar vikten av att sarskilt beakta behov bland urfolksbarn och —kvinnor
med funktionsnedsdttning. Brister i undervisning pd sitt sprék och med hansyn till sin
kultur, samt mobbning och nedvérdering kunde & l&ngtgdende negativa konsekvenser,
enligt b&de féreliggande studie och den norska studien (Melbge, m.fl. 2016).

Nar det gallde arbete var alla intervjupersoner instdllda p& att arbeta med sin
funktionsnedsdttning, och de gjorde vad de kunde for att anpassa arbetet efter denna.
De flesta kunde fortsatta arbeta helt eller delvis efter anpassning, medan ndgon hade
fatt lamna arbetsmarknaden efter att ha arbetat med sin funktionsnedsattning ett
antal &r. En brist i valfardssystemet var bland annat att Socialférsadkringsbalken inte
bedéms vara anpassad fér samiskt liv och arbete i de traditionella ndringarna (SFS
2010:110). P4 fritiden lades mycket fokus p& att anpassa dven den till
funktionsnedsdattningen for att ha ett sd tillfredsstallande liv som méjligt. De som pé
olika satt var delaktiga och aktiva i féreningsliv och/eller i politik arbetade fér att
forbattra villkoren fér samer i valfardsstaten, och for sig sjalv.

Dessutom gavs uttryck fér den kollektiva sorgen, som en féljd av koloniala évergrepp
genom historien, ndgot som bland annat finns beskrivet i en bok om bilder frén
nomadskolor (Fjellstrém, 1993; Pirak, 2015). Denna sorg bidrog till sémre vdlmdaende
sarskilt for en av intervjupersonerna, som hade ldttare att hantera sin
funktionsnedsdttning och att leva med den sorgen i samiska sammanhang och bland
andra samer, dn i icke-samiska sammanhang.

Forslag till fortsatt forskning och andra atgérder

Utifrén denna studie féresldr jag att valfardsstaten Sverige arbetar fér att i stérre
utstréckning individanpassa vard och insatser fér samer med funktionsnedséttning med
hansyn till den enskildes livssituation och dennes behov av att vara delaktig i samiska
sammanhang. Detta beddémer jag kan bidra till utékad tillgdnglighet och utdkat
nyttjande av insatser och service. Aven hjalpmedel bér kunna anpassas till samiskt liv, till
exempel inom renndring, och med sprékanpassning. En annan anpassning ar att erbjuda
utdkade valmoijligheter till olika insatsers utformning, till exempel for att kunna vara
delaktig i renflyttning, samt att kunna vdlja resa till samiska aktiviteter, eller till varmare
klimat.

Vidare féresldr jag utékad information om Lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387) och hur samer med funktionsnedsdattning kan ta
del av sina rattigheter som urfolk och enligt denna lagstiftning (FN, 2007).
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Darutdver féresldar jag att valfdardsstaten vidtar dtgarder fér utdkad synlighet av
samiskt sprdk, till exempel pé skyltar pd ortnamn och allmé&nna byggnader, samt andra
dtgarder som kan bidra till utékad kunskap om samernas rattigheter, bland personal i
allménna inrdttningar, och bland évriga medborgare. Det ar viktigt att samer medverkar
i detta arbete. S&dant arbete pdgdr i viss utstrdckning i vissa férvaltningskommuner,
och bor férslagsvis uppmuntras och utdkas, for att darefter spridas till dvriga kommuner
i Sverige.

Slutligen féreslar jag en 6versyn av lagstiftningen och dess tillampning i férhéllande till
Urfolksdeklarationen (FN, 2007), och med samer delaktiga i detta arbete fér att
sdkerstdlla ett inifrdn perspektiv. Det kan, till exempel, vara l[&dmpligt att bérja med
Skollagen (SFS 2010:800), Socialtjanstlagen (SFS 2001:453), Lagen om stéd och service
till vissa funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387), och Socialférsdkringsbalken (SFS
2010:110). En malsattning med detta arbete bdr vara att sdkerstalla att valfarden blir
tillganglig pd likvardigt satt for samer med funktionsnedsattning, som fér andra
medborgare, och fér att tillvarata de rattigheter som samer med funktionsnedsdttning
har badde i egenskap av urfolk och personer med funktionsnedsé&ttning (FN, 2006; 2007).
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