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CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATIIN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

1 Introducere

Prezentul raport identificd diferentele dintre romi §i neromi in cee ce priveste accesul la
sandtate §i rezultatele privind starea de sdndtate, prin colectarea datelor dezagregate din
gospodariile din Romania in anul 2013. Unele dintre diferentele care apar sunt extreme - romii
triiesc in medie cu 16 ani mai putin, sunt mai susceptibili la afectiuni medicale grave si au o
probabilitate mai scazutd de a avea access la ingrijire medicald sau a 1si pot permite costurile

medicamentelor in comparatie cu restul populatiei din Romania.

Centrul European pentru Drepturile Romilor a efectuat aceastd cercetare pentru a sublinia
o problemi cheie in initiativele din domeniul sinatatii pentru romii din Europa — lipsa date-
lor. Prin prisma inegalitatii in domeniul sanatatii, raportul subliniazd necesitatea colectarii $i
publicirii de catre state a datelor dezagregate In vederea analizei tuturor inegalititilor dintre
grupuri de persoane, precum si a asigurdrii eficientei oriciror masuri adoptate in vederea
solutiondrii respectivelor inegalitati. Existd o nevoie clard pentru colectarea datelor dezagre-
gate in vederea demonstririi amplorii discrimindrii cu care se confrunt romii si dezvoltirii de

politici publice specifice in scopul remedierii acestor inegalititi.

Desi unele state sustin ca nu le este permisa colectarea si publicarea datelor dezagregate referi-
toare la etnie In virtutea legislatieci UE privind protectia datelor, acest lucru nu este intru totul
corespunzitor. De fapt, se gisesc exemple de bund practicd in colectarea datelor dezagregate
in cadrul UE, inclusiv in Marea Britanie' unde legislatia nu doar cd permite colectarea datelor
etnice sensibile, dar face din aceasta o cerintd legald® In Marea Britanie colectarea datelor
etnice reprezintd o rutind $i nu di nagtere unor controverse’. In acelasi timp, existd garantii
pentru protejarea intimitatii persoanelor si asigurarea cd datele sunt colectate si utilizate doar

in scopuri legitime.

1.1 Date si starea de sanatate; Legatura

Dreptul la cel mai inalt standard realizabil de sdnatate fizicd §i mentald este garantat in Pac-
tul International privind Drepturile Economice, Sociale si Culturale’. Dreptul la sidndtate ar
trebui asigurat fard discriminare pe criterii cum ar fi rasa sau etnia.

1 Pundatia pentru o Societate Deschisd, No Data-No Progress: Data Collection in Countries Participating in the Decade of
Roma Inclusion 2005-2015 (2010), 17.

2 Patrick Simon, “E#hnic” statistics and data protection in the Council of Europe conntries: Study report, Comisia

Europeana impotri\'a Rasismului si Intolerantei, (Strasbourg, 2007), 60.

3 Comisia Europeand, Comparative Study on the Collection of data to Measure the Exctent and Impact of Discrimination in a

selection of countries: Final Report on England, Proiecte de masurare a discriminarii (2004), 3.

4 art. 12, Pactul International privind Drepturile Economice, Sociale 5i Culturale, 1966.
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INTRODUCERE

Atunci cand discriminarea este directd si rezultd din legislatia existentd ea poate fi contestatd mai
usor atat in fata instantelor cat si prin politici de advocacy in vederea remedierii. Cu toate aces-
tea, In cazul in care legislatia in cauzd nu are aparent un caracter discriminatoriu, accesul la sau
utilizarea serviciilor publice, inclusiv a serviciilor sociale, poate fi inegal. Un grup poate constata
ci se afld Intr-o situatie dezavantajatd in raport cu anumite servicii, deoarce sub aspectul accesu-
lui, desi conditiile sunt aparent neutre, se produce un impact negativ. In acest caz, este nevoie de

mijloace de proba pentru a indica existenta unei situatii de discriminare indirecta.

Cel mai bun mod pentru a asigura ci inegalititile sunt abordate este prin colectarea
si publicarea de date dezagregate pe baza unor factori care pot reprezenta criterii de
discriminare, cum ar fi etnia si sexul. Prezentul raport analizeaza existenta inegalititilor in
domeniul sanatitii dintre romi si alte grupuri din Romania, precum si intinderea oricror astfel

de inegalititi in domeniul sinatatii, in baza unei cercetdri statistice primare, dezagregate pe etnie.
Raportul este format din doud sectiuni inter-relationate:

® Prima sectiune subliniaz inegalitatile existente din domeniul sindtitii dintre romii si
neromii din Romania, precum si obligatiile statului de a se ingriji de sandtatea tuturor
fara discriminare. Inegalitdtile din domeniul sanatagii care sunt relevate in prezentul
raport pot fi etalate si subliniate numai prin colectarea si publicarea de date dezagre-
gate pe ctnie. Pentru prezentul raport, s-au studiat gospodarii de romi §i neromi din
Romania pentru furnizarea unui esantion reprezentativ.

® A douasectiune prezintd cadrul legal referitor la colectarea datelor, inclusiv garantiile
procedurale menite sd protejeze indivizii, si bune practici ale statelor care colecteaza si
publici astfel de date in vederea fundamentirii politicilor publice, abordarii nevoilor
minoritdtilor vulnerabile §i asiguririi ca statul depune eforturi in garantarea dreptur-

ilor, fira discriminare. Cadrul legal din Romania este de asemenea analizat.

Este posibil ca interactiunea dintre aceste sectiuni si nu fie evidenta. Cu toate acestea, in plan-
ificarea cu succes a politicilor publice trebuie tinut cont de impactul specific pe care il poate
avea o anume politicd asupra diferitelor pirti ale societitii. De asemenea, trebuie tinut cont
de dezavantajele cu care se pot confrunta anumite grupuri din cauza discrimindrii si excluderii
istorice. Pentru a mdsura impactul unei politici publice, sunt necesare date, iar aceste date
trebuie sa fie dezagregate. Persoanele pot fi vulnerabile sau pot avea nevoi specifice datorita
unor factori precum etnia, varsta, sexul, identitatea sexuald si altor caracteristici sau din cauza
unei combinatii a acestor caracteristici. Acest fapt este valabil nu numai in domeniul sanatatii
ci i in cel al educatiei, protectiei sociale, cat si in alte domenii. Colectarea si publicarea date-
lor dezagregate este de asemenea necesard pentru a masura schimbdrile survenite in ceea ce
priveste inegalitatile din domeniul sinatitii i pentru a evalua daci si in ce mésuri politicile de

sandtate publica reduc si elimind cu succes respectivele inegalitati.
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CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATIIN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

2 Sumar executiv

Prezentul raport face legdtura intre doud aspecte inter-relationate — inegalitatile din domeniul
sandtdtii in comunititile rome si obligatia statelor de a colecta si publica date dezagregate in
vederea monitorizirii acestor inegalitati din domeniul sinatatii. Informatiile referitoare la
inegalititile din domeniul sandtitii din prezentul raport au putut fi relevate doar prin
colectarea si analizarea unor date dezagregate, in acest caz dezagregate pe etnie, si
de asemenea pe varsta si sex. Fard date, inegalitatea rimane ascunsd, iar cei mai vulnerabili

continui sa se confrunte cu excluderea si discriminarea.

in timp ce raportul se axeaza in mod specific pe sinitatea din Romania, datele dezagregate sunt
vitale pentru a masura inegalitatea in multe domenii, si in toate statele. Aceste date sunt necesare
pentru a evalua inegalitatile in accesul la locuinte si locuri de munca, pentru a evalua masura
In care romii sunt suprareprezentati in institutiile speciale de Invdtamant sau pentru a masura
efectele sardciei asupra comunititilor vulnerabile. Toate aceste aspecte dau nagtere obligatiilor
porzitive ale statului de a proteja drepturile tuturor persoanelor iar monitorizarea eficientd prin

colectarea datelor este un instrument esential pentru indeplinirea acestor obligatii.

v

2.1 Inegalitatile din domeniul sanatatii

Rezultatele studiului Gallup asupra sanatatii in comunititile rome si nerome releva multe
inegalitati In domeniul sanatatii si o diferentd semnificativa in ceea ce priveste speranta de
viatd si calitatea vietii romilor si neromilor, romii avand un dezavantaj semnificativ. Cateva

dintre rezultatele cheie sunt prezentate mai jos.
Mortalitatea:

e O diferentd de 16 ani in ceea ce privegte virsta la momentul decesului subliniazd
discrepanta semnificativd dintre romi si populatia generali din Romania referitor la
starea sdndtatii si rezultatele privind starea de sindtate.

® La populatia romd s-au inregistrat 21 de decese sub varsta de zece ani, comparativ cu
trei la populatia generald. Acest numar corespunde unui numar de 47 de decese la o
mie de persoane sub varsta de 10 ani la populatia roma si 14 la o mie de persoane la
populatia generala — rata mortalititii 1a cei cu varste sub 10 ani este de peste trei
ori mai mare la populatia roma.

® Perioada medie dintre diagnosticarea initiald a unei afectiuni si deces este de
3,9 ani la populatia roma, in timp ce la populatia generali este de 6,8 ani.

Un aspect al inegalitatii in domeniul sanatatii priveste accesul la medic, la medicamente, la trata-

mente preventive si vaccindri. Romii se confruntd cu mai multe obstacole in aceste domenii, merg
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SUMAR EXECUTIV

la medic mai rar, au posibilititi mai reduse pentru a-si achizitiona medicamentele si este mai putin

probabil si fie informati referitor la programele de screening si vaccinare sau sd le acceseze.
Accesul la asistenta medicala:

® Romii se confruntd cu obstacole si dificultdti mai mari in ceea ce priveste accesarea
asistentei medicale i plata medicamentelor. 11% dintre respondentii romi au raportat
cd in ultimul an au avut nevoie de asistenta medicald, dar nu au obtinut-o, comparativ
cu 5% din populatia generali.

® Numirul de femei rome care raporteaza ca nu au fost niciodati la un control
ginecologic este de doud ori mai mare decat la populatia generala: 32% dintre
femeile rome, in comparatie cu 16% din femeile din populatia generala.

® (2% dintre femeile rome care au raspuns la studiu nu au auzit niciodatd de mamografie,
in timp ce doar 20% din femeile din populatia generald au raportat acelasi lucru.
39% din femeile din populatia generali au raportat ci sunt bine informate despre
mamografie, in comparatie cu doar 6% din femeile rome.

