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Lukijalle/Esipuhe

Suomessa on noin 10 000 — 12 000 romania, joiden lisdksi Ruotsissa asuu joitakin tuhansia Suomen ro-
maneja. Romanit ovat olleet osa suomalaista yhteiskuntaa 1500-luvulta l&htien ja yhteiskunnan suhtautu-
minen heihin on vaihdellut vainosta assimiloimisyrityksiin. Romanit ovat sosioekonomisilta l&htékohdil-
taan monella tapaa koko véestdon verrattuna helkossa asemassa. 1970-luvulta ldhtien néitéa [ahtokohtia on
yritetty parantaa osana yhteiskunnalliseen tasa-arvoon téhtéévaa hyvinvointipolitiikkaa.

Romanit ovat avainasemassa itse oman asemansa parantamisessa. Y hdenvertaisuuden edistémiseks ja
romanien osallisuuden edistdmiseksi on tehty Romanipoliittinen ohjelma Rompo (2009), jonka painopistei-
té ovat romanien koulutuksen edistdminen, ty6llisyyden ja asumis- ja elinolosuhteiden parantaminen ja
syrjiméttémyyden lisd8minen sek& romanien hyvinvointiin jaterveyden edistémiseen liittyva kehittamistyo.
Rompo on lagjapohjaisen romanivaestda edustavan joukon ja eri hallinonalojen yhteistydssa syntynyt poli-
tilkkaohjelma, jota toteutetaan Valtioneuvoston periaatepddtoksella niin valtakunnallisella, aluedlisella
kuin paikallistasollakin. Toimijoina ovat romanit itse, yhteistydssa eri sektoreista vastaavien viranomaisten
kanssa kehittamistyon, hankkeiden ja jérjestotydn keinoin.

Romanipoliittisen ohjelman toteuttaminen ja seuranta edellyttavét tietopohjan vahvistamista koskien
romanien olosuhteita kokonaisvaltaisesti. Suomen lainssdadannén mukaan etnisyystiedon kerédminen tilas-
toista ei ole mahdollista. Tarvitaan erillistutkimuksia, jotka ovat paitsi romanivaesttéon kohdistuvia, myds
osdlistavia niin suunnittelun, toteutuksen kuin raportoimisen ja tulosten jalkauttamisen osalta.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) toteuttaa eriarvoisuuden vahentdmiseen tahtdévaa tehtavaansa
tukemalla ja seuraamalla Romanipoaliittisen ohjelman (Rompo) toteutumista. Romanivahemmistdn oman,
osdllistavan véaestttutkimuksen toteuttaminen on Rompossa THL :lle osoitettu tehtdva Tutkimuksen toteu-
tuminen on Romanipoliittisen ohjelman toteuttamista kaytannossa, ja sen myoéta syntyva tietopohja paran-
taa edellytyksia seurata Rompon toteutumista myds muilla painopistealueilla kuin terveyden ja hyvinvoin-
nin sarala, silléd romanien elinolosuhtei sta tarvitaan tutkittua tietoa.

Tama raportti kuvaa ensiaskeleita, joita otettiin vuonna 2013 Romanien hyvinvointitutkimuksen suun-
nittelussa. Romanien hyvinvointi —esitutkimus on Sosiaali- ja terveysministerion tuella toteutettu pilottitut-
kimus monella tapaa haastavan, mutta erittéin tarpeel lisen vaestotutkimuksen suunnittel uksi.

Kiitokset kuuluvat romaneille, jotka ovat omalla toiminnallaan edistaneet Romanien hyvinvointitutki-
muksen suunnittelua ja esitutkimuksen toteutumista ja osallistuneet esitutkimukseen. He mahdollistavat
omalla toiminnallaan sen, etta suunnitteilla oleva lagja Romanien hyvinointitutkimus lunastaa lupauksensa
edistéa romanivaeston hyvinvointia jaterveytta.
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Tiivistelma

Anneli Weiste-Paakkanen, Tuija Martelin, Péaivikki Koponen, Seppo Koskinen, Eila Linnanmaki
Romanien hyvinvointi —esitutkimus. Loppuraportti. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Ty6paperi
16/2014. 24 sivua. Helsinki 2014.

ISBN 978-952-302-186-0

Suomen romanivahemmistdn sosiaalinen asema ja elinolot on viimeks kartoitettu vuoden 1970 vaestt-
laskennassa. Ne olivat monelta osin koko vaestéa heikommat. Romanien yhdenvertaisuuden ja osallisuu-
den edistéamiseksi on tehty vuonna 2009 Romanipoliittinen ohjelma. Siin& linjataan, etté romanien hyvin-
vointia edistetdén ja sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdentumista tehostetaan. Tyon tueksi tarvitaan tie-
toa, mitkatoimet ja mihin kohdennettuina olisivat keskeisimpid. Ohjelman mukaisesti Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos (THL) toteuttaa lagjan tutkimuksen, jossa selvitetédn romanivaeston elinolosuhteisiin, ter-
veyteen, hyvinvointiin ja asumiseen liittyvaa tilannetta sekd romanivéeston palvel utarpeita

Romanien hyvinvointi -esitutkimushankkeen tarkoituksena oli toteuttaa esitutkimus Suomen romanivé:
eston terveyttéd ja hyvinvointia kartoittavan vaestotutkimuksen val mistel emiseksi.

Esitutkimuksen tavoitteena oli menetelmien kehittéminen ja romaniyhteison luottamuksen saavuttami-
nen, joiden avulla voidaan toteuttaa varsinainen tutkimus koko Suomen lagjuisena. Varsinaisen tutkimuk-
sen tavoitteena on tuottaa romanien terveydestd ja hyvinvoinnista tietoa, joka on vertailukel poista muiden
kansallisen terveys- ja hyvinvointiseurannan tietoperustan muodostavien vaestotutkimusten kanssa. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen aiemmin toteuttamat vahemmistdjen vaestotutkimukset ovat osoittaneet,
ettd ennen varsinaista tutkimusta on ehdottoman térkedd kehittéa yhteistyoverkostoja ja testata tiedonke-
ruumenetel mié esitutkimuksella , jotta varsinainen tutkimus onnistuisi mahdollisimman hyvin.

Romanien hyvinvointitutkimuksen haasteiksi maariteltiin kohdevaeston identifioiminen, tutkittavien ta-
voittaminen ja romanivaestdn luottamuksen saavuttaminen seka kulttuuristen nékokulmien asianmukainen
huomioonottaminen tutkimuksen siséll6ssa ja tutkimustilanteessa. Romanien hyvinvointi -esitutkimuksessa
kehitetyt menettelytavat on kuvattu t&ssa raportissa.

Avainsanat: romani, terveys, hyvinvointi, véesttutkimus
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Sammandrag

Anneli Weiste-Paakkanen, Tuija Martelin, Paivikki Koponen, Seppo Koskinen, Eila Linnanmaki. Romani-
en hyvinvointi -esitutkimus. [En forhandsstudie om romernas vafard]. Institutet for hélsa och véfard
(THL). Diskussionsunderlag 16/2014. 24 sidor. Helsingfors, Finland 2014. ISBN 978-952-302-186-0
(tryckt): (nétpublikation)

De finlandska romernas sociala stallning och levnadsforhdllanden klarlades senaste géng vid folkrak-
ningen & 1970. D& visade det sig att den romska minoriteten i manga avseenden hade en samre social stéll-
ning och samre levnadsforhéllanden an befolkningen som helhet. Ett politiskt program for romernai Fin-
land har pagétt sedan & 2009 i syfte att forbéttra romernas stallning och framja deras delaktighet. Enligt
programmets riktlinjer ska den romska befolkningens valfard framjas och social- och hésovardstjansterna
inriktas pa ett effektivare sétt. Som stod for arbetet behdvs information om vilka &tgérder som &r viktigast
och hur de skariktas. | enlighet med det politiska programmet genomfor Institutet for hélsa och vélfard
(THL) en omfattande befolkningsundersokning som kartlagger den romska befolkningens levnadsforhal-
landen, hdlsa, vélfard, boende och servicebehov.

Syftet med detta projekt har varit att genomfora en forhandsstudie for att forbereda en befolkningsun-
dersokning som kartlagger hélsan och vafarden hos den romska befolkningen i Finland.

Forhandsstudiens mal &r att utveckla metoder och skapa fértroende hos den romska gemenskapen sa att
den egentliga understkningen kan genomféras pa nationell niva. Den egentliga omfattande befolkningsun-
derstkningen syftar till att tafram sadan information om romernas halsa och vafard som kan jamforas med
data fran andra befolkningsundersokningar som utgor kunskapsunderlaget for den nationella uppféljningen
av hdlsa och véfard. THL:s tidigare befolkningsundersdkningar av minoriteter har visat att det ar ytterst
viktigt att utveckla samarbetsnétverk och testa datainsamlingsmetoder med hjélp av en férhandsstudie for
att den egentliga undersokningen ska vara sa framgangsrik som majligt.

Utmaningar i undersdkningen om romernas valfard & att identifiera malbefolkningen, att na undersok-
ningsdeltagarna, att fa den romska befolkningens fortroende och att sikerstdlla att kulturella perspektiv
iakttas pa ett andamalsenligt sétt i undersokningens innehall och forskningssituationen. Denna rapport be-
skriver de metoder som utvecklats i forhandsstudien om romernas valfard.