® Referitor la vaccindri si alte masuri preventive pentru copii, sunt relevate inegalititi
clare in domeniul sanatatii. Studiul aratd ci aproape de patru ori mai multi copii
romi nu au fost niciodatd vaccinati, comparativ cu populatia generald (6,4%
comparativ cu 1,7%).

e Diferenta in ceea ce priveste numarul copiilor care nu au fost niciodati vaccinati este
foarte vizibild atunci cand se analizeaza datele dezagregate pe sex — numairul fetelor
rome care nu au fost niciodatd vaccinate este de 11 ori mai mare decat cel al fetelor
din gospodariile populatici generale (6,6% dintre fetele rome nu au fost vaccinate

niciodatd comparativ cu 0,6% din populatia generald).

Diagnosticarea multor afectiuni este mai probabild in randul romilor si, in special, este mai
probabil ca astfel de afectiuni si fie diagnosticate la o varsta mai micd. Totusi, trebuie observat
cd nu existd nicio afectiune care sd reprezinte principala cauzi a inegalititilor in domeniul
sandtatii. Mai degrabd, faptul cd romii decedeaza cu 16 ani mai devreme si au, In general, o
viatd mai putin sindtosd, pare efectul cumulativ al susceptibilittii la o varietate de afectiuni.
. Asa cum se explicd intr-o anexd la prezentul raport, inegalitatile din domeniul sanatatii apar
din cauza unei varietiti de factori care includ saricia, conditiile proaste de trai, o alimentatie
saraca, nivel mai scazut de educatie si un nivel mai crescut al somajului. Acesti factori sunt toti

inter-relationati si duc la un ciclu al inegalitatii care continui de la o generatie la urmatoarea.
Afectiuni specifice:

® Rezultatele studiului indicd faptul ci rata diagnosticirii cu TBC in randul
respondentilor romi este mai mult decat dubli fata cea a populatiei generale,
in timp ce pe segmentul de varstd 55 - 64 de ani diagnosticul este de patru ori mai
frecvent in randul respondentilor romi.

® La grupul de varstd 35 - 44 de ani, 2,7% din populatia roma a fost diagnosticatd cu o

formi de afectiune cardiaci in timp ce la populatia generala cifra este 0,3%.
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e Diagnosticul pneumoniei este mai frecvent in rindul respondentilor romi la
toate grupele de virsta si intr-o misurd semnificativd intre varstele 45 - 54 de ani si
la cei de peste 65 de ani.

® Rezultatele pentru bronsita cronicd sau emfizem sunt de asemenea semnificative din
punct de vedere statistic la grupul de varstd 55 - 64 de ani.

2.2 Necesitatea colectarii datelor

Ulterior examindrii inegalitatii din domeniul sinatatii, raportul subliniaza necesitatea ca statele
sd colecteze si sd publice date dezagregate in vederea corectdrii adecvate a acestor inegalitdti
prin politici guvernamentale adaptate. S-a sustinut cd atunci cAnd datele sunt dezagregate
in baza unor factoti precum sex, regiune, religie si etnie, decidentii politicilor publice
pot discerne exercitarea relativa a drepturilor in rindul membrilor diferitelor grupuri
sociale gi identifica “discriminarea si excluderea de facto.”® Prezentul raport subliniazi
faptul cd institutiile internationale pentru drepturile omului au solicitat in mod repetat statelor
sd utilizeze date dezagregate, iar Consiliul Europei a mentionat cd din cauza lipsei de date
statistice colectate bazate pe etnie si sex, rezultatul politicilor si programelor guvernamentale

nu a putut fi monitorizat cu exactitate, evaluat percum si imbunatatit.®

Raportul subliniaza necesitatea de a colecta date dezagregate si cadrul legislativ european
care permite colectarea gi publicarea acestor date, cu misurile de precautie adecvate. De
asemenea, este prezentat cadrul legislativ si al politicilor publice actuale din Romania. Raportul
subliniazd de asemenea un exemplu de buni practici referitor la Marea Britanie, unde datele sunt

de mult timp colectate si dezagregate pentru imbunatatirea eforturilor de abordare a discriminarii.

5  Todd Landman si Edzia Carvalho, Measuring Human Rights, (Londra si Oxford: Routledge, 2007) p 116.

6  Consiliul Europei, Adunarea Parlamentara, Hotararea 1740 (2010), The Situation of Roma in Enrope and relevant

activities of the Council of Europe, alin. 15.7.
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3 Metodologia

Prezentul raport se bazeazd pe un studiu efectuat de Gallup Romania, intre februarie si aprilie
2013, privind inegalitatile din domeniul sinatitii intre romii si neromii din Romania. Studiul s-a
efectuat in 1119 gospodarii rome si 800 de gospodarii nerome, in opt regiuni de dezvoltare din
Rominia.” Studiul s-a axat pe cele mai obisnuite afectiuni medicale din Romania si furnizeazi
date dezagregate privind rata diagnosticarii atat in comunititile rome cat si nerome. Acesta a
examinat de asemenea accesul la servicii medicale primare si accesul la masuri de prevenire cum
ar fi programele de screening. Studiul creeazi o imagine asupra afectiunilor medicale obisnuite®
si a prevalentei acestor atat in comunitatile rome cit si cele nerome si, de asemenea, a accesului
la serviciile medicale care sunt esentiale pentru prevenirea sau tratamentul acestor afectiuni. O
descriere mai completd a metodologiei studiului este inclusi intr-o anexd la prezentul raport.
Raportul se bazeazd de asemenea pe cercetarea efectuatd de ERRC si de Clinica Juridicd pentru
Drepturile Omului de la Universitatea din Essex, privind obligatia de a colecta si publica date
dezagregate, si de asemenea starea sandtatii comunititilor de romi din Romania.

Respondentii studiului au fost intrebati dacd au primit un diagnostic oficial pentru o varietate
de afectiuni medicale. Prin urmare, posibilitatea nediagnosticirii nu este abordata si este clar
cd nediagnosticarea sau subdiagnosticarea afectiunilor poate avea un impact asupra ansamblu-
lui rezultatelor. Acest aspect este deosebit de relevant pentru respondenti romi intrucat romii
raporteaza mai multe obstacole In accesarea asistentei si serviciilor medicale, cat si perioade
de supravietuire mai scurte post-diagnosticare. Ambii factori sugereaza cd subdiagnosticarea
poate avea un impact semnificativ asupra esantionului populatiei rome.

Studiul a chestionat respondentii in legiturd cu o gamd largd de afectiuni obignuite din Roma-
nia. Lista afectiunilor a fost extrasd din datele statistice referitoare la sandtate din Romania,
care sunt disponibile pentru intreaga tard, dar nu sunt disponibile dezagregate pe etnie. Ches-
tiunile referitoare la afectiuni specifice au inclus urmatoarele trei intrebari:

e At fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in sindtate cu afectiunea X?
® At fost diagnosticat In ultimii 5 ani cu afectiunea X?
e Suferiti in prezent de afectiunea X?

Rezultatele au fost dezagregate pe categorii de varstd; 15 — 34 de ani; 35 — 64 de ani; §i 65
de ani si peste.

Informatiile referitoare la sandtate publicd din Romania sunt colectate de institutiile statului
si in special de Institutul National de Statisticd si de Ministerul Sanatitii. Se considerd ci

7 Aceste regiuni sunt nord-est, nord-vest, sud, sud-est, sud-vest, vest, centru si Bucuresti.

8 Informatii generale privind prevalenta si rata aparitiei acestor afectiuni au fost preluate din datele oficiale
referitoare la sandtate din Romania. Ministerul Sandtdtii Institutul National de Sdndtate Publicd, Centrul National de

Statisticd si Informaticd in Sanatate Publica Bulet Informativ, Nx. 13, 2011.
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o mare cantitate de informatii sunt imediat disponibile si pot fi utilizate de organele rel-
evante pentru evaluarea starii sanatatii diferitelor grupuri din Romania, inclusiv minorititile
etnice.” Totusi, aceste informatii nu sunt utilizate pentru a investiga inegalititile din domeniul
sandtatii. Prezentul studiu nu a avut acces la institutii sau servicii medicale sau la evidentele
tinute de acestea. S-au efectuat cercetdri cu membrii gospodariilor, iar acestea se bazeazd pe
intelegerea i cunoasterea personald a starii de sandtate. Institutiile statului au capacitatea de a
facilita colectarea si dezagregarea acestor informatii de citre experti si specialisti in domeniul
sdndtatii, precum si prin intermediul institutiilor medicale.

9 Interviul ERRC cu ONG din Romania, iulie 2013.
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4 Cercetari anterioare privind inegalitatile din
domeniul sanatatii in randul romilor

Raportul din anul 2009 Health and the Roma Community: analysis of the situation in Enrgpe a studiat
759 de gospodarii rome din Romania solicitind autoperceptia participantilor cu privire la sta-
rea sanatdtii si boli, accidente, limitiri cu privire la activitdtile de zi cu zi din cauza problemelor
de sindtate, medicamentele utilizate, vizitele la medic, vizitele la dentist, spitalizarea, utilizarea
serviciilor de asistentd medicald de urgenta, masuri preventive de sinatate luate de femeli,

supott social, cantitatea de activitate fizicd si odihnd, precum si alimentatia.'’

79% din respondentii din studiul efectuat in anul 2009 si-au evaluat pozitiv stirea de sindtate, iar
aceastd evaluare pozitivi este tipicd pentru studiile de sandtate referitoare la romi. Cu toate acestea,
studiile care includ indicatori cu privire la speranta de viatd si mortalitatea in randul copiilor con-
trazic evaluarea pozitivd."" Studiul a indicat ci ,,un mate procent dintre romi inteleg ci sinitatea
este absenta bolii, iar boala ca un fenomen care incapaciteazi si duce la moarte”.”? Organizatia
Mondiald a Sanatatii descrie sandtatea astfel: ,,Sandtatea este o stare de confort fizic, mental §i
social complet si nu doar absenta bolii sau infirmititii.” In ciuda acestui standard international
privind definitia sinatatii, intelegerea sandtatii poate fi diferitd intre state si intre comunititile din

interiorul statelor; prin urmare, autoevaluarea sindtatii poate varia in mare masura.

Studiul referitor la sindtate din anul 2009 a ardtat ca in randul populatiei rome din Romania
peste jumaitate din cei de peste 45 de ani sufereau de dizabilitati sau boli cronice, peste 60%
aveau carii si mai mult de jumitate dintre adulgii erau supraponderali sau obezi."? 47,5% dintre
minori nu beneficiaserd de toate vaccinurile disponibile prin Programul National de Imuniza-
re desi acestea erau gratuite si obligatorii.' Studiul a indicat i alimentatia este dezechilibrati

calortic, cu o suprautilizare de cereale $i un consum scizut de alimente bogate in proteine.”

Un studiu din anul 2011 al PDNU si Agentiei pentru Drepturi Fundamentale a indicat cd in
timp ce 81% dintre neromi au acces la asigurarile de sindtate, aceasta cifrd scade la 52% in ca-
zul romilot. 73% dintre romi nu au acces la medicamente vitale. Pentru neromi, aceasta cifra
este de 33%.'S Referitor la incidenta a patru tipuri diferite de controale medicale catre au fost

incluse in acest studiu, cifra a fost mai mare in fiecare caz pentru neromi; 25% dintre romi au

10 Fundacién Secretariado Gitano Health Area, Health and the Roma Community: analysis of the situation in
Europe, (2009), 148.

1 Ibid, 148.
12 Ibid, 148.
13 Ihid, 148.
14 Ibid, 149.
15 Ibid, 150.

16 PDNU, Data on Roma: Romania, 2011, disponibil la: http://europeandcis.undp.org/ourwork/roma/show/
DG69F01FE-F203-1EE9-B45121B12A557E1B.
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raportat i si-au ficut un control cardiologic, dar pentru neromi aceasti cifrd a fost de 40%."
Aceste cifre indicd faptul cd existd inegalitati in accesul la servicii de sdndtate care ii expun pe
romi unui risc mai ridicat de boala.

s N\
Romii din Roméania

Desi nu se stie exact cati romi traiesc in Romania, conform estimarilor neoficiale
populatia roma din Romania este de aproximativ 1,7 milioane, sau 9% din populatie.
In februarie 2012, Institutul National de Statisticd a publicat rezultatele preliminare
ale recensamantului din anul 2011 constatind cd populatia totald a scizut de la 21,68
milioane locuitori in 2002' la 19 milicane, in timp ce numdrul persoanelor care se
autoidentifica drept romi a crescut la 619.007 (3,2% din populatia totald, o crestere de
la 2,46% conform recensimantului din anul 2002)."

Romii din Romania sunt supusi discrimindrii, excluderii, marginalizarii sociale i sdriciei.
In timp ce multe organizatii, inclusiv ONG-urile romilor, lucreazi pentru a imbunatiti
aceasta situatie, provocarile sunt semnificative, iar obstacolele in accesarea locurilor de
munci, invatamantului, locuintelor si asistentei medicale persista.

17 Ibid. Celelalte cifre au fost urmatoarele; Control stomatologic — romi 12%, non-romi 26%; radiografie, ultrasu-

0/,

nete sau altd scanare — romi 14%, non-romi 21%; Test de colesterol — romi 21%, non-romi 36%.
18 Romania pe Regiuni de Dezvoltare si Judete, disponibil la: www.insse.ro/cms/files/rpl2002rezgenl/14.pdf.

19 Institutul National de Statistica, Comisia Centrala Pentru Recensimantul Populatiei si al Locuintelor, Comu-
nicat de presd privind rezultatele provizorii ale Recensamantului Populatiei si Locuingelor, 2011,
2 februarie 2012, http:/ /www.insse.ro/cms/files/statistici/ comunicate/alte /2012 / Comunicat%20
DATE%20PROVIZORII%20RPL%202011.pdf.
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[V PN

5 Rezultatele studiului nostru - Inegalitati in

a

domeniul sanatatii in Romania anului 2013

v s

. n . v w v
5.1 Inegalitati in domeniul sanatatii - Prezentare
Imaginea de ansamblu a stirii de sanitate in Romania in 2013 indici existenta unor diferente
semnificative in ceea ce priveste accesul la medici §i asistentd medicald, precum si faptul cd
romii se confruntd cu multe obstacole in accesarea tratamentelor preventive. Lipsa egalitatii
In aceasta privintd, combinatd cu conditii precare de trai si alte obstacole, constituie un de-
zavantaj sever pentru romi, care nu se bucurd de cel mai inalt standard realizabil de sanitate.

Romii din Romania pierd 16 ani; aceasta este diferenta de varstd la momentul decesului pe
care a relevat-o studiul. Romii sunt mai susceptibili a fi diagnosticati cu diverse afectiuni grave
la o varstd mai mica si sd trdiascd cu trei ani mai putin dupa ce au fost diagnosticati.

Nu existd o singurd afectiune sau factor care explicd aceastd discrepantd; nu existd nicio
afectiune medicald sau factor care poate explica o astfel de diferenta in ceea ce priveste rezul-
tatele privind starea de sindtate dintre romii $i neromii din Romania. Mai degrabi, discrepanta
se datoreaza interactiunii multiplilor factori care se afld la ridacina inegalititii din domeniul
sandtdtii (a se vedea anexa I) inclusiv sdrdcia, conditiile precare de trai, nivele mai scizute ale
somajului si educatiei si excludere sociala.

Numai prin colectarea si publicarea datelor dezagregate pe etnie, aceste inegalitati din domeniul
sanatatii pot fi cuantificate, iar aceste date sunt de asemenea esentiale pentru a monitoriza si masura
orice modificari sau imbundtitiri care ar putea fi determinate de politica de sinitate publicd, precum
si pentru a evidentia orice ajustdri necesare. Studiul a fost realizat pe un esantion national reprezen-
tativ atat din populatia romi cat si din populatia generala pentru a evalua amploarea inegalititii din
domeniul sinatitii. Acesta a aritat cd diferente semnificative din punct de vedere statistic exista in
multe domenii din sdnatate si ca populatia roma din Romania nu se bucuri de acces egal la asistenta
medicald sau egalitate in ceea ce priveste rezultatele privind starea de sdndtate.

Orice stat care urmareste garantarea accesului la drepturi cum ar fi sindtatea pe baze egale are
datoria de a monitoriza acest acces, tinind in special cont de grupurile care pot fi vulnerabile
la discriminare sau excludere, pe bazi de etnie sau nationalitate, religie, sex sau orice alt factor.

Cercetarea pentru acest studiu a fost efectuatd de Gallup Romania in martie §i aprilie 2013.
In total, au fost studiate 1119 de gospodarii rome si 800 de gospodarii nerome. O descriere
completd a metodologiei studiului se giseste intr-o anexi la prezentul raport.

h.2 Structura de varsta si speranta de viata

a

Studiul a indicat ca exista diferente considerabile intre structura si profilul de varstd ale populatiei
rome si populatiei generale. Esantionul populatiei generale indicd un profil de varstd mult mai
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Inaintatd, In timp ce situatia din gospodariile rome este inversa. In familiile rome existd o scadere

dramaticd a proportiei persoanelor de peste 65 de ani si o proportie mult mai mare de copii si tineri.

Distributia grupelor de varsta in fiecare esantion studiat (pe procente). Sursa: Gallup, 2013.

Egantionul populatiei rome in studiu | Esantionul populatiei generale in studiu
Sub 15 ani 36.6 15.4
15-34 de ani 28.2 18.2
35-64 de ani 30 44.2
65 de ani si mai mult 52 222

Structura de varsta foarte diferitd a celor doud populatii are un impact direct asupra rezultatelor stu-
diului. Din cauza natalitatii mai ridicate §i unei sperante de viatd mai reduse, populatia roma are un
profil mult mai tinar decat populatia generala. Acest lucru trebuie avut in vedere cand se analizeaza
rezultatele. Multe afectiuni au in mod natural o prevalenta crescutd odata cu varsta §i prin urmare
se poate estima cd apar mai frecvent la cei in varsta de peste 65 ani . Acest fapt poate inclina rezul-
tatele in sensul populatiei generale. Prin urmare, rezultatele sunt ulterior dezagregate pe varsta si
este analizatd aparitia afectiunilor la categorii mai restranse de varstd. Studiul indica faptul ci este

mai probabil ca respondentii romi si fie diagnosticati cu afectiuni medicale la o varsta mai scizutd.

Profilul de vérstd are un impact semnificativ asupra statisticilor privind mortalitatea. La o prima
vedere, studiul indicd o ratd generald a mortalitdtii mai ridicata la populatia generald. Totusi, acest
aspect este Inselitor deoarece esantionul populatiei generale este in medie mult mai in varsta. La o
analizd ulterioard, studiul relevi cd in randul romilor decesele apar mai frecvent la varste mai scizute,
iar varsta decesului este mult mai scizutd; varsta medie la deces in gospodatriile cuprinse in
studiu este de 52 de ani la egantionul de romi gi 68 de ani la esantionul populatiei generale.

Aceastd diferentd de 16 ani in ceea ce privegte speranta de viatd subliniaza discrepanta
dramatica dintre romi gi populatia generald din Romania, in ceea ce privegte starea
sdndtdtii si rezultatele pentru starea de sdndtate.

v

5.3 Autoevaluarea starii sanatatii

Persoanclor intervievate li s-a solicitat s isi autoevalueze starea de sindtate. Desi autoevalu-
area nu poate fi consideratd un instrument exact, ea da un indiciu util referitor la perceptia
respondentilor referitor la sidndtatea lor in general.®® Precum studiile antetioate, cercetarea a
ardtat ci persoanecle din gospodriile rome au dat in general o evaluare mult mai favorabild a

sandtitii decat neromii, 25% dintre romi evaludnd ci sindtatea lor e foarte bund, comparativ

20 Intrebarea era ‘In general, cum v-ati evalua sanatatea in prezent?” cu sase variante de raspuns astfel: foarte bung,
bund, moderatd, proasta, foarte proastd, nu se aplica.
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cu 17% din populatia generald. Totusi, atunci cind cele doud categorii de foarte bine si bine
sunt luate impreuna diferenta nu este la fel de notabild, 63% dintre respondentii romi si 60%
din populatia generala declarand ca sanatatea lor este In una din aceste doud categorii.