Nyckelord: romer, hélsa, vélfard, befolkningsundersokning
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Abstract

Anneli Weiste-Paakkanen, TuijaMartelin, Péaivikki Koponen, Seppo Koskinen, Eila Linnanmaki

Romanien hyvinvointi —esitutkimus. Roma wellbeing pilot survey. National Institute for Health and Wel-
fare (THL). Discussionpaper 16/2014. 24 pages. Helsinki, Finland 2014.

ISBN 978-952-302-186-0

The socioeconomic status and living conditions of the Finnish Roma minority were last thorougly sur-
veyd in the 1970 population census. The census concluded that both the socioeconomic status the living
conditions were considerably weaker than those of the whole population. The Policy on Roma has been
implemented since 2009 to advance Roma inclusion and equal treatment. The policy states that Roma well-
being is promoted and social and health services are targeted towards the Roma, but data is needed to show
which measures are most central and how they should be directed. According to the policy, National Insti-
tute for Health and Welfare is conducting a large-scale Roma population survey in which the living condi-
tions, health, wellbeing, housing and the need for services are studied.

Roma wellbeign pilot survey was conducted to plan a comprehensive population study on the health
and wellbeing of the Finnish Roma. The aim of the pilot survey was to develop the methodology and gain
the trust among the Roma community that are needed for conducting a large-scale survey on a national
level. The objective of the large Roma Wellbeing Study is to produce data on Roma health and wellbeing
comparable with the data from other population surveys which form the data basis for a national health and
wellbeing monitoring. Past minority population surveys conducted by the National Institute for Health and
Welfare have shown that it is crucialy important to test the research methodology in a pilot survey for a
succesfull implementation of alarge-scale survey.

The challenges for Roma Wellbeing Study are: how to identify the target population, how to reach and
motivate the participants, how to gain trust among the Roma community, and how to ensure cultural appro-
priateness of the study content and practice. The methodologies developed in Roma wellbeing pilot survey
project are described in this report.

Keywords. Roma, health, wellbeing, population survey
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Romanien
yvinvointitutkimus

1 Johdanto

Suomessa on arviolta noin 10 000 — 12 000 romania. Ruotsissa asuu lisdksi noin 3000 Suomen romania.
Romanien terveydesta ja hyvinvoinnista on olemassa hyvin niukasti tutkimustietoa. Suomen romanien
elinkeinojakauma, ammatit, ruokakuntien koko ja asumisolot on viimeksi kartoitettu kattavasti vuoden
1970 véestolaskennassa. Tuolloin ilmeni, etté romanien sosiaalinen asema ja elinolot olivat huomattavasti
koko véestoa heikommat. 18kkéité oli vBhemman ja yksinhuoltajia huomattavasti enemman kuin koko vées-
t6ssd, ja romaneilla oli koko vaestda useammin tuntematon elinkeino ja ammattiasema (Suomen virallinen
tilasto, 1974). Romaneilla on virallinen véahemmistdasema eli Suomen romanien kielelliset ja kulttuuriset
oikeudet on kirjattu vuoden 2000 perustusiakiin. (Suomen romanipoliittinen ohjelma Rompo, 2009) 1970-
luvulta l&htien Suomessa on toteutettu sosiaaliseen tasa-arvoon téhtédvaa politiikkaa, joka ndkyy myoés
vahemmistéjen asemassa. Universaalisuuspolitiikan mukaisesti julkiset palvelut, kuten sosiadli- ja tervey-
denhuolto ja kunnalliset vuokra-asunnot ovat kaikkien vaestéryhmien, my6s romanien saatavilla, mutta
vaestéryhmakohtai sta tutkittua tietoa romanien palveluihin padsysta ja niiden kaytosta ei viela ole. Eri sek-
toreilla on tehty selvityksid mm. romanilasten perusopetuspalvelujen kéytosta (Opetushallitus 2004 ja
2011) ja idkkéden romanien vanhuspalveluiden tarpeesta ja kéytostd (Majaniemi ja Viljanen, 2008) sekéa
asumispalveluiden kaytosta (Torma ym, 2012). Selvityksissa todetaan, ettéd edistysaskeleista huolimatta
romanivahemmistd erottuu yha valtavaestdsta paitsi omaleimaisen kulttuurinsa ansiosta, myos keskimaé-
réistd heitkomman sosi oekonomisen asemansa VUoksi.

Romanit ovat elaneet rinnakkaiseloa suomalaisen yhteiskunnan kanssa puoli vuosituhatta jatkuvassa
muutoksessa ja vuorovaikutuksessa, mutta yhtei skunnan romaneille tarjoamat mahdollisuudet eivét ole aina
olleet yhdenvertaisia. Tiedetdan, ettd alempi koulutusaste, alempiin tuloluokkiin kuuluminen ja matalassa
ammattiasemassa oleminen ovat tekijoita, jotka aiheuttavat korkeampaa sairastavuutta ja kuollei suutta seké
heikompaa toimintakykya (Kaventaja-verkkopalvelu, THL). K&yhyys, huonot asunto-olosuhteet ja tyon
rankka fyysinen kuormittavuus ovat myds tekijoita, jotka saattavat nakya etenkin ikaantyneen romanivaes-
tén heikkona terveytend. Kulttuurisen véhemmiston, jonka terveydenhoitoon ja ihmisruumiiseen liittyva
gjatusmaail ma eroaa valtakulttuurille tyypillisestd, e ole aina ollut helppoa tulla ymmérretyiksi terveys- ja
sosiaalipalveluissa, mika puolestaan lagjentaa sosioekonomisia terveyseroja entisestdan. Sosioekonominen
asema ja muut tekijat vaikuttavat myds elintapoihin, mika puolestaan saattaa lisata terveyseroja. Romanei-
hin kohdistuvaan hyvinvoinnin epétasa-arvoiseen jakautumiseen on puututtava tutkimalla, mistd erot johtu-
vat.

1.1 Tiedontarve romanien hyvinvoinnista kansainvalisesti

Ruotsissa tehty tutkimus osoitti Lounais-Ruotsin romanivaeston terveydentilan olevan heikompi verrat-
tuna koko véestton ja muihin kulttuurivéhemmistéihin kuten saamelaisiin. Tutkijat arvelivat heikon ter-
veydentilan olevan seurausta yhteiskunnan ulkopuolelle jdamisestd, tyottomyydestd ja syrjinnastd, jotka
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saattoivat myos aiheuttaa epétervedlisille elamantavoille atistumista. (Hassler ym, 2012) Romanit kuiten-
kin arvioivat oman terveyden hyvaksi, kun sita kysyttiin heilta itseltéén haastattelussa. Itse koetun tervey-
den ja objektiivisesti mitatun terveyden vélinen ero saattaa selittya yhteisollisyyden suojaavien vaikutusten
avulla. Romaniyhteisd on usein sosiaalisesti tiivis, mika parantaa yksilén mahdollisuuksia saada tukea |&
heisiltéan ja sitd kautta vaikuttaa myonteisesti heidén kokemaansa terveyteen ja eldmanlaatuun. Vahvat
sosiaaliset siteet perheen ja suvun jasenten valilla toimivat suojatekijand elaman vaikeuksia vastaan. (Hass-
ler ym, 2012)

It& ja Keski-Euroopassa romanien tilanne on huomattavasti huonompi kuin Pohjoismaissa. Ité jaKes
ki-Euroopan romaneilta puuttuvat valttamattémat perushyddykkeet, kuten séhkd, puhdas ves ja sanitaatio,
aitiysterveyspalvelut, rokotukset ja lasten peruskoulu. Useissa eurooppalaisissa tutkimuksissa on todettu,
ettd romanien terveydentila on huonompi ja elingjanodote lyhyempi ja &itien ja lasten terveys heikompi
kuin koko vaestolla. Matala koulutus, korkea tyéttomyys, kdyhyys ja heikot asunto-ol osuhteet heikentavét
romanien terveyttd, (Kolarcik ym, 2009) Terveysongelmia aiheuttaa my®s romaniyhteistjen asumisen kes-
kittyminen heikosta taloustilanteesta ja puuttuvasta infrastruktuurista kérsiville -asuinalueille ja seuduille
(Féslis ym, 2011) seké epavirdlisille leiriytymisalueille (Parry ym, 2006). Romaninaiset synnyttavét nuo-
rempina ja saavat keskimaaraistéd useammin ahaisen syntymapainon omaavia vauvoja. Slovakiassa todet-
tiin alhaisen syntymépainon olevan neljé kertaa yleisempaé romanien keskuudessa koko véestdon verrattu-
na. Romaneilla oli myds lyhyempi elingjan odote kuin mill&an muulla slovakialaisella ryhmalla. Syiksi on
arveltu diabeteksen, sepelvaltimotaudin ja lihavuuden yleisyytta. (Sepkowitz, 2006) Romanian romanien
lapsikuolleisuus (72,8/1000) oli 1dhes kolminkertainen verrattuna etnisiin romaniaaisiin (27/1000), ja li-
séksi lukutaidottomuus ja aliravitsemus olivat yleisia (UNDP 2003). Romanien ongelmat ovat monisyisia,
eikd heidan terveyttéddn ja hyvinvointiaan koskevia haasteita voida kasitell& huomioimatta sosiaalisia teki-
joita, kuten syrjintad, tyottémyytta ja heikkoja elinol osuhteita (Féslis ym, 2011).