Atunci cand sunt dezagregate pe varsta, rezultatele autoevaludrii indica faptul ¢ in grupul de varsta
de 35 - 64 de ani autoevaluarea romilor devine mai putin pozitiva, iar numarul de respondenti
care 1si evalueaza sindtatea ca fiind proasti este de 21% pentru romi, comparativ cu 14% pentru
populatia generali. Aceasti tendintd continud la grupul cu varsta de peste 65 de ani, ceea ce indicd
o discrepanti de 41% pentru romi si 31% pentru non-romi. La o intrebare conexa privind dificul-
tatea de a munci sau desfasura activitati in gospodarie, la categoria 35 — 64 de ani, 16% dintre romi
au raportat o dificultate severd, iar 6% au rispuns extremd incapacitate/ nu pot desfisura activitti;
cifrele corespondente la populatia generald sunt de 10% si 3%. Este notabil faptul ca autoevalu-
area negativa creste mai rapid pentru respondentii romi odatd cu varsta, si sugereaza ci romi se
confrunti cu probleme de sandtate la o varsta mai scizutd decat populatia generala.

b.4 Mortalitatea

Referitor la distributia deceselor pe varste in ultimii cinci ani studiul a ajuns la rezultate sem-
nificative din punct de vedere statistic la toate grupele de varsti. La toate categoriile de varstd
0 — 14, 15 — 34 i 35 — 64 de ani, cifrele pentru romi au fost semnificativ mai mari decat cele
pentru populatia generali. Aceastd situatie este inversati doar categoria de varstd ceam mai
inaintatd, de peste 65 de ani; in timp ce 64,8% dintre decesele in raindul populatici generale
apar la acest grup de varstd, la populatia romd aceasti cifrd este de 38,4%.

Figura 1: Distributia deceselor pe varste in ultimii 5 ani. Sursa: Gallup, 2013.2'

70%
° Medie esantion romi = 52.5 ani 64.8%

Medie esantion populatia generala=68,8 ani
60%

50%

38.4%

40%

30% 26.6%

0%

55%
7% 23% gy

Romi Populatia generala
0-14 16-34 m 35-64 m 65+ Nu se aplica

Romi = 145 de decese cu varsta specificata
Decese populatia generala = 121 de decese cu varsta specificata

21 In rezultatele studiului, toate cifrele care sunt incercuite sunt considerate semnificative din punct de vedere
statistic de catre Gallup.
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Virsta medie la deces la egantionul de romi este de 52,5 ani, in timp ce pentru
populatia generald este de 68,8 ani.

O analiza mai detaliatd a ratelor mortalitatii este furnizata printr-o analizd a tabelei de mor-
talitate pentru toate decesele raportate In ultimii cinci ani, care calculeaza probabilitatea de
a supravietui sau muri In cadrul unor grupe de varsta separate. Categoriile de varsta sunt

impirtite in intervale de zece ani.

Tabela de mai jos ilustreaza faptul cd numadrul de decese la o mie de persoane rimane mai

mare la populatiile de romi. Romii mor mai frecvent la varste mai scazute.

Intre varstele 20 — 39 de ani, 13 decese au fost inregistrate in gospodariile de romi cuprinse in

studiu, in comparatie cu un deces la populatia generala.
B H

21 de decese au fost inregistrate la populatia roma sub vérsta de zece ani in comparatie cu trei
la populatia generald. Aceasta cifrd corespunde unui numar de 47 de decese la o mie de
petsoane sub virsta de 10 ani la populatia roma gi 14 decese la o mie de persoane din
populatia generald, fiind de peste trei ori mai mare la populatia roma.

Numarul de decese care inregistrate la diferite categorii de varsta. Sursa: Gallup, 2013.

Categoria de Numirul Proportia de- Numairul de de- | Proportia deceselor la
o de decesela | ceselorlaromi (la | ceselapopulatia | populatia generald (la

varsa romi 1000 de persoane) generald 1000 de oameni)

0-9 ani 21 0.0047 3 0.0014

10 - 19 ani 2 0.0006 0 0

20 - 29 de ani 5 0.0020 0 0

30 - 39 de ani 8 0.0045 1 0.0007

40 - 49 de ani 12 0.0101 8 0.0064

50 - 59 de ani 20 0.0290 14 0.0151

60 - 69 de ani 32 0.0920 21 0.0361

70 - 79 de ani 29 0.2021 41 0.1411

80 - 89 de ani 14 0.3733 30 0.3279

90 de ani si mai mult 2 0.400 3 0.3750

O tendinti clard a apdrut ca urmare a studiului. In timp ce rata mortalitatii in primul an este
similara la ambele grupuri, de la 1-5 ani s-au inregistrat zece decese la populatia roma,
in timp ce la populatia generald nu s-au inregistrat astfel de decese. Un studiu mult mai
amplu ar fi necesar pentru a investiga suplimentar aceastd tendinti ingrijoratoare. Un astfel

de studiu depiseste sfera prezentului proiect de cercetare, dar se incadreaza in obiectul de

1 8 CENTRUL EUROPEAN PENTRU DREPTURILE ROMILOR | WWW.ERRC.ORG



CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATIIN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

activitate al agentiilor nationale. Cu toate acestea, rezultatele sugereaza ci existd o diferenti

clari intre cele doud populatii referitor la rata mortalitatii la copii.
Mortalitatea dupd diagnosticarea unei boli

Studiul a indicat rezultate semnificative suplimentare referitoare la perioada supravietuirii
dupi diagnosticarea unei boli. in timp ce 29% dintre respondentii din egantionul de romi
supravietuiesc mai putin de un an, la populatia generald aceastd cifrd este de 17%. Situatia
este inversata referitor la cei care supravietuiesc zece ani sau mai mult; la esantionul de romi aproape
10% supravietuiesc atat de mult in timp ce la populatia generald 22% supravietuiesc atat de mult.
De asemenea, se aratd cd petioada medie dintre prima diagnosticare a unei afectiuni si
deces este de 3,9 ani la populatia roma in timp ce la populatia generald este de 6,8 ani.

Figura 2: Distributia deceselor pe perioada de supravietuire (ani intre prima diagnosti
care si deces). Sursa: Gallup, 2013.

70%

Medie esantion romi = 3,9 ani

Medie esantion populatia generald=6,8 ani
60%
50%
40%

30%
30% 25% 26%
20% 17% 17%
10%
10% 6% 8% % 5%
0%
Romi Populatia generala
Mai putin de un an 1-3 ani 4-6 ani 7-9 ani 10+ Nu stiu

Romi =129 de decese din cauze naturale
Decese populatia generala = 112 decese din cauze naturale

Aceste cifre indica in mod clar ca romii sunt mai susceptibili la consecinte mai grave si re-
zultate mai slabe pentru starea de sdndtate, inclusiv mortalitate crescutd, de indata ce sunt
diagnosticati cu o boald. Acest lucru poate fi explicat fie printr-o diagnosticare intarziati a
afectiunilor grave ceea ce di pacientului o sansd de supravietuire mai redusd, fie printr-un

tratament mai precar dupa diagnosticare.

5.5 Accesul la asistenta medicala

Studiul a chestionat participantii referitor la accesul la asistentd medicald, precum si la pro-

grame de screening si preventie. Participantii au fost intrebati de asemenea despre barierele si
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obstacolele in obtinerea asistentei medicale cum ar fi costurile asociate, inclusiv deplasarea si

medicatia, si lipsa asiguririlor de sinatate.

Rezultatele indicd in mod clar ¢4 romii se confruntd cu obstacole si dificultiti mai mari in
accesarea asistentei medicale si plata medicamentelor. 11% dintre respondentii romi au
raportat cd in ultimul an au avut nevoie de asistentd medicald, dar nu au beneficiat de
aceasta, comparativ cu 5% din populatia generala.

Referitor la motivele date, 72% dintre romi au mentionat ci nu si-au putut permite costul vizitei la
medic (comparativ cu 56% din respondentii din populatia generald), in timp ce 48% au mentionat
de asemenea ci nu si-au putut permite costul transportului (comparativ cu 31% din populatia
generald). 41% nu au avut asigurare medicald (comparativ cu 33% din populatia general).

Pentru cei care au mers la medic §i au primit un diagnostic, au aparut obstacole suplimentare
in accesarea tratamentului si medicatiei. Aici au fost relevate multe diferente semnificative
intre romi §i neromi, aritind cé este mai probabil ca romii sa intirzie cumpérarea medi-
camentelor prescrise sau si cumpere numai o parte dintre ele, pentru a economisi
bani. Referitor la afectiunile medicale specifice, in timp ce 100% din populatia generala care a
fost diagnosticati fie cu TBC, fie cu pneumonie a raportat cd a primit tratament, aceste cifre
au fost de 89% pentru romii diagnosticati cu pneumonie si 95% pentru cei diagnosticati cu
TBC. Mai mult, diagnosticarea ambelor afectiuni este mai mare in randul romilor.

Figura 3: in ultimele 12 luni, sunt oricare dintre urmétoarele afirmatii adevirate pentru
dvs.? Sursa: Gallup, 2013.

® Da H Nu = Nu se aplica, nu ia medicatie

Ai folosit terapii alternative sau remedii o o, o, 0, o, 0,
populare pentru a economisi bani 18% 28% 53% 18% i 3

Ai rugat doctorul sau farmacistul sa-ti dea

medicamente mai ieftine ca sa economisesti WA AR/ 53% 18% 43% 37%
bani
Al intarziat cumpararea retetei pentru (0T T/ANE FLTA 53% 15% 46% 37%
ca nu ai avut bani
Nu ai cumparat medicamentele casa @A 26% 53% 12% 49% 37%
economisesti bani
Ai cumparat mai putine medicamente din ([ 23% 24% 53% 14% 47% 37%

reteta prescrisa ca sa economisesti bani
0% 50% 100%  0.0% 50.0% 100%

Romi Populatia generala

Marimea esantionului de romi = 1119
Marimea esantionului populatiei generale = 800
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5.6 Programe de screening si vaccinare

Informatiile referitoare la accesul la programe de screening pentru tuberculoza (IBC), cancer cer-
vical si cancer de san §i programe de vaccinare indicd de asemenea diferente semnificative si releva
ca romii din Romania sunt susceptibili de avea mai putin acces la aceste servicii de sanatate.

Referitor la screening-ul radiologic pentru tuberculozi (TBC), peste jumatate dintre
romii inclugi in studiu nu au avut niciodata acces la acest screening (54%), in timp ce
cifra scade la aproximativ o treime (34%) la populatia non-roma.

Cifrele referitoare la controalele ginecologice si testele Papanicolau au aritat de asemenea
diferente semnificative in ceea ce priveste accesul la teste. Numarul de femei rome care
raporteazd cd nu gi-au facut niciodatd un control ginecologic? este de doud oti mai
mare fatd de populatia generald: 32% dintre femeile rome, in comparatie cu 16% din fe-
meile din populatia generald. Cifrele pentru testul Papanicolau sunt mentionate mai jos.

Figura 4: Cand v-ati facut ultima data un test Papanicolau? Sursa: Gallup, 2013.
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12%
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Romi Populatia generala
B Acum mai putin de un an ® Acum 1-3 ani Acum 4-5 ani Acum mai mult de 5 ani
u Niciodata Nu stiu Refuz sa raspund

Marime esantion romi = 277 de femei care au auzit despre Papanicolau
Marime esantion populatie generalad = 353 de femei care au auzit despre Papanicolau

Diferenta ramane semnificativa atunci cand cifra este defalcatd pe grupe de varstd; 74% din
femeile rome din grupa de varsta 15 - 34 de ani nu au auzit niciodatd de test, compara-
tiv cu 61% din esantionul de populatie generala. Este ingrijorator faptul ca gradul de infor-
mare referitor la acest test rimane mult mai scazut in rindul femeilor rome in comparatie cu
populatia general. In general, 56% din femeile rome care au rispuns la studiu nu au auzit
niciodatd de test comparativ cu 18% din populatia generald, in timp ce doar 9% din femeile

rome erau bine informate comparativ cu 49% din femeile din populatia generala.

22 Aceasti intrebare a exclus examindrile efectuate in timpul nasterii si graviditatii.
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Figura 5: Va rugam mentionati ce stiti despre testul Papanicolau. Sursa: Gallup, 2013.

60%

50%
40%
30%
21%
) 9
20% 17% 16%
1%
10% 9%
. 1% 1%
0%
Romi Populatia generala
B Nu am auzit Am auzit dar nu stiu nimic = Stiu putin W Stiu foarte mult Refuz sa raspund

Marime esantion romi = 659 de femei
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O situatie similard apare referitor la cunostintele si accesul la mamografie ca mijloc de de-
tectare a cancerului de san. 62% dintre femeile rome care au rispuns la studiu nu au auzit
niciodatd de mamografie, in timp ce doar 20% din femeile din populatia generald au raportat
acelasi lucru. 39% din femeile din populatia generald au raportat ca sunt bine informate cu
privire la mamografie, in comparatie cu doar 6% dintre femeile rome.
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Figura 6: Va rugam mentionati ce stiti despre mamografie. Sursa: Gallup, 2013.
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Dintre femeile care au auzit despre mamografie, 88% din femeile rome au raportat ci nu si-au

ficut niciodatd o mamografie in comparatie cu 79% din femeile din populatia generala.

5.7 Probleme de sanatate la copii

Accesul la asistentd medicala precum si de asemenea la programele de prevenire §i tratament

este esential pentru asigurarea dezvoltarii sinatoase a copiilor.

Referitor la vaccinari si alte metode preventive pentru copii, sunt relevate inegalitati clare in
domeniul sanatatii. Studiul a relevat cd aproape de patru ori mai multi copii romi nu au fost

niciodatd vaccinati comparativ cu populatia generald (6,4% comparativ cu 1,7%).
> >

Figura 7: Va aduceti aminte cate vaccinuri a avut copilul dvs. pana acum?
Sursa: Gallup, 2013.
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Diferenta referitoare la numarul de copii care nu au fost vaccinati este foarte vizibila atunci cand
se analizeazd date dezagregate pe sex — numdrul fetelor rome care nu au fost niciodati vaccinate
este de 11 ori mai mare decit cel al fetelor din gospodariile din populatia generald (6,6% din

fetele rome nu au fost niciodatd vaccinate comparativ cu 0,6% din populatia generald).
Copiii romi au ;anse mai mici de aprimi anumite vaccinuri. Acest lucru se poate constata referi-

tor la diverse vaccinuri, inclusiv vaccinul pentru hepatita B si difterie, tetanus §i tuse convulsiva
(DTP) de mai jos. Acest lucru este de asemenea evident in cazul testului IDR pentru TBC.
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Figura 8: Puteti mentiona va rog ce tipuri de vaccinuri au fost administrate copilului
dvs.? Sursa: Gallup, 2013.

Vaccinul hepatita B
80%
70%
60.7%
60%
50%

40%

30%

42.5%

23.4%
20%

9.9% 10.2%

10% 6.0%
0%
Romi Populatia generala
mDa Nu Nu stiu Nu se aplica

Marime esantion romi = 1468
Marime esantion populatia generala = 294

Figura 9: Puteti mentiona va rog ce tipuri de vaccinuri au fost administrate copilului
dvs.? Sursa: Gallup, 2013.
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Figura 10: A fost vreodata copilul dvs. testat pentru tuberculoza printr-un test idm R?
(cand se administreaza o injectie in brat iar reactia corpului precum roseata
pielii este masurata in 2-3 zile) Sursa: Gallup, 2013.
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5.8 Incidenta anumitor afectiuni medicale

La nivelul Intregului esantion, pentru multe probleme si afectiuni grave, diagnosticul in randul
respondentilor neromi este mai frecvent. Aceste afectiuni includ hipertensiunea (cu 7,7% mai
frecvent), boli cardiace sau vasculare (7%), boli ale ficatului (3%) si cancere (0,8%). Toate aceste
discrepante sunt considerate semnificative din punct de vedere statistic.” Cu toate acestea, pro-
filul de varsta mai inaintatd al populatiei generale poate introduce un bias in sensul acesteia ,
Intrucat este mai probabil ca respondentii mai in varstd si fie diagnosticati cu aceste afectiuni.
Intr-adevir, atunci cand rezultatele sunt dezagregate pe grupe de varstd, acestea indici o proba-

bilitate mai mare ca romii si fie diagnosticati cu multe afectiuni la o varstd mai scazuti.

Mai mult, absenta unui diagnostic nu confirma neaparat absenta unei afectiuni. Diagnosticarea de-
pinde de accesul la un medic sau specialist in domeniul sinatatii, ceea ce un numar mai mare de
romi au raportat ca fiind o problemd, comparativ cu populatia generald (a se vedea Sectiunea 5.5).
Obstacolele care impiedicd sau reduc accesul la asistentd medicald §i prin urmare reduc sansele unei
diagnosticiri la timp includ costurile asociate (costul transportului la o unitate medicald, costul medi-
camentelor si de asemenea plitile neoficiale citre specialistii din domeniul medical) si discriminarea.

Boli respiratorii: Studiul aratd ca romii sunt semnificativ mai susceptibili a fi diagnosticati cu

diverse boli respiratorii, care afecteazi ciile respiratorii si plimanii.

23 La afectiuni mai rare, cum ar fi cancerele, o diferentd de 0,8% este consideratd semnificativa din punct de

vedere statistic.
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Figura 11: Ati fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu o boala respiratorie, insemnand orice boala legata de céile
respiratorii sau plamani? Sursa: Gallup, 2013.
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Tuberculoza: Rezultatele studiului au indicat cd rata diagnosticdrii TBC in randul
respondentilor romi este mai mare decat dublul celei din randul populatiei generale.

Figura 12: Tuberculoza (TBC). Sursa: Gallup, 2013.

Ati fost vreodata diagnosticat de un
medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu...?

98.0% 99.2% 99.7% 99.9% 98.7%

Diagnosticat cu...in ultimii 5 ani Suferiti in prezent de...?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10? @ 1% 8% A% 3% A% @ 3% 2% A%
o Romi Pop. gen. Romi Pop. gen. Romi Pop. gen.

Da mNu Nu stiu Da = Nu Da ®mNu = Nustiu

Marimea esantionului romilor = 1119
Marimea ionului tiei =800

26 CENTRUL EUROPEAN PENTRU DREPTURILE ROMILOR | WWW.ERRC.ORG



CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATIIN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

Figura 13: Ati fost vreodata diagnosticat de medic sau un profesionist in domeniul

sanatatii cu tuberculoza (TBC)? Date dezagregate pe varsta. Sursa: Gallup, 2013.
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Figura 14: Ati fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu tuberculoza (TBC)? Pe grupe mai restranse de varsta.

Sursa: Gallup, 2013.
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Dupd cum se aratd mai sus (Sectiunea 5.7), ratele vaccindrii pentru TBC sunt de asemenea mai

scazute in randul romilor.

Atunci cand rezultatele sunt dezagregate in functie de varsta, rezultatele indica faptul ca
prevalenta bolii rimane mai crescuti la toate grupele de varsta din populatiile rome si intr-un

grad semnificativ din punct de vedere statistic la categoria de varstd 35 - 64 de ani.

La categoria de varsta 55 - 64 de ani, diagnosticul este de patru ori mai frecvent in
randul respondentilor romi.

La cei care suferd In prezent de afectiune rezultatele sunt de asemenea semnificative, 1,0%
dintre romi suferind in prezent de TBC, comparativ cu 0,2% din populatia generald. Din nou,
atunci cand sunt dezagregate pe grupe de varstd, rezultatele sunt mai ridicate pentru toate

grupele de varstd si semnificativ mai ridicate la categoria de varstd 35 - 64 de ani.

Figura 15: Suferiti in prezent de tuberculoza (TBC)? Sursa: Gallup, 2013.

Pe varsta Romi
100% 99.5% 97.8% 97.9%
80%
60%
40%
20%
2% 2% 8% 1.4% 7%
0% E—
15-34 ani 35-64 ani 65 si peste
= Da = Nu = Nu stiu
Populatia generala
99.8% 98.6%
100%
80%
60%
40%
20%
0.0% 2% 5% 4% 7% 6%
0%
15-34 ani 35-64 ani 65 si peste
Mirimea esantionului extins al romilor = 1204 Marimea esantionului extins al romilor = 1282 Marimea esantionului extins al romilor = 223
Marimea esantionului extins al populatiei Marimea ionului extins al tiei Marimea ionului extins al iei
generale = 355 generale = 860 generale = 432

Aceste cifre indicd nu doar probabilitatea mai mare ca romii sd fie diagnosticati cu TBC, ci
si faptul cd programele si tratamentele preventive disponibile par a fi mai putin eficiente sau
nu ajung la romi; peste jumatate dintre toti romii care au fost vreodatd diagnosticati suferd in

prezent de TBC, comparativ cu un sfert din cei diagnosticati din populatia generala.

Pneumonia: Diagnosticul pneumoniei este mai frecvent la respondentii romi din toate
grupele de varstd si intr-o masurd semnificativa intre varstele 45 - 54 de ani si la cei de peste
65 de ani. Printre cei care suferd In prezent de pneumonie, rezultatele sunt semnificativ mai

mari la respondentii romi in varstd de peste 35 de ani.
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Figura 16: Ati fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
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Brongita cronica sau emfizemul: Atunci cand sunt dezagregate pe varsta, rezultatele pentru
bronsita cronica sau emfizem indicd de asemenea rezultate semnificative din punct de vedere

sanatatii cu pneumonie? Sursa: Gallup, 2013.
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Figura 17: Ati fost vreodatd diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sandtatii cu bronsita cronicd sau emfizem? Pe grupe mai restranse de
varsta. Sursa: Gallup, 2013.
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Boli renale: Referitor la bolile renale si nefrite, raspunsurile indicd din nou probabilitatea mai mate
ca romii si fie diagnosticati cu aceste afectiuni. Diagnosticarea nefritei este de asemenea semnifica-
tiv mai frecventi la cateva grupe de varstd din gospodariile rome. La grupul de varsti 35 - 44 de ani,
rata diagnosticirii la respondentii romi este de peste trei ori mai mare decat la populatia generala.