Euroopan komission romanistrategian painopisteet romanien oikeuksien toteutumisessa ovat:
(Euroopan komissio, 2011)

e Koulutus: varmistetaan, etta kaikki romanilapset suorittavat peruskoulun

o Tyodllisyys: erojen kaventaminen romani- ja valtavaeston valilla

e Terveys: erojen kaventaminen, erityisesti |apsikuolleisuuden vahentéaminen

e Asuminen: asuntojen ja vattéméttdmien pal vel uiden saatavuus. Eron kaventaminen romanivaeston ja
valtavaeston vélilla asumiseen liittyvien julkisten palveluiden, kuten veden, séhkon ja jétehuollon suh-
teen.

1.2 Tiedontarve Suomen romanien hyvinvoinnista ja palvelujen kdytosta

Seké kansainvélisissi tutkimuksissa ettd Suomessa on havaittu, ettéd romanien vahva yhteisollisyys ja
|&heisten ihmisten tuki ovat voimavaroja, jotka vaikuttavat myonteisesti koettuun terveyteen ja eldamanlaa-
tuun. (Viljanen, 2010) Toisaalta romanit eivét helposti hakeudu hoitoon, silla heidan kasityksensd mukaan
ihminen on terve, ellel sairaus tai vaiva aiheuta kohtuutonta haittaa (Opetushallitus 2012). Etenkin igk-
k&&mmét romanit saattavat vierastaa l&akéreitd, silla entisaikaan romanit menivét 188kériin vain &&rimméi-
sen hadan edessd. (Maganiemi ja Viljanen, 2008) Romanivanhusten palvelutarvekartoituksessa todetaan,
etta kuntoutuksen tarvetta olisi syyta kartoittaa lagjasti ja kiinnittéd huomiota romaninaisten kayttaman
paksun samettihameen painoon hengitys-, siséelin- ja selkavaivojen aiheuttgjana. (Majaniemi ja Viljanen,
2008) Sosiadli- ja terveysministerion arvion mukaan romanit ovat yliedustettuina toimeentul otuen sagjissa,
mutta kayttavat muun muassa pdihde- ja vanhushuollon seka varhaiskasvatuksen palveluita kantavéestoa
vahemman (Hirvilammi ym, 2008). Kansalliset vaestotutkimukset eivat mahdollista romanien hyvinvointia
ja palveluiden kayttda koskevien tietojen tuottamista, koska satunnaisotokseen perustuviin tutkimuksiin
osuu vain véhan romaneja véhemmiston pienesta koosta johtuen.
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Romanien terveyden ja hyvinvoinnin edistdminen ja sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdentuminen
edellyttavét, ettd romanivaeston elinoloja seka terveys- ja sosiaalipal velujen tarvetta ja kadyttoa kartoitetaan,
syrjdytymisen ehkéisya tehostetaan ja romaneille suunnattua neuvontaa ennaltaehkéi sevéasté terveydenhuol -
losta lisdtéan. Romanipoliittisessa ohjelmassa (Rompo, 2009) linjataan, ettd romanivéeston hyvinvointia
edistetddn ja sosiadli- ja terveyspal veluiden kohdentumista tehostetaan, mutta tarvitaan tietoa, mitka toimet
ja mihin kohdennettuina olisivat keskeisimpia. Tiedon tuottamiseksi romanipoliittinen ohjelma edellyttas,
ettd " Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) toteuttaa lagjan tutkimuksen, jossa selvitetd8n romanivaesttn
elinolosuhteisiin, terveyteen, hyvinvointiin ja asumiseen liittyvaa tilannetta seké romanivéaeston palvelutar-
peita.” (Rompo, 2009) Tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan kehittéa toimia, joilla voidaan edistéa roma-
nien osallisuutta seka sosiaali- ja terveyspal veluiden kohdentumista. Jotta vaestéryhmien valisia hyvinvoin-
ti- ja terveyseroja voitaisiin kaventaa, tarvitaan systemaattista tutkimusta, jolla mitataan romanien elaman-
laatua ja joka koostuu terveyden ja hyvinvoinnin eri osa-alueista.

2 Romanien hyvinvointi -esitutkimushankeen tarkoitus ja tavoitteet

Hankkeen tarkoituksena oli toteuttaa esitutkimus Suomen romanivéeston terveytta ja hyvinvointia kar-
toittavan vaestotutkimuksen valmistelemiseksi. Hankkeen nimi oli alun perin Romanien terveys- ja hyvin-
vointitutkimuksen pilottitutkimus. Romanien kuulemisissa kaytyjen keskustelujen perusteella nimi vaihdet-
tiin selkedmmaksi Romanien hyvinvointi — esitutkimukseksi, jota téssa raportissa vastedes kaytetdan. Esi-
tutkimus toteutettiin paékaupunkiseudulla, ja siihen osallistui 28 tutkittavaa eli |éhes tavoitteeks (30) ase-
tettu mé&rd. Esitutkimuksen tavoitteena oli menetelmien kehittdminen ja romaniyhteison |uottamuksen
saavuttaminen, joiden avulla voidaan toteuttaa varsinainen tutkimus noin 1000 tutkittavan otoksella koko
Suomen lagjuisena. Varsinaisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa romanien terveydesta ja hyvinvoinnista
tietoa, joka on vertailukel poista muiden kansallisen terveys- ja hyvinvointiseurannan tietoperustan muodos-
tavien vaestotutkimusten (Alueellinen terveys- ja hyvinvointitutkimus ATH (Kaikkonen ym, THL), Terve-
ys 2011 (Koskinen ym, THL) ja Maahanmuuttgjien terveys- ja hyvinvointitutkimus Maamu (Castanedaym,
THL) kanssa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen aiemmin toteuttamat véhemmistdjen vaestotutkimukset,
kuten Maahanmuuttajien terveys- ja hyvinvointitutkimus (Castaneda ym, 2012), ovat osoittaneet, etta en-
nen varsinaista tutkimusta on ehdottoman térkeda kehittda ja testata tiedonkeruumenetel mig, jotta varsinai-
nen tutkimus onnistuisi mahdollisimman hyvin.

Romanien hyvinvointitutkimuksen haasteiksi méariteltiin kohdevaeston identifioiminen, tutkittavien ta-
voittaminen ja romanivéeston luottamuksen saavuttaminen seka kulttuuristen ndkékulmien asianmukainen
huomioonottaminen tutkimuksen sisalléssa ja tutkimustilanteessa. Romanien hyvinvointi -esitutkimuksen
tarkoitus oli vastata néihin haasteisiin. Menettelytavat on kuvattu téssa raportissa.

3. Romanien hyvinvointi — esitutkimuksen toteutus

3.1 Esitutkimuksen suunnittelu ja tutkimussisalto

Suunnittelu alkoi tutkimussuunnitelman laatimisella vuoden 2013 tammi-helmikuussa. Hanketta rahoit-
taneen Sosiadli- ja terveysministerion kanssa tehtiin sopimus hankkeen toteuttamisesta. Tutkimussuunni-
telman mukaisesti arvioitiin THL :n vaestotutkimuksissa (Maamu, Terveys 2011, ATH) kaytettyjen terveys-
tarkastuksen ja haastattelun sisalttjen soveltuvuus romanivaeston parissa suoritettavaan tiedonkeruuseen, ja
ndiden pohjalta suunniteltiin alustavat versiot tutkimuksen haastattelulomakkeesta ja terveystarkastuksen
sisdlosta. Jo ennen virallisen ohjausryhman nimeamista jérjestettiin suunnittel utyékokous, johon kutsuttiin
terveys- ja sosiadialadla romanien parissa tytskentelevia asiantuntijoita. Tyokokouksessa keskusteltiin
vaestotutkimussisall6n soveltuvuudesta romanitutkimukseen ja kuultiin joitakin romanikulttuurin asiantun-
tijoita keskeisista tutkittavista aiheista. Kokouksen jakeen tutkimusryhma jatkoi tutkimussisdllon jatko-
tyostamistd, ja asiantuntijat kierréttivat sisdltéluonnoksia omissa verkostoissaan ja kommentoivat niita
sadhkdpostitse ja puhelimitse.

Romanien hyvinvointi-
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Romanien hyvinvointi- esitutkimuksen tutkimussisalto:
e Terveystarkastus:

verenpaine, verindyte; hemoglobiini, kolesterolitasot, verensokeri.

kehon koostumus; vy6taron ympérys, paino, pituus.

toimintakyky; niveltoiminta, tasapaino, kielellinen sujuvuus ja oppiminen, k&den puristusvoima.
nakotesti, psyykisten oireiden haastattelu, suun tutkimus.

e Haastattelu:

taustatiedot; koulutus, tyd, kulttuurinen identiteetti, perhe.

terveys; psyykinen jafyysinen terveys, vékivalta- ja syrjintékokemukset.

sosiaalinen hyvinvointi; osallistuminen, avun antaminen ja saaminen, luottamus yhteiskuntaa kohtaan,
itse koettu toiminta- ja tyokyky.

elintavat; ravinto, liikunta, péihteet.

elémanl aatu; asuminen, toimentulo.

kokemukset sosiaali- jaterveyspalveluista ja asuinkunnan kulttuuri-, liikunta- ja tydllisyyspalveluista.