Figura 18: Ati fost vreodatd diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu boli renale? Sursa: Gallup, 2013.
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Figura 19: Ati fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu nefrita? Sursa: Gallup, 2013.
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Boli reumatice: Bolile reumatice, desi sunt mult mai frecvent diagnosticate la populatia

generald, sunt de trei ori mai frecvente in randul tinerilor romi.

Figura 20: Ati fost vreodata diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu boli reumatice? Sursa: Gallup, 2013.
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Diabet: In ceca ce priveste diabetul, situatie este complexd, 4% din populatia generald
mentionand ci suferd in prezent de aceastd afectiune, comparativ cu 2,4% din populatia roma.
Ratele diagnosticarii sunt mai mari atat pentru barbati, ct si pentru femei la populatia generala.

Cu toate acestea, atunci cand cifrele sunt dezagregate suplimentar in functie de varsta, rezul-
tatele indica faptul cd unele rezultate semnificative din punct de vedere statistic sunt relevate
la grupul de varsti 45 — 54 de ani. In timp ce rezultatele generale referitoare la diagnosticarea
diabetului indicd faptul ci acesta este diagnosticat mai frecvent la populatia generald, o analiza
mai profundi a acestor rezultate indica faptul c4 afectiunea este diagnosticatd la o varsta mai

scazuta In randul populatiei rome.

Figura 21: Ati fost vreodatd diagnosticat de un medic sau specialist in domeniul
sanatatii cu diabet? Pe grupe mai mici de varsta. Sursa: Gallup, 2013.
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Afectiuni cardiace: Desi nu s-a raportat nicio diferentd cu privire la prevalenta compara-
tiv cu esantionul populatiei generale in ansamblu, este mai probabil ca respondentii romi
mai tineri si raporteze diagnosticarea anumitor tipuri de afectiuni cardiace. La grupa de
varstd 35 - 44 de ani, 2,7% din populatia roma a fost diagnosticatd cu o forma de afectiune
cardiacd, In timp ce pentru populatia generali cifra este de 0,3%. La toate celelalte categorii
de varsta, rezultatul este de asemenea mai ridicat pentru populatia roma, dar nu intr-o

mdsurd semnificativd din punct de vedere statistic.

Figura 22: Suferiti in prezent de boala coronariana sau cardiopatie ischemica?
Pe grupe mai mici de varsta. Sursa: Gallup, 2013.
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34

Hipertensiune: Studiul aratd ci rata diagnosticdrii hipertensiunii sau unei tensiuni arteri-

ale ridicate in randul neromilor este semnificativ mai ridicatd: 17,8% dintre neromi au fost

diagnosticati cu hipertensiune, comparativ cu 10,1% din populatia roma. Hipertensiunea este

un factor major de risc pentru cateva afectiuni grave care pun viata in pericol, cum ar fi

infarctul, criza cardiaci si insuficienta renald.* In ciuda gravititii hipertensiunii ca factor de

risc, aceasta ramane adesea sub-diagnosticatd, partial din cauza lipsei accesului la asistentd

medicald.”® Dat fiind ci studiul aratd ci multe probleme grave de sinitate sunt diagnosti-

cate mai frecvent la romi, trebuie notat faptul cd hipertensiunea este diagnosticatd mai putin

frecvent. Sub-diagnosticarea hipertensiunii este obisnuiti si ar putea fi o problemia — o

eventuald explicatie pentru acest lucru este lipsa accesului regulat la asistenta medicala.

Figura 23: Hipertensiunea. Sursa: Gallup, 2013.
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Organizatia Mondiali a Sanatiti, Grupul de redactare al Societatii Internationale de Hipertensiune, Declaratia priv-
ind gestionarea hipertensiunii din 2003 a Organizatici Mondiale a Sanatatii (WHO)/Societitii Internationale de
Hipertensiune (ISH) disponibili la: http:/ /www.who.int/cardiovascular_diseases/guidelines/hyperten-
sion_guidelines.pdf

Abdishakur M Abdulle, Nico JD Nagelkerke, Samra Abouchacra, Javed Y Pathan, Abdu Adem, si Enyioma
N Obineche, ‘Undet-treatment and under diagnosis of hypertension: a serious problem in the United Arab
Emirates” in BMC Cardiovascular Disorders, 20006.
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6 Justificarea unei obligatii legale de colectare
a datelor dezagregate®

6.1 De ce este necesara o obligatie legala?

Utilizarea unor indicatoril relevanti si siguri este cruciald in vederea evaludrii situatiei(lor) si/
sau incalcirii(lor) drepturilor omului.”” In acest sens, colectarea si diseminarea datelor dezagre-
gate sunt esentiale pentru a releva situatia celor mai dezavantajate si/sau vulnerabile grupuri ale
populatiei si pentru a misura inegalitatea si discriminarea.” Mecanismele internationale pentru
monitotizatea dreptutilor omului au incurajat colectatrea datelor® dezagregate pe baza critetiilor
de discriminare interzise. Referitor la discriminarea impotriva populatiilor de romi, Comitetul
ONU pentru Eliminarea Discrimindrii Rasiale a solicitat in mod indirect colectarea datelor deza-
gregate pe criteriul etniei cu scopul de a misura respectarea drepturilor romilor.*” Consiliul Eu-
ropei a concluzionat ¢4 in absenta datelor statistice pe bazi de etnie i sex, rezultatul politicilor
si programelor guvernamentale nu ar putea fi monitotizat cu exactitate, evaluat si imbunatatit.”!

Conform Expertului Independent ONU pentru Minoritati, colectarea datelor dezagregate con-
stituie un ,,mijloc esential” de identificare a amplorii problemelor sociale si economice resimtite
de grupurile etnice, precum si un mijloc de elaborare a ,,unor politici si practici adecvate si
eficiente.” Intr-adevir, Tandman si Carvalho explica faptul ci atunci cAnd datele sunt deza-
gregate pe baza unor factori precum sexul, regiunea, religia si etnia, factorii de decizie
politica pot discerne gradul relativ de exercitarea a drepturilor in rindul membrilor dif-
eritelor grupuri sociale gi identifica ,,discriminarea si excluderea de facto.”® In special in

26 Cercetarea privind cadrul legal referitor la colectarea datelor dezagregate s-a efectuat impreuni cu Centrul

pentru Drepturile Omului al Universitatii din Essex.

27 Biroul Inaltului Comisar pentru Drepturile Omului, Human rights indicators: A Guide to Measurement and Implenen-
tation (2012, Doc. ONU HR/PUB/12/5), 21.

28 bid., p. 68.

29 A se vedea printre altele CEDAW General Recommendation No 9 on Statistical data concerning the situation of women
(1989), General Recommendation No 19 on Violence against women (1992) si General Recommendation No 23 on Article 7, po-
litical and public life (1997); CRC, General Comment No 4 on Adolescent health (2003) si General Comment No 5 on General
measures of imple jon of the Convention on the Rights of the Child (2003); CERD, General Recommendation No 25 on
related dimensions of racial discrimination (2000) si General Recommendation No 34 on Racial discrimination against pegple of

African descent (2011); CESCR, General Comment No 20 on Non-discrimination in economic, social and cultural rights (2009).

30 CERD, General Recommendation No 27 on Discrimination against Roma, alin. 46: ‘Statele parti includ in rapoartele lor
periodice, in forma adecvati, date referitoare la comunititile de romi din jurisdictia lor, inclusiv date statistice refer-
itoare la participarea romilor la viata politica si referitoare la situatia lor economica, sociald si culturald, inclusiv din
perspectiva genului, si informatii referitoare la implementarea acestei recomandari generale’.

31 Consiliul Europei, Adunarea Parlamentara, Hotarareal740 (2010), The situation of Roma in Europe and
relevant activities of the Council of Europe, alin. 15.7.

32 Raportul Expertului Independent al ONU pentru Minoritati, Mission to Hungary (2007, Doc. ONU nr. A/
HRC/4/9/Add.2), alin. 100.

33 Landman si Carvalho, Measuring Human Rights, 116.

RAPORT 37



JUSTIFICAREA UNEI OBLIGATII LEGALE DE COLECTARE A DATELOR DEZAGREGATE

38

domeniul sanatitii, Raportorul Special al ONU pentru dreptul tuturor de a se bucura de cel
mai inalt standard realizabil de sanitate fizica i mentald a sustinut ci fari dezagregarea
datelor amploarea problemelor referitoare la etnie §i rasd ar rimane necunoscut autoritatilor,
care au nevoie de aceste informatii pentru a planifica interventii adecvate si evalua eficienta
acestora.’ Raportorul Special a mentionat de asemenea ci ,,din perspectiva drepturilor omului”,
scopul ar trebui si fie dezagregarea datelor cat mai amplu posibil in ceea ce priveste ,,criteriile de
disctiminare interzise la nivel international,” inclusiv sex, rasd, etnie si situatie socio-economici.”

Datele dezagregate pe etnie sunt necesare pentru combaterea discrimindrii, in special a discriminarii
indirecte. Ditrectiva Uniunii Europene (UE) 2000/43/CE (Ditectiva privind Egalitatea Rasial),™
care trebuie si fie respectati de toate statele membre UE, defineste discriminarea indirectd ca fiind:

“o prevedere, criteriu sau practicd aparent neutrd care dezavantajeazd anumite pet-
soane de o anumiti rasi sau origine fatd de alte persoane, in afara de cazul in care acele
prevederi, criterii sau practici sunt justificate obiectiv de un scop legitim, iar metodele

de atingere a acelui scop sunt adecvate si necesare”™”’

Articolul 5 din Directiva privind Egalitatea Rasiald explica faptul ¢4 in contextul principiului egalitatii
de tratament, statele ar trebui sd adopte mdsuti specifice pentru prevenirea sau compensarea de-
zavantajelor legate de rasd sau origine etnicd. Prin urmare, colectarea de date etnice dezagregate
referitoare la sandtate nu constituie discriminare in intelesul Directivei privind Egalitatea Rasiald.

In mod similar, art. 7 din Directiva UE privind incadrarea in munci (Directiva 2000/78/CE)
se referd la conceptul actiunii pozitive si masuri specifice care pot fi luate de state. In mod

specific, acesta subliniaza ci:

,,Pentru a asigura deplina egalitate in viata profesionald, principiul egalitatii de tratament nu
impiedica niciun stat membru si mentind sau si adopte masuri specifice destinate a preveni
sau compensa dezavantajele legate de unul dintre criteriile prevazute la articolul 1.”

Aceste dispozitii ale legislatiei UE determind necesitatea unui mecanism cantitativ pentru
compararea impactului dispozitiei, criteriului sau practicii respective asupra minorititilor et-
nice §i asupra majoritatii. In vederea asigurdrii exercitirii dreptului la egalitate si de a nu fi
supus discrimindrii, trebuie s se considere ci acest drept include prerogativa persoanelor de a
accesa date dezagregate pentru a dovedi discriminarea., Obligatia legald de a colecta si analiza
date dezagregate, cu scopul de a releva inegalititile si a monitoriza eficienta masurilor publice
care au scopul de a asigura egalitatea, trebuie inteleasd ca un corolar al consacririi legale de

citre stat a dreptului la egalitate si a dreptului de a nu fi supus niciunei discriminari.

38 Raportul Raportorului Special privind dreptul tuturor de a se bucura de cel mai inalt standard realizabil de
sandtate, Mission to Sweden (2007, Doc. ONU Nr. A/HRC/4/28/Add.2), alin. 120.

35  Ibid, alin. 119.

36 Directiva Consiliului 2000/43/CE din 29 iunie 2000 privind punerea in aplicare a principiului egalitatii de trata-

ment intre persoane, fird deosebire de rasi sau origine etnica.

37 Ibid, art. 2 b.
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Cu toate acestea, Directiva UE privind Egalitatea Rasiala nu dispune cu privire la obligatia
colectdrii de date dezagregate, prevazand ci statele pot reglementa ,,ca discriminatea indirectd
s4 fie stabilitd prin orice mijloace inclusiv pe baza datelor statistice.” Abordatea statelor eu-
ropene variaza in mare masurd in ceea ce priveste colectarea si publicarea datelor dezagregate,
majoritatea tarilor adoptand cea mai conservatoare abordarea; §i anume, necolectarea unor
astfel de date. In Marea Britanie colectarea datelor dezagregate pe etnie (si alte criterii prote-
jate) este o cerintd legald. De asemenea, practici in acest sens pot fi retinute in state precum

Irlanda si Suedia unde aceste date sunt utilizate pentru fundamentarea politicilor publice.

Trebuie sd accentudm faptul ¢ o masura pozitiva sau actiune pozitiva este prin natura sa o
masurd temporard. Asa cum a mentionat Comitetul ONU pentru Drepturile Omului, ,,prin-
cipiul egalitatii necesitd uneori ca statele parti sa intreprindd o actiune afirmativa in vederea
diminudrii sau elimindrii conditiilor care cauzeaza sau ajuti la perpetuarea discrimindrii inter-
zise de Pact”. Comitetul mai declard cid ,,atat timp cit aceastd actiune este necesard pentru

corectarea disctimindrii de facto, este un caz de diferentiere legitimi in baza Pactului.”

Referitor la Romania, diverse institutii internationale au identificat esecul statului de a colecta
suficiente date dezagregate. in 2006 Comitetul ONU pentru Eliminarea Discriminarii impot-
riva Femeilor (CEDAW)* a analizat cel de-al saselea raport petriodic'! refetitor la Romania,
privind implementarea Conventiei intre anii 1998 si 2002. Comitetul a mentionat ci Romania
nu a colectat date dezagregate adecvate referitoare la gen pentru a putea evalua eficient daci
programele in beneficiul femeilor care au fost implementate au avut succes. S-a facut referire
in special la lipsa de date dezagregate in functie de gen colectate in comunitatea roma*. in
replicd, autorittile romane au mentionat ca Agentia Nationald pentru Romi (ANR) a fost
infiintatd pentru combaterea discrimindrii comunitatii rome, dar au specificat ¢ ANR nu a

compilat date statistice dezagregate in functie de gen.

In anul 2009, Comitetul ONU pentru Drepturile Copilului a examinat cel de-al treilea si al
patrulea raport periodic referitor la Romania §i a observat ca desi Comitetul a ridicat aceasta
problemai anterior, Romania nu a colectat date dezagregate, ceea ce a limitat capacitatea Gu-
vernului de a evalua progresul inregistrat Statul a rdspuns cd sistemul siu de date nu era uti-
lizat eficient, dar a raportat intentia de imbunititi situatia, in special la nivel local.* Referitor

la drepturile copiilor in Romania, UNICEF a mentionat ¢ ,,de asemenea persistd lacune in

38 Ibid, Punctul 15 din Preambul.
39 Comitetul pentru Drepturile Omului, General Comment No. 18: Non-discrimination, (1989), alin. 10.

40 Romania a ratificat Conventia pentru elminarea tuturor formelor de discriminare impotriva femeilor in anul 1982 (si
Protocolul optional in anul 2003).

41 CEDAW Consideration of reports submitted by States parties under article 18 of the Convention on the Elim-
ination of All Forms of Discrimination against Women: Romania (2003, Doc. ONU CEDAW/C/ROM/6).

42 Comisia pentru Eliminarea Discriminarii imputrivn Femeilor, a 735-a & 736-a Intalnire (Adunarea Generali
WOM/1564), More Gender-Based Disaggregated Data Needed To Evaluate Country’s Programmes Benefiting Women,
disponibil la: www.un.org/News/Press/docs/2006/wom1564.doc.htm.

43 Examinarea de citre statul parte a celui de al treilea si patrulea raport periodic al Romaniei: a 51-a Sesiune a
Comisiei pentru Drepturile Copilului. 25 mai - 12 iunie 2009. Conform raportarii Grupului ONG pentru CDC.
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ceea ce priveste capacitatea de a evalua si analiza situatia copiilor, in special referitor la date

dezagregate cate sd evidentieze disparititi intre copii.”

6.2 Legislatia europeana care permite colectarea datelor etnice

Existd cateva mecanisme prin care reglementeaza colectarea datelor si care prevad garantii proce-
durale pentru protectia persoanelor. Conventia Consiliului Europei pentru Protectia Persoanclor
privind Prelucrarea Automatizatd a Datelor cu Caracter Personal (Conventia ETS 108)* si Direc-
tiva Europeand 95/46/CE* reglementeazi protectia datelor si posibilitatea colectitii aga-ziselor
,date sensibile”, care includ date etnice.”” Multe state europene considerd ci legislatia nationali
interzice colectarea datelor etnice, dar aceastd interpretare este incorectd. Colectarea datelor deza-

gregate ridica semne de intrebare prvind la respectarea vietii private si protectia datelor personale.

Niciuna dintre aceste reglementiri nu creeazi o interdictie generala cu privire la colectarea i dis-
eminarea acestor date in Europa — ele limiteaza colectarea acestor date si prevad garantii in cazul
colectirii acestora. Legislatia europeana privind protectia datelor face diferenta intre datele person-
ale identificabile individual si datele agregate, colectarea acestora din urma fiind permisa. Legislatia
Consiliului Europei permite colectarea datelor etnice, dar interzice stocarea, modificarea, stergerea,
recuperarea sau diseminarea lor automatizatd. Cadrul legal al Consiliului Europei prevede ca re-

zultatele statistice nu sunt date personale pentru ci nu sunt legate de o persoand identificabild.*®

Referitor la motivele de ingrijorire cu privire la colectarea si utilizarea datelor sensibile iden-
tificabile in mod individual, Directiva 95/46/CE® prevede garantii procedurale care rispund
acestor preocupdri. Articolul 8.1 interzice prelucrarea datelor personale care dezvaluie, znzer
alia, originea rasiald sau etnicd, In absenta unor garantii suficiente, inclusiv acordul explicit al
subiectului.” Conventia Consiliului Europei ETS 108 a intrat in vigoare in Romania la data
de 1 iunie 2002. Conventia ETS 108 prevede de asemenea protejarea persoanelor in do-

meniul colectirii datelor. Datele personale care dezviluie, znter alia, originea rasiald sau datele

44 UNICEE Romania: Overview, disponibil la: www.unicef.org/romania/overview_1610.html.

45 Consiliul Europei, Conventia pentru protectia persoanelor referitor la prelucrarea antomatizatd a datelor cu caracter personal
(Strasbourg, 1981).

46 Directiva Consiliului si Parlamentului (CE) 95/46 privind protectia persoanclor fizice in ceea ce priveste
prelucrarea datelor cu caracter personal si libera circulatie a acestor date (1995) J.O. 1.281.

41 Simon, “Ethnic” statistics and data protection in the Council of Europe countries: Study report, 8.

48 Consiliul Europei, Conventia pentru protectia persoanelor referitor la prelucrarea automatizata a datelor cu caracter personal,
(Strasbourg, 1981) si Recomandarea nr. R(97) 18 a Comitetului Ministrilor privind protectia datelor cu caracter
personal colectate si prelucrate in scop statistic (1997).

49 Directiva 95/46/CE a Parlamentului European si a Consiliului din 24 octombrie 1995 privind protectia
persoanclor fizice in ceea ce priveste prelucrarea datelor cu caracter personal si libera circulatie a acestor date
(Directiva 95/46/CE), disponibild la: http:/ /eut-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServdo?uri=CELE
X:319951.0046:en:HTML.

50 art. 8.2a, Directiva 95/46/CE, disponibili la: http://eut-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServdo?uri=
CELEX:31995L.0046:en: HTML.
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referitoare la sindtate nu pot fi prelucrate automatizat cu exceptia cazului in care legea internd

prevede misuri adecvate de protectie.”

Tntr—adevér, Directiva 95/46/CE si Conventia ETS 108 previd ci datele personale sensibile
pot fi colectate in anumite circumstante. De exemplu, Directiva 95/46/CE prevede ci:

,»Statele membre trebuie, de asemenea, si fie autorizate si deroge de la interdictia privind
prelucrarea categoriilor de date sensibile atunci cand aceasta se justificd din motive impot-

tante de interes public in domenii cum ar fi sdndtatea publici si protectia sociali [...].”>

Aceasta prevede in plus ca se pot colecta date personale sensibile:

»atunci cand prelucrarea datelor este necesati in scopuri legate de medicina preventiva,
de stabilirea diagnosticelor medicale, de administrare a unor ingtijiri sau tratamente ori
de gestionarea serviciilor de sindtate si atunci cind datele sunt prelucrate de un cadru
medical supus secretului profesional, in conformitate cu dreptul intern ori cu normele
stabilite de autoritatile nationale competente, sau de altd persoand aflati de asemenea
sub incidenta unei obligatii echivalente in ceea ce priveste secretul.”