Tutkimussisalté on haastattelun osalta hyvin yhtenevéinen erityisesti samanaikaisesti Suomessa vuosina
20102014 toteutettavan Alueellisen terveys- ja hyvinvointitutkimuksen (ATH) kanssa. Siina on kysymyk-
sia myos Terveys 2000/2011- ja Maamu-tutkimuksista, joiden pohjalta suunniteltiin myds terveystarkastuk-
sen sisAlto.

Sisdllon  suunnittelusta vastass THL:n sisdinen projektiryhmd, johon kuuluivat Anneli Weiste-
Paakkanen, Tuija Martelin, Paivikki Koponen, Ulla Tyyni, Liisa Saarikoski, Seppo Koskinen, Eila Lin-
nanmaki ja Anna Keto-Tokoi. Korkeakouluharjoittelija Asmo Palteisto avusti suunnittelussa ja tutkimusas-
sistentti Tanja Berg arvioi suunnittel utyéta romaninakokul masta.

Suunnittelussa kuultiin liséksi seuraavia THL:n asiantuntijoita aihealueittain:

Elinolot, tybolot, hyvinvointi: Timo Kauppinen

Toiminta jatyokyky: Péivi Sainio, Mariitta Vaara

Syrjint& Simo Mannila

Mielenterveys. Jaana Suvisaari

Suun terveys: Liisa Suominen

Palvelut: Kristiina Manderbacka

Elintavat: Tomi M&ki-Opas, Ritva Préttaa

Otannan ja aineiston tilastollisen kasittelyn suunnittelu: Tommi Hérkanen
Viestint& EevarLiisaKallonen

Talous: Ninni Vanhalakka

3.2 Ohjausryhman muodostaminen ja tdydentaminen

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL nimesi Romanien hyvinvointi — esitutkimuksen
ohjausryhman 23.4.2013. Ohjausryhman tehtavana oli esitutkimuksen toteutumisen seuranta seka toimin-
nan ohjaus, ja sen toimikausi pééttyi 31.12.2013. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos nimesi ohjausryhman
jaseniks suostumuksensa mukaisesti seuraavat henkil6t: Viveca Arrhenius (Sosiaalineuvos, STM), Sarita
Friman-Korpela (Paésihteeri, Romaniasiain neuvottelukunta, STM), Malla Laiti (Suunnittelija, Etelé
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Suomen auehallintovirasto, alueellinen Romaniasiain neuvottelukunta), Péivi Majaniemi (Sihteeri, Suo-
men Romaniyhdistys), Marko Stenroos (Puheenjohtaja, Nevo Roma ry.), Helena Valentin (Suunnittelija,
It&Suomen aluehallintovirasto, alueellinen Romaniasiain neuvottelukunta), Anna Maria Viljanen (Dosent-
ti, Helsingin yliopisto).

Romaniasiain neuvottel ukunnan suosituksesta Terveyden ja hyvinvoinnin laitos tdydens ohjausryhmaa
nimeten ohjausryhman jéseniks suostumuksensa mukaisesti seuraavat henkilot: Marita Korp (Sihteeri,
Opetushallitus, Romanivaestdn koulutusryhmd), Ossi Blomerus (Toiminnanjohtaja, Savonlinnan seudun
romanilahetys ry.), Armas Hagert (Suunnittelija, Lansi- ja Sis&Suomen aluehallintovirasto, alueellinen
Romaniasiain neuvottelukunta), Taito Lehmusta (Puheenjohtagja, Etela-Suomen aluehallintovirasto, alueel-
linen Romaniasiain neuvottelukunta) ja Rosa Akerlund (yhdyshenkil®, Vantaan kaupunki). Ohjausryhma
kokoontui virallisesti 30.8.2013 ja 18.11.2013.

3.3 Romanivaesttn kuuleminen, julkisuus ja tiedottaminen

Hankkeessa jérjestettiin seuraavat kuulemis- ja esittel ytilai suudet:

6.2.2013 Romanitutkimuksen asiantuntijapalaveri, THL

7.5.2013 Romani Linquistic and Anthropology seminar, Helsingin yliopisto

17.5.2013 Rompo, ohjaus- ja seurantaryhma, romanivaeston kuulemistilaisuus, Sédtytalo, STM
22.5.2013 RONK/AlueRONKit kokous, STM

24.5.2013 Romanivaestén koulutusryhma, OPH

12.6.2013 Suomen Romani Foorumi, Helsinki

17.6.2013 AlueRONK, Etel&Suomen aluehallintovirasto

24.6.2013 It&-Karjalan romanien kielikoulu, Punkaharju

21.8.2013 Paivakeskus Kaalo, Helsinki

30.8.2013 Romanien hyvinvointi -esitutkimus, ohjausryhman kokous, THL

9.9.2013 Suomen Romaniyhdistys, vanhusten kerho, Kinoporin palvelukeskus, Helsinki
12.9.2013 Romanien hyvinvointi-esitutkimuksen ohjausryhman tyékokous, THL

13.9.2013 AlueRONK, Lounais-Suomen auehallintovirasto

19.9.2013 Suomen Romaniyhdistys, vanhusten kerho, Kontulan pal velukeskus, Helsinki
1.10.2013 Suomen Romaniyhdistys, vanhusten leiri, Kotoranta, Kiljava, Nurmijarvi
18.11.2013 Romanien hyvinvointi -esitutkimus, ohjausryhméan kokous, THL

27.11.2013 Rompo, ohjaus- ja seurantaryhman kokous, STM

29.11.2013 V dhemmistotutkimuksen politiikka -tydryhma. Kulttuurintutkimuksen péivét. Lapin yliopis-
to, Rovaniemi.

Hankkeen projektikoordinaattori esiintyi 6.6.2013 Y LE:n Romano Mirits (romaninkieliset uutiset)
-radio-ohjel massa kertomassa hyvinvointitutkimushankkeesta.

Hankkeen aikana julkaistiin seuraavat artikkelit:

Weliste-Paakkanen, A, Palteisto A: Tutkimustieto auttaa parantamaan romanien elinoloja.
3/2013 Hyvinvointikatsaus. Tilastokeskus

Weliste-Paakkanen A, Palteisto A: Romanien hyvinvointi — esitutkimus luo edellytyksia suurelle roma-
nien hyvinvoinnin tilannekatsaukselle. 2/2013. Latso Diives. Romanivaeston koulutusryhma. Opetushalli-
tus.

Wei ste-Paakkanen A: Romanien hyvinvointi tutkittavana.
4/2013 Romano Boodos. Romano Missio ry.

Romanien hyvinvointi-
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Lisaksi hankkeen projektikoordinaattori osallistui seuraaviin hankekauden aikana jarjestettyihin roma-
nikulttuuria tarkastel eviin taide- ja kulttuuritapahtumiin, joiden yhteydessa kéytiin epavirallisia keskustelu-

jamyds romanien hyvinvointitutkimuksesta:

Ming, Te jaMuut - kansainvalinen nykytaidendyttely. Romaninaistaiteilijoiden nykytaidetta Euroopasta.

Tybvaenmuseo Werstas, Tampere 1.2.-26.5.2013

Miranda- mustalaisten holokausti, kuka pelkda valkolaista? Suomen kansallismuseo. 13.9.2013-

2.3.2014

Mustalaidleiri muuttaa taivaaseen. Uusi sovitus musikaalista perustuen Emil Lotianun elokuvaan ja
Maksim Gorkin novelliin. Porvoon keséteatteri 3.7.2014-28.7.2013

Ylldmainituissa tilaisuuksissa ja sdhkoposti- ja puhelinkeskusteluissa kaytyjen keskustelujen seka tut-
kimusassistentin antaman palautteen perusteella identifioidut romanien hyvinvointitutkimuksen haasteet ja

niiden ratkaisumallit on koottu taulukkoon 1.

Taulukko 1. Romanien hyvinvointitutkimuksen haasteet ja ratkaisuehdotukset

Haaste

Ratkaisuehdotukset

Tutkimuksen osallistavuus

Kaikkien romanien kommentit on huomioitava. Tavallisten
romanien laajapohjainen, valtakunnallinen &éani saatava kuu-
lumaan ohjausryhméssé ja kuulemistilaisuuksissa.

Kulttuurin kunnioittaminen: terveysasioista moni on hapeéa,
joten tutkimussisallosta voi puhua vain samanikaisten / samaa
sukupuolta olevien keskuudessa pienryhmissa.

Ei hapeaasioiden julkista esittelya. Pienryhmatydskentely.

Avoimuus: esitutkimushankkeen alkuvaiheessa jotkut luulivat,
ettéd THL olisi aloittanut laajan tutkimuksen teon ilman romani-
vaeston hyvaksyntad. Kasite "esitutkimus” oli vaikeaselkoinen.

Tiedotetaan avoimesti. Selvennetadn esitutkimuksen merkitys-
té varsinaisen tutkimuksen valmisteluna ja onnistumisen
edellytyksené.

Luottamus: kun esitutkimus lopulta toteutettiin onnistuneesti,
moni oli pettynyt, kun varsinainen tutkimus ei alkanutkaan
suoraan, vaan sita joudutaan odottamaan, kunnes saadaan
rahoitus.

Rakennettua luottamusta on pidettava eri tavoin ylla ja vahvis-
tettava myos esitutkimuksen ja varsinaisen tutkimuksen valilla.

Selkokielisyys

YIh&alté alaspéin suuntautuvan viestinnan, virkamieskielen ja
erityisesti laéketieteellisten termien vélttdminen. Tutkimustie-
dotteet ja suostumuslomakkeet laadittava huolellisesti.

Ruohonjuuritason tiedotus

Projektikoordinaattori antaa hankkeelle kasvot, jalkauduttava
tavallisten romanien tilaisuuksiin ja kerrottava kansantajuises-
ti, mista on kyse. Romanivaestdon kuuluvan tutkimusassisten-
tin rooli myds tarkeéa.

Vanhusten huomioiminen

Kunnioittaminen.

Tutkimuksiin liittyvat epaluulot

Tutkimus on tehtédva romanien ehdoilla. Kerrottava, ettei
tutkimuksella ole mitdan tekemista dna:n kanssa. Tutkimuk-
sessa ei keratd romaneista rekisteria.

Laaketieteeseen liittyvat epéaluulot

Hyvinvointi ja palvelutarpeiden arviointi ovat tutkimuksen
keskeisin sisaltd.

Viranomaisiin liittyvéat epéluulot: ei uskalleta kertoa vaikeuksis-
ta, pelataan esim. tietojen kulkeutumista sosiaaliviranomaisil-
le.

Tuodaan selvasti ilmi, ett& THL ei luovuta tutkittavien tietoja
kenellekaan.
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Luottamuksellisuus ja tietosuoja

Osallistuminen on vapaaehtoista. Vain tutkittavat saavat
néhda omat tuloksensa. Tutkittavaa ei voi tunnistaa tuloksista.

Pelko tutkimustulosten esittamisesta niin, ettd ne vahvistavat
romaneihin litettdvaa negatiivista stereotypiaa.

Raportoiminen on tehtava yhteistydssa romanien kanssa, ja
raportoinnissa on huomioitava tutkimuksen tarkoitus, roma-
nien elinolojen parantaminen. Kartoitetaan my®s romanien
hyvinvoinnin vahvuuksia. Liséksi kartoitetaan mahdollisia
riskeja, jotta voidaan ennaltaehkaistéd ongelmia.

Terveyserojen kasitteeseen ja tutkimukseen liittyvat epéluulot

Tuotava selvasti esiin, ettd ei tarkoita biologista, dna:n maarit-
telemé&a eroa vaan sitd, etté elinolosuhteet vaikuttavat tervey-
teen ja eri vaestoryhmien valilla voi olla eroja johtuen eriarvoi-
suudesta. THL:n tehtévéa on kaventaa terveys- ja hyvinvoin-
tieroja vaestéryhmien valilla. Korostetaan tasa-arvon toteutu-
misen tavoitetta, romanien tasavertaista kohtelua.

Rasismi

Tutkimushenkildstén on oltava avoimia erilaisuuden kohtaami-
seen ja tietoisia asenteistaan.

Romanien taloudellinen tilanne: monella kdyhyys on keskei-
nen huonon terveyden syy, ei ole varaa ostaa ladkkeita tai
noudattaa erityisruokavaliota.

Taloudellinen tilanne otettava huomioon tutkimussisélldissa,
kysymyksissa on huomioitava myds lapsuudessa koettu kdy-
hyys ja kodittomuus

4 Mita hanke sai aikaan?

4.1 Hankkeen tuotokset

Hankkeen keskeisin tuotos oli Romanien hyvinvointi -esitutkimuksen toteuttaminen. Hankesuunnitel-
man mukaisesti toteutettiin 28 tutkittavalle haastattelu ja terveystarkastus, sen toteutusta ja saatuja koke-
muksia kuvataan luvussa 4.2. Esitutkimukseen valituilla ja kehitetyilla menetelmill& voidaan toteuttaa tut-
kimus valtakunnallisesti riittévan suurella otoksella ja riittavalla osallistumisaktiivisuudella, jotta saadaan
koko véestdon verrattavissa olevaa tietoa romanien hyvinvoinnista jaterveydesta.

Romanien hyvinvointi -esitutkimuksen tuotokset

e THL:lle kertyneet yhteistydsuhteet romanitoimijoiden verkostoihin ja yhteistytssi heidan kanssaan
kehitetyt menettel ytavat romanivaeston kuulemisesta (hankkeen ohjausryhmd). Erityisesti romaniyhtei-
son luottamuksen saavuttamista voidaan pitéa hankkeen tuotoksena.

o Hankkeessatydskennelleille henkilille kertynyt asiantuntemus, joita voidaan hyddyntda varsinai sen

tutkimuksen teossa

e Romanien hyvinvointi —esitutkimuksen tutkimussisalto ja siind kéytetyt lomakkeet (joiden kayttdon
pilottitutkimuksessa on saatu puoltava lausunto 6.11.2013 Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiirin
koordinoivalta eettiselté toimikunnalta (173/13/03/00/2013). Varsinaiselle tutkimukselle on haettava

uusi lausunto.

¢ ROO01 Tiedote (tutkittavalle jaettavatiedote)

e R002 Suostumus (alekirjoitettava kahtena kappal eena)

e RO003 Blaisel (tutkimuspiste 1. sisdltda osia terveystarkastuksesta mm. toimintakyky, verinayte)

e R004 Laboratoriolomake (apulomake verindytteita varten)

¢ RO005 Palaute tutkittavalle (tutkimuspaikalta mukaan saatava)

e ROO06 Blaise 2 (tutkimuspiste 2. sisdltéé haastattelun ja osia terveystarkastuksesta mm. muistin toiminta,

suun tutkimus, nako)

e R007 Sandlista (apulomake muistin toimintatestia varten)

e RO008 HSCL (Psyykkisten oireiden kysely)

THL — Tydpaperi 16/2014

Romanien hyvinvointi-
esitutkimus




Romanien hyvinvointi -esitutkimus

¢ R009 Puhelinhaastattel u (lyhythaastattel u téydentévaa tiedonkeruuta varten)
e RO010 Laboratoriopalautekirje (kotiin |ahetettava, verindytteiden tul okset)
e RO11 Kenttdohje

e Lomakkeiden RO03 ja RO06 mukaan ohjelmoidut ATK-ohjelmat (Tietokoneavusteinen haastattelu Blai-
se-ohjelmistoa kayttden, jolloin lomakkeita ei tarvitse erikseen tallentaa vaan tieto tallentuu haastattelu-
jaterveystarkastustilanteessa, mika liséé tiedon luottamuksel lisuutta ja luotettavuutta)

o Logistiikkaohjelma, joka mahdollistaa terveystarkastusten/haastattel ujen gjanvarauksen, tutkittaville
|ahetettavien tiedotteiden, omien laboratoriotul oksien yhteenvedon yms. postituksen ja kéytannon kent-
tétyon hallinnoinnin niin etta erillisia papereita el tarvita, mika myos edistéé tiedon luottamuksel lisuutta
jaluotettavuutta

¢ Suunnitelma varsinai sen tutkimuksen kohdejoukon identifioinnista, otoksen muodostamisesta ja tutkit-
tavien tavoittamisesta seka motivoinnista

e Tama hankeraportti, joka sisaltda kuvauksen esitutkimuksen prosessista
4.2 Alustavat tulokset ja osallistuneilta saatu palaute

4.2.1 Kenttatutkimuksen toteutus

Esitutkimus toteutettiin 28 tutkittavalle siten, etta kohdejoukkona olivat péékaupunkiseudun 18 vuotta
tayttaneet romanit. Esitutkimukseen kutsuttiin yhtd monta naista ja miesta niin, etta neljasta ikdluokasta
(1824, 25-39, 40-59 ja 60+) kutsuttiin yhta monta tutkittavaa, silléa tarkempaa tietoa padkaupunkiseudun
romanien ikdjakaumasta el ole. Sosiaalisen aseman monimuotoisuus yritettiin varmistaa kutsumalla mu-
kaan eri elamantilanteissa olevia, kuten ty6ttdmia ja tyollisia, yksinhuoltgjia, perheellisia, yksinasuvia,
opiskelijoita, sosiaalitytn asiakkaita ja hyvin koulutettuja romaneja. Taulukkoon 2 on koottu tiedot kutsut-
tujen ja osallistuneiden méaarista seké poigdannin syista. Niille, joiden kéynti e syysta tai toisesta onnistu-
nut, tarjottiin puhelinhaastattelua. Lopulliseen katoon jéivét vain viisi tutkittavaa.

Taulukko 2. Romanien hyvinvointi — esitutkimukseen kutsutut ja osallistuneet

Kutsutut ja osallistuneet

Henkil6t, joihin oltu yhteydessa 76
Henkil6t, joille annettu aika 43
Tutkittu (terveystarkastus ja pitk& haastattelu) 28

Ké&vi, mutta ei suostumusta (keskeytti)

Ei kayntia sairauden vuoksi

Ei kdyntia tyokiireiden vuoksi

1
4
Ei kdyntié perhesyiden vuoksi 4
1
5

Ei kayntid, koska ei sopivaa aikaa

Ei kayntia - puhelinhaastattelu tehty 10

Etninen identiteetti on Suomen lainsdadannén mukaan itseidentifikaatioon perustuva. Tutkittavaltaitsel-
tédn on kysyttava, madritteleekd han itsensa romaniksi. Romani-identiteettia mittaavat kysymykset |aadit-
tiin yhteistydssé ohjausryhman kanssa. Tutkittavilta kysyttiin paits itsensé identifioimista romaniksi, myds
romanikielen osaamista ja sitg, ovatko tutkittavan vanhemmat osittain tai kokonaan romaneja. Lisdksi ky-

kysymyksia epéasiallisina vaan kunnioittavina ja normaal eina asioina.
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Koska tutkittavien joukko (N=28) on esitutkimuksessa niin pieni, etté tulosten yksityiskohtaisesta rapor-
toimisesta olisi mahdollista tunnistaa yksittéinen vastagja, tutkittaville ja ohjausryhmélle luvattiin, ettel
tuloksia raportoida. Siksi tassd raportissa e esitetd tulogiakaumia. Tutkimuksen térkein tulos oli se, ettéa
romanien hyvinvointitutkimuksen tekeminen on mahdollista ja siihen on kiinnostunut osallistumaan/siihen
suhtautuu myonteisesti merkittdva osa romaniyhteisdsta. Y hteistd on kuitenkin heterogeeninen, eika taydel-
listd konsensusta voida saavuttaa. Esitutkimus t8ytti hankesuunnitelmassa esitetyt tavoitteet, jotka olivat:
kehittéd menetelmét ja luoda tarvittavat verkostot ja saavuttaa romaniyhteison riittéva luottamus tutkimuk-
sen toteuttamiseksi valtakunnallisesti.

Myos tutkimussisalto ja erityisesti ohjausryhmén kuuleminen sité koskevissa erityiskysymyksissa on
esitutkimuksen tulos. Mydnteisend ja varsinaisen tutkimuksen tekoa edistdvana tuloksena voidaan kuiten-
kin pitda sitd, ettd hankkeen suunnittelussa mukana olleet romanit kannattivat tutkimussisallon pitdmista
saman sisaltdisena kuin muissa kansallisen terveysseurannan tietoperustan muodostavissa vaestotutkimuk-
sissa. (Maamu, ATH, Terveys 200/2011). Tama liséa tuotetun tiedon vertailukel poisuutta. Sisalldsta kaytiin
erittéin kriittista keskustelua, mutta lopulta tultiin siihen tulokseen, etta yhdenvertai suusperiaatteen mukai-
sesti romaneja koskevan vaestttutkimuksen siséllén on oltava samanlainen kuin koko vaestta tai mité ta-
hansa muuta vaestéryhmaa koskevan. Pienryhmissa voitiin kéyda keskustelua sisdllon yksityiskohdista,
mutta lopulta todettiin, etté on jokaisen tutkimukseen osallistuvan yksilon vastuulla osallistua tai olla osal-
listumatta eri osioihin tai vastata yksittéisiiin kysymyksiin.

4.2.2 Osallistuneiden antama palaute

Esitutkimukseen osallistuneiden kokemukset olivat myonteisia. Moni jannitti tullessaan mutta oli erit-
téin tyytyvéinen léhtiesséén. Tutkittaviin kuului eri-ikdisia (nuorin oli 18-vuotias ja vanhin 87-vuotias), eri
eldmantilanteissa ja sosioekonomisessa asemassa olevia, ja puolet heistd oli miehid, puolet naisia. Naiset
osoittivat enemman kiinnostusta tutkimusta kohtaan ja heita oli helpompi rekrytoida mukaan. Tama on
yleistd muissakin vaestétutkimuksissa. Lahes kaikki tutkittavat osallistuivat kaikkiin osioihin, muutama
jétti jonkin osion vdliin kéytannon syista.

Kaiken kaikkiaan tutkittavat kokivat tutkimuksen erittéin hyvana ja tarpeellisena seké itselleen etté ro-
manivaesttlle. Mitéan osa-aluetta el pidetty turhana. Erityisen térkeind osa-alueina tutkittavat pitivat palve-
lukokemuksia, syrjintékokemuksia, lapsuuden elinoloja ja perhesuhteita ja muita sosiaalisia seikkoja, jotka
vaikuttavat hyvinvointiin. Terveystarkastuksessa hyodyllisend pidettiin verenkuvaa, ja toivottiin lagjempia
|aboratoriotutkimuksia. My0s liikerata, muisti- ja puristustestit miellyttivdt monia. Tutkittavilta kerétyssa
pal autteessa osallistuneet saavat oman aanensa kuuluviin.

Tutkimuskokonai suuteen oltiin yleisesti ottaen hyvin tyytyvéaisia.
" Kokonaisuutena hyva juttu, ihan normaali juttu, kaikki oli mukavaa, hauskaa olla mukana,

ovat tyytyvéisia”

Erityisen merkittavaa on, etté tutkimussisaltoa ja sen toteutusta pidettiin romanikulttuuria
kunnioittavana ja asianmukaisena: "Voi tehda kaikille, e kulttuurisesti ongelmaa eika
muutenkaan, e muutettavaa, hyvia kysymyksia, asiallisia kysymyksig, ei liian tungetteleva,
voisin suositella idilleni”.

My®os tutkimuksen luottamuksellisuus ja tutkittavien oikeuksien ja tietosuojan noudattaminen
saivat kiitosta: "Hyva tietda etukéteen ettei ole pakko tehdd, hyvé kun selostetaan, ei yksity-
isyyttaloukkaavia kysymyksia.”
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Moni oli erityisen tyytyvédinen saadessaan hyodyllista tietoa omasta terveydestéan: "Hyva
saada veriarvot tietoon, koska ei ennen mitattu, téllaista el saa muualta vaikka tilaisi gjan ter-
veystarkastukseen, kiitollinen etté pdasin mukaan, tarkeitd kysymyksia.”

Erityisen tyytyvaisia tutkittavat olevat tutkimushoitajien henkil 8kohtai seen, ammattimaiseen
paneutumiseen tutkittavien tilanteeseen: "Hyva pavelu, kuuntelette hyvin, hyvin kuunneltu,
annettu myads kertoa omia kokemuksia.”

Puhelinhaastattelusta sanottiin seuraavaa: "Helpompi vastailla puhelimessa kuin olisi kasvo-
tusten, sopivan mittainen, e rasittavia kysymyksia, henkilokohtainen kaynti olisi parempi,
puhelimessa voi vastata miettiméatta.”

Tutkittavat kannattivat esitutkimuksessa kaytettyd mallia, jossa tiedot kerda ja mittaukset toteuttaa yksi
tai enintdan kaks tutkimushoitajaa eivatka he joudu kohtaamaan useampia hoitgjia eri paikoissa, kuten
joissakin suurissa véestotutkimuksissa. Erityisen tarpeellisena tutkittivat pitivat haastattelukysymyksia
syrjinnasta ja palvelukokemuksista. Tutkimushoitgjat korostivat ammatillisen pétevyyden ja kokemuksen
merkitystd, silla tutkittavilla oli paljon puutteita perusterveystiedoissa, joten hoitgjien oli osattava antaa
neuvoja tutkimuksessa havaittuihin ongelmiin ja ohjata tutkittavia jatkohoitoon. K okemus edesauttaa myos
luottamuksen syntymistd, ja esitutkimukseen osallistuneet tutkittavat arvostivat hoitajien kokemusta.

Siistit tutkimus- ja taukotilat, itse tehdyt, terveelliset vaipalat, kyydin tarjoaminen tutkimuksiin osallis-
tuville liikuntargjoitteisille tutkittavill e ja romanitaustai sen tutkimusassistentin l&sndolo saivat myos kiitosta
tutkittavilta. Positiivista ilmapiirid lisdsi my0s tutkittaville jérjestetty 8nestys, jossa tutkittavat saivat &&
nestaa suljetulla lippusénestyksella heille mieleisintd logoehdotusta varsinaiselle tutkimukselle. Adnests-
neiden kesken suoritettiin arvonta. Logon piirsi taiteilija, jolta logo on tilattavissa varsinaisen tutkimuksen
kayttoon. Palkintona ollut sisustustuote oli saatu lahjoituksena. Aznestyksen voittanut logo on tdman rapor-
tin kannessa.

Tutkimuksen kenttévaiheen suurimpia haasteita oli aikojen peruuntuminen. Lagjassa tutkimuksessa tar-
vitaan enemman joustoa tutkimusaikojen suhteen, ja gjanvarausta varten on palkattava kokoaikainen tyon-
tekijé. Niille, jotka elvatl saaneet uutta aikaa, vaikka olisivat halunneet, tarjottiin mahdollisuus osallistua
puhelinhaastattel uun. Puhelinhaastattel ut onnistuivat myo6s hyvin jamoni piti puhelimessa vastaamistaviela
helpompana kuin kayntihaastattel ussa.

Suunnittelun alkuvaiheessa esiintyi ennakko-olettamuksia romanien kulttuuritapojen mahdollisesti tuot-
tamista vaikeuksista tutkimuksen toteutuksessa. Ne osoittautuivat odotettua vahéisimmiksi. Esitutkimuk-
seen osallistuneet tutkittavat suhtautuivat tutkimustilanteen kaytantéihin samalla tavalla kuin kayttéessaan
normaal g a terveyspalvel uja. Téma kokemus osoittaa, ettd véhemmistdjen kanssa hoitoty6ta tekevien ei ole
tarpeen tunnistaa ja osata huomioida kaikkien eri kulttuurien erityispiirteitd, vaan sisaistéd syrjimattomyy-
den periaate ja avarakatseinen tydote, joka mahdollistaa kysymisen yksilolta itseltéén, kuinka tdma haluaa
tulla kohdatuksi.

4.2.3 Suunnitelmia tutkittavien tavoittamisesta esitutkimuksen perusteella

Romanien hyvinvointi -esitutkimuksen yhteydessa tehtiin suunnitteluty6td varsinaisen tutkimuksen
kohdejoukon eli Suomen romanivaeston identifioimiseksi, otoksen muodostamiseksi, tutkittavien tavoitta-
miseksi ja motivoimiseksi. Suomen Henkildrekisterilaki (471/1987,86) kieltda arkaluontoisten tietojen,
kuten etnisen alkuperan merkitsemisen rekistereihin, joten vaestétutkimuksissa tavanomaista rekistereihin
perustuvaa otantaa ei voida toteuttaa. Romanien lukuméérasta Suomessa e ole tarkkaa tietoa, ja tulkinnat
vaihtelevat siitd, kuka on romani. Tutkimus noudattaa itseidentifikaatioon perustuvaa méarittelyd, jotka
my®s Romanipoliittisessa ohjel massa kaytetéan. (Rompo, 2009: 18-19)
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Romanien maarda Suomessa on kartoitettu eri selvitysten yhteydessa. Yleisimmin 2000-luvulla kaytetty
arvio romanivaestén maarasta Suomessa on 10 000-12 000 henkil6& (Syrj&, H, Valtakari M, 2008).
Opetushallituksen arviossa on 500 henked vdhemmén. Otossuunnitelmassa kaytamme kuitenkin arviolukua
10 000.

Taulukko 3. Romanien arvioitu lukumaara Suomessa (Lahde: Opetushallitus, 2011)

Etelda-Suomi Lansi-, Sisa- ja Lou- Itad-Suomi Pohjois-Suomi, ml. Koko maa
nais-Suomi Lappi
4500 2500 1500 1000 9500

Romanegja asuu erityisesti suurilla kaupunkiseuduilla ja Etel&Suomessa. Ennen sotaa Viipurin 188nissa
asui noin kolmannes koko Suomen romaneista (Syrja H, Valtakari M, 2008). Uudenmaan alueen romanivé-
estd on padosin karjalaistaustaista, evakkona tulleiden jalkelédisia Uudenmaan l&aninhallituksen mukaan
Karjalan romanit sijoittuivat erityisesti Helsingin maalaispitgjiin Mamille ja Puistolaan, jotka liitettiin
Helsinkiin vuonna 1945. (Pulma P, 2012) Joillain paikkakunnilla, yksittéisissé kunnissa ja kaupungeissa
erityisesti Etelé- ja Pohjois-Pohjanmaalla ja Savossa seka Jyvaskylan ja Oulun seuduilla asuu myds suhteel -
lisen paljon romaneja.

Taulukko 4. Valtakunnallisen romanitutkimuksen otossuunnitelma (N=1000)

Alue Romanien lukumaara Otos (N)
Eteld-Suomi 5000 500
Lénsi-, Sisé- ja Lounais- | 2500 250
Suomi

[t&-Suomi 1500 150
Pohjois-Suomi, ml Lappi | 1000 100
Koko maa 10 000 1000

Varsinai sen tutkimuksen otos on alustavasti suunniteltu muodostettavan seuraavasti:

¢ Aluehalintovirastojen romaniasioiden suunnittelijoilta ja kuntien paikallisilta romanitydryhmilta saata-
vien arvioiden perusteellatehdaadn arvio kunkin AV [-alueen romanien maarasta kunnittain.

e Naihin arvioihin nojautuen pyritéén hankkimaan yhteystiedot riittavalta madrata henkildita paikallisten
romanityéryhmien kauttaja eri tilaisuuksissa ja alueen romanivaestdn hyvin tuntevien tutkimusassis-
tenttien avulla. Eri tyyppisiin tilaisuuksiin osallistumalla pyritaén takaamaan sosiaalinen monimuotoi-
Suus.

¢ Ennen tutkimusta hankkeen koordinaattori ja tutkimusassistentti ovat yhteydessa mahdollisiin tutkitta-
viin romanijarjesttjen tilaisuuksissa ja kerddvét vapaaehtoisilta nimi-, osoite-, ja puhelintietoja. He kir-
jaavat myos niiden tilaisuudessa mukana olleiden mééran, jotka eivét tietojaan antaneet. Y hteystietoihin
kirjataan sukupuoli jaiké, jotta voidaan taata, etté otokseen tulee miehid janaisiaeri ik&luokista.

o Tutkimuksen alkuvaiheessa tutkimusassistentti soittaa yhteystietonsa antaneille ja antaa heille tutkimus-
gjat ja kirjaa ne sahkoiseen gjanvarauskirjaan (logistiikkaohjelmistoon). Tutkimusassistentti pitéé kirjaa
my s téssa vai heessa kieltaytyneistéa ja kieltéytymisen syista. Tutkimusajan saaneille |éhetetédn varmis-
tuskirje tutkimusajasta ja pai kasta seka tiedote tutkimuksen kulusta. Suostumus allekirjoitetaan tutki-
muspaikalla ennen tutkimuksen al oittamista.
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Monet vaestotutkimukset ovat osoittaneet, etta etnisté véhemmistda edustavien rekrytoiminen tutkimuk-
siin edellyttdd erityisid ponnisteluja. Tahdn kului paljon resurssegja myds Romanien hyvinvointi -
esitutkimuksessa. Esitutkimuksessa huomattiin, etté perinteiset menetelmét, kuten kutsukirjeen léhettémi-
nen tutkittavan kotiin, eivét ole riittavan tehokkaita eivatka herata romanivaeston keskuudessa luottamusta.
Tama oli tiedossa my6s aiempien vdhemmistdjen vaestotutkimusten kokemusten perusteella (Weiste-
Paakkanen teoksessa Castaneda ym, 2012)

Henkil 6kohtainen kontakti on ensiarvoisen tarkedd. Tutkimusajasta sopiminen ja tutkimuksen tarkoituk-
sen ja toteutuksen perinpohjainen selvittaminen vaatii yleensa useamman puhelinsoiton. Myos tutkimus-
jarjestelyistd, kuten kyydeisté sopiminen edellyttévét tutkimusassistentilta merkittévad tyopanosta ja erin-
omaista paikallisen romaniyhteison tuntemusta. Tutkimusassistentin on oltava hyvin verkottunut ja hyvissa
véleissa yhteison jasenten keskuudessa. Varsinaisessa tutkimuksessa tutkimusassistentin tehtévaén on pal-
kattava kokoaikainen tyontekija tai eri puolille Suomea useampi osa-aikainen. Lisdks tarvitaan kentan
toiminnasta kokonai suudessaan vastaava kenttékoordinaattori.

Tutkittavien motivoiminen on erittéin haastavaa. Yleisin motivoiva tekija on paasy kattavaan, ilmaiseen
terveystarkastukseen ja sité kautta tiedon saaminen omasta terveydesta eli henkilokohtainen hyoty. Myds
Maahanmuuttajien terveys- ja hyvinvointitutkimuksen kokemukset osoittivat, etté terveystarkastusosuus oli
merkittavin henkilokohtaisen hyddyn lahde (Weiste-Paakkanen teoksessa Castaneda ym, 2012) THL:n,
Tilastokeskuksen ja Tyd6terveysaitoksen yhtei stydna tehtédvan Ulkomaista syntyperaa olevien tyo ja hyvin-
vointi -tutkimuksen aikana vuonna 2014 kertyy kokemusta etnisten vahemmisttjen osallistumisesta tutki-
mukseen, johon e sisdlly terveystarkastusta.

Jotkut tutkittavat saattavat gjatella, ettd oman vaestoryhman kannalta on hyodyllista, ettd tutkimus toteu-
tetaan, ja haluavat siksi osdlistua. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella kehitetddn erityisosaamista va-
hemmistdjen vaestétutkimuksissa. Kokeneen tutkimushoitgjan toteuttamana myés haastattelutilanne voi
olla tutkimukseen osallistuvalle henkildlle voimaannuttava ja myonteinen kokemus kun hanen hyvinvoin-
tiinsa liittyvia asioita kéasitell&an lagjasti ja han voi kokea tulleensa kuulluksi. Tama edellyttéa myds haas-
tattel utilanteeseen varattavan riittdvasti aikaa, jotta haastattelua ei koeta vain tylyna kuulusteluna. Henkil 6-
kohtaista hy6tya omien hyvinvointiin ja terveyteen liittyvien asioiden kasittelysta tutkimustilanteessa voi-
daan kayttéd motivoitaessa tutkimukseen mukaan kutsuttavia osallistumaan. Haasteena on kuitenkin se,
ettel tutkimukseen mukaan kutsuttaville saiss muodostua liian suuria odotuksia siita, etté he saavat tutki-
mukseen osallistumalla mahdollisuuden paésté tarvitsemiensa palvelujen piiriin ja saavat konkreettista apua
henkil6kohtaisiin ongelmiinsa.

4.3 Esitutkimushankkeen vaikutukset

Romanien aktiivisella osallistumisella hankkeen valmisteluun ja toteutukseen oli merkittévin vaikutus
hankkeen onnistumiselle ja tavoitteiden toteutumiselle. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos toteutti edellisena
vuonna 2012 Romanipoliittisen ohjelman seurantaindikaattorit — hankkeen, johon kuului osallistuminen
Romanipoliittisen ohjelman (Rompo) ohjaus- ja seurantaryhmén tyohon. Téta kautta syntyneita verkostoja
hyoddynnettiin esitutkimuksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Rompon ohjaus- ja seurantaryhman vuonna
2013 jarjestdmét romanivéeston kuulemistilaisuudet olivat merkittéva vayla romanivéeston kuulemiselle
my®&s hyvinvointitutkimuksen suhteen. Romanien aktiivinen osallistuminen heité koskevaan péédtoksente-
koon ja sen perusteena olevaan tutkimukseen saattaa vahvistaa romanien osallisuutta yhteiskunnassa. Ro-
maniasioiden hallintorakenteiden verkostot (Romaniasiain neuvottel ukunta ja alueelliset romaniasiain neu-
vottelukunnat Etel& Suomen, Lansi- ja Sisa-Suomen, 1t&Suomen ja Pohjois-Suomen aluehallintovirastoissa
sekd paikalliset romanitydryhmét ja keskeiset romanijérjestét Romano Missio, Suomen Romaniyhdistys ja
Suomen Romanifoorumi) ovat tulleet kuulluiksi Romanien hyvinvointi -esitutkimushankkeen kaikissa
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vaiheissa, sekd Rompon ohjaus- ja seurantaryhman etta Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen jérjestdmissa
tilaisuuksissa.

Néiden yhteistydverkostojen pohjata Terveyden ja hyvinvoinnin laitos nimesi hankkeelle ohjausryh-
man, joka kokoontui virallisesti kaksi kertaa hankkeen aikana ja piti sen lisdksi kaks tyokokousta, jossa
suunniteltiin tutkimuksen sisdltoa. Myos puhelimitse ja sahkopostitse kayty keskustelu ja tutkimuksen eri
vaiheiden ja sisdltéjen kommentoiminen oli térked tyémuoto. Ohjausryhmétytskentelyn myotéa syntynyt
luottamuksellinen ja avoin suhde Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja romanivaeston vailla on hank-
keen merkittévin vaikutus.

Hankkeella oli my6s tydllistéva vaikutus, sillé hankkeeseen palkattiin tutkimusassistentti, joka on suo-
rittanut romanikulttuurinohjagjan ammattitutkinnon ja on itse taustaltaan romani. Hanen vaikutuksensa
tutkimuksesta tiedottamisessa ja luottamuksen rakentamisessa oli erittéin merkittava. Han rekrytoi esitut-
kimukseen osallistujia ja kutsui heidat tutkimukseen ja hoiti kaytannon jarjestelyja, kuten vélipalatarjoiluja
tutkimuspaikalla ja toimi emantana tutkimuspaikalla luoden kotoisan ja turvallisen ilmapiirin. Monet tutkit-
tavat jannittivét paljon tutkimukseen tuloa, joten romanitaustaisen tutkimusassistentin tydskentely hank-
keessa lievensi merkittéavasti tutkittavien tuntemaa epal uul oa tutkimusta kohtaan.

Kulttuurien véalinen vuorovaikutus on monensuuntainen prosessi ja tutkimushankkeen henkil 6ston, jotka
ovat valtakulttuuriin kuuluvia Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tyontekijoita, kulttuurisen kompetenssin
kasvaminen on myos hankkeen merkittava vaikutus. Romanivaeston epéilykset tutkimuksia kohtaan poh-
jautuvat syrjinnan ja vainon kokemusten historiaan, jossa romanivaestosta kerétyn tiedon vaarinkaytolla on
ollut merkittava rooli. Taman ymmartéaminen vaati Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimushenkil 6s-
tolté osallistavaa tutkimusotetta eli halua kuulla romanivéestda itsedén siité, miten tutkimus tulisi toteuttaa.
Vuoropuhelussa olivat avuksi romanitaustainen tutkimusassistentti ja ohjausryhmd, johon kutsuttiin tarkoi-
tuksella tutkimukseen kriittisestikin suhtautuvia, jotta heidan dénensa saataisiin kuulumaan.

Viranomaisyhteistyon lisd8minen romaneja koskevassa tutkimustydssa on myos yksi hankkeen vaiku-
tuksista. Romaniasiain neuvottelukunnan kannustavalla suhtautumisella tutkimusta kohtaan oli voimakas
myonteinen vaikutus. Se, etté tutkimuksen taustavaikuttimena on Romanipoliittinen ohjelma, joka on hyvin
|agjapohjaisen romaneista koostuvan ryhmén yhteistyon tulos, oli myds merkittéva positiivinen viesti tut-
kimuksen puolesta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos sai taustatukea ja kdytannon neuvoja romaniasioissa
Sosiadi- ja terveysministerioltd, Aluehalintovirastoilta, Opetushallituksen Romanivaestton koulutusryh-
malta, Helsingin yliopiston romanikielen- ja kulttuurin oppiaineeltaja Vahemmistéval tuutetulta. Samoin on
mainittava yhteistyon lisddminen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja kolmannen sektorin toimijoiden,
kuten Ihmisoikeudliiton, Suomen Romanifoorumin, Romano Mission ja Suomen Romaniyhdistyksen valil-
1A

5. Jatkosuunnitelmat

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos valmistautuu vuoden 2014 alussa uuteen Euroopan Sosiaalirahaston
Kestavaa kasvua ja ty6ta -ohjelman kauteen 2014-2020, jonka eréana toimintalinjauksena on sosiaalinen
osallisuus ja kdyhyyden torjunta. Erityistavoitteena on tyéelaman ulkopuolella olevien ty6- ja toimintaky-
vyn parantaminen. Romanien hyvinvoinnin kattava kartoittaminen tukee téta tavoitetta, silla aiemmissa
tutkimuksissa on havaittu, ettéd romanit ovat vaikeasti tydllistyvia ja he kohtaavat avoimilla tyomarkkinoilla
syrjintéé ja ennakkoluuloja. (Syrja ym, 2008) Esitutkimuksen kokemusten perusteella voidaan arvella, etta
monet tyodllistymisen esteistd saattavat liittya tyd- ja toimintakykyyn. Romanit ovat uuden ERS-
ohjelmakauden erityisend kohderyhméng, koska heidéan sosiaalinen osallisuutensa on haavoittuva ja sen
parantaminen edellyttaa toiminta- ja tyokyvyn esteiden tunnistamista ja esteiden poistamista.
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Romanien hyvinvointihankkeessa kehitetdan liséksi romaneille paremmin suunnattuja sosiaali- ja terve-
yspalveluja ja osallistetaan heitd omaa hyvinvointiaan koskevassa kehitystydssa vahvistamalla yhteisolli-
syytta ja jarjestétoimintaa. Hankkeessa tullaan kehittéméaén yhteistydssa romanivéeston kanssa toiminta-
malleja, joillasosiadi- jaterveys- sekd tyollisyys- ja asumispal vel eprosesesseja tehdéén romanien kannalta
asiakasystavallisemmiksi. Hankekumppanuuksissa hyddynnetddn Romanien hyvinvointi -esitutkimuksen
aikana luotuja verkostoja ja vahvistetaan romanien omia hyvinvoinnin vahvuustekijoitd, kuten osallistumis-
ta jarjestotoimintaan, yhteisollisyytté ja keskindistd avunantoa. N&n myds kolmannen sektorin toimintaa
vahvistetaan sosiadli- ja terveysalan ammatillisessa kehittémisessd. Romanit ovat hankkeessa ja sen esi-
valmistelussa mukana verkostomai sessa yhtei stydssa, ohjausryhmassd, kokemusasi antuntijoina ja hankeen-
sa tydllistettavina tutki musassi stentteina.

Kuva 1. Tutkimushoitaja Liisa Saarikoski selvittaa tutkittavalta pyydettavan suostumuksen sisaltoa
esitutkimukseen osallistuvalle Marita Korpille.
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