Aceasta constati cd prelucrarea datelor In scopuri istorice, statistice sau stiintifice nu va
fi consideratd incompatibild, cu conditia ca statele membre si asigure cd existi masuri de

protectie adecvate.

Conform Consiliul Europei, colectarea datelor etnice poate fi de asemenea permisa, chiar si
atunci cand persoanele sunt identificabile, daci subiectul este important sau in caz de ,,in-
teres public important, precum ,,in cazul in care este nevoie de informatii statistice pentru
a [...] acorda asistentd grupurilor sociale aflate in dificultate” sau orice alt aspect ce intra
sub incidenta unui interes esential al societatii. Consiliul a considerat ca ,,pentru a obtine
informatii reprezentative, actualizate si utile despre sindtatea populatiei, de exemplu, pot fi
colectate date referitoare la bolile persoanelor si asistenta medicald sau spitaliceasca primita de

2754

la medici, lucritori sanitari sau spitale fird acordul pacientilor.

Jurisprudenta Curtii Europene a Drepturilor Omului (CtEDO) sugereazi de asemenea neces-
itatea colectdrii de date referitoare la sandtate (si alte date) dezagregate pe rasa pentru re-
spectarea Conventiei Europene a Drepturilor Omului (CEDO). Sunt doud modalititi in care
CEDO poate impune o astfel de obligatie:

51 art. 0, Conventia Consiliului Europei pentru Protectia Persoanelor referitor la Prelucrarea Automatizatd a Datelor cu
Caracter Personal (Conventia ETS 108), 28 ianuarie 1981.

52 Directiva 95/46/CE, disponibili la: http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServdo?uri=CELEX:3
1995L.0046:en:HTML.

63  [bid, art. 8.3.

50 Memorandum explicativ la Recomandarea nr. R (97) 18, alin 85.

RAPORT 41



JUSTIFICAREA UNEI OBLIGATII LEGALE DE COLECTARE A DATELOR DEZAGREGATE

42

1. Intr-un sens general, CEDO poate impune colectarea de date dezagregate pentru a
proteja viata persoanelor de etnie romd prin corectarea inegalitatilor istorice din do-
meniul sinatdtii care duc la moartea prematurd a atator romi. CtEDO a mentionat
in cauza Panaitescu ¢. Romaniei (ceterea nr. 30909/06, hotdrarea din 10 aprilie 2012) ¢
,»actiunile si omisiunile autorititilor in domeniul politicii privind asistenta medicald pot
in anumite circumstante sa angajeze rispunderea acestora in temeiul art. 2 (dreptul la
viagd)” (§ 28). In alte situatii, CtEDO a constatat referitor la invigimantul pentru romi
ci ,,deficientele structurale necesitd implementarea de masuri pozitive” si cd ,,Aceste
obligatii sunt deosebit de stricte acolo unde existd un istoric efectiv al discriminarii di-
recte”; Horvath §i Kiss c. Ungariei (cerere nr. 11146/11, hotidrarea din 29 ianuarie 2013, §
104). Acelasi principiu ar trebui s se aplice asistentei medicale, care cade sub incidenta
art. 2 din CEDO (precum si art. 8), in masura In care colectarea datelor dezagregate
in functie de etnie este necesard pentru a face posibild indeplinirea de citre autorititile
romane a obligatiilor lor de corectare a inegalitatilor istorice.

2. Colectarea de citre stat a unor asemenea date poate constitui singurul argument defen-
isv impotriva unor acuzatii de discriminare sistematicd; in absenta acestor date, CtEDO
poate constata ca statul incalcd art. 14 din Conventia Europeani a Drepturilor Omului,
impreuna cu alte articole relevante. Marea Cameri a Curtii Europene a Drepturilor Om-
ului a condamnat Franta pentru discriminarea minoritatilor sexuale atunci cand a decis
daci si acorde persoanelor singure permisiunea de a adopta. Decizia s-a bazat partial
pe faptul ci ,,Guvernul, ciruia ii revine sarcina probei...nu a putut produce informatii
statistice referitoare la frecventa utilizarii criteriului relevant in functie de orientarea
sexuala”. E.B. v France (cererea nr. 43546/02, hotirarea din 22 ianuarie 2008, § 74). im-
potriva statelor (inclusiv Romania) care au ratificat Protocolul 12 al Conventiei (un drept
de sine stitator de a nu fi supus discriminarii prin efectul legii si conduita autoritatilor
publice) poate fi constatatd o Incilcare a Conventiei in masura in care acestea nu pot

produce date statistice care pot inldtura un caz prima facie de discriminare sistemica.

In mai 2012, Comisia Europeand a transmis o comunicare Consiliului European, Parlamentu-
lui European, Comitetului Economic si Social European si Comitetului Regiunilor cu privire
la situatia implementirii Cadrului UE pentru Strategiile Nationale de Incluziune a Romilor.

In acest raport, Comisia recomandi ca statele:

,,sa dezvolte sau si utilizeze sisteme de monitorizare existente solide prin stabilirea
unui nivel de refrintd, a unor indicatori adecvati si tinte mésurabile in colaborare, acolo
unde este posibil, cu Birourile Statistice Nationale; sd asigure ca fiecare program are in

vedere masuri pentru evaluarea relevantei, eficacitatii, eficientei, si impactului produs.”
De asemenea, Comisia pune accent pe importanta cruciala a Inregistrarii populatiei rome in

evidentele populatiei nationale pentru a asigura accesul egal la serviciile publice si recomanda

ca statele sa ia masuri in aceastd directie.

5 Comunicarea Comisiei Europene, National Roma Integration Strategies: a first step in the implementation of the EU
Framework (COM 2012), 226.
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1 Transformarea in realitate a colectarii datelor
printr-o obligatie legala in Romania

1.1 Legatura dintre sanatate si drepturile omului

Organizatia Mondiald a Sanatitii (OMS) a mentionat ci existd o legaturd puternica intre dreptul la
sdndtate si alte drepturi al omului. Prin urmare, o incilcare a dreptului la sindtate poate afecta exer-
citarea altor drepturi cum ar fi dreptul la educatie sau dreptul la angajare. Legitura dintre dreptul la
sandtate si alte drepturi ale omului este deosebit de importanta in contextul saraciei. ,,Pentru oame-
nii care trdiesc in saricie, sandtatea lor poate fi singurul bun la care pot apela pentru exercitarea altor
drepturi economice si sociale cum ar fi dreptul la munci sau dreptul la educatie. Sanatatea fizica si

mentald dd posibilitatea adultilor s munceascd, iar copiilor si invete.””*

Constitutia Romaniei, care consacri caracterul obligatoriu in ordinea juridici din Romania
a tuturor instrumentele internationale referitoare la drepturile omului la care Romania este
parte, garanteaza dreptul la protectia sdndtatii si contureazd o obligatie a statului de a lua
mdsuri pentru a asigura igiena si sandtatea publicd, stabilind ca asistenta medicald si sistemul
de asiguriri sociale in caz de boali vor fi stabilite prin lege.”” Mai mult, Constitutia Romaniei
prevede ca respectul pentru demnitatea, drepturile si libertatile persoanelor sunt valori su-
preme.” Statul roman are obligatia de a proteja sinitatea cetitenilor si de a lua masuri pentru
a asigura igiena si sdndtatea publicd pentru toti lcetdtenii.”” Art. 34 din Constitutia Romaniei
stabileste un drept complex si cuprinzitor, dreptul la sinitate.

v v

7.2 Sanatate publica si sanatatea romilor din Romania

Sanatatea publicd din Romania este frecvent prezentatd ca fiind in crizd §i au existat dificultiti

in implementarea cu succes a reformelor. Sistemul de sdndtate este subfinantat, facilititile sunt

5  Organizatia Mondialia Sanatatii, Biroul Inaltului Comisar ONU pentru Drepturile Omului, The Right to Health, Fact
Sheet no. 31, p 6.

57 Constitutia Romidniei, art. 34. Articolul integral este urmatorul:
(1) Dreptul la ocrotirea sanatitii este garantat.
(2) Statul este obligat sd ia mdsuri pentru asigurarea igienei si a sanatatii publice.
(3) Organizarea asistentei medicale si a sistemului de asiguriri sociale pentru boald, accidente, maternitate si
recuperare, controlul exercitarii profesiilor medicale si a activitatilor paramedicale, precum si alte masuri de
protectie a sinatatii fizice si mentale a persoanei se stabilesc potrivit legii.

58 Constitutia Romaniei, art. 1 (3).

59 Constitutia Romdniei, art. 34. Articolul integral este urmatorul:
(1) Dreptul la ocrotirea sanatatii este garantat.
(2) Statul este obligat sa ia madsuri pentru asigurarea igienei si a sinatatii publice.
(3) Organizarea asistentei medicale i a sistemului de asigurari sociale pentru boald, accidente, maternitate si
recuperare, controlul exercitarii profesiilor medicale si a activitatilor paramedicale, precum si alte mésuri de

protectie a sinatatii fizice si mentale a persoanei se stabilesc potrivit legii.
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precare, iar salariul mediu pentru medici este mic. Salariile mici au dus la dezvoltarea unui sistem
de pliti informale, prin care pacientii achiti o suma suplimentard neoficiald pentru a beneficia de
asistentd medicali.® O propunere pentru un nou sistem de asistentd medicald care sd inlocuiascd
organismul de asiguriri de sindtate actual controlatd de stat cu companii de asiguriri de sindtate
private a fost intampinata cu proteste majore in Romania in ianuarie 2012 si a fost ulterior retrasa.

Desi grupuri care reprezintd medici §i pacienti sunt in favoarea reformei sistemului de
sdndtate, acestia considerd ci principala dificultate cu care se confruntd serviciul de sanitate
este reprezentatd de fondurile insuficiente. Cheltuielile planificate in 2011 au fost de 4% din
produsul intern brut (PIB), in timp ce media la nivelul statelor in Organizatia pentru Coop-
erare si Dezvoltare Economicid (OCDE) a fost de 9%.% Pacientii raporteazi frecvent ci li se

solicitd sd dea mitd in schimbul tratamentului, in parte din cauza salariului mic al medicilor.”

Romii sunt acoperiti de sistemul de sdnitate publicd din Romania dar, asa cum se mentioneazi
mai sus, numai 52% au asigurdri nationale de sanitate, in comparatie cu 81% din populatia
generald. Atunci cand vine vorba de exercitarea dreptului lor la sindtate, romii sunt clar
dezavantajati, comparativ cu alfi membti ai societdtii.”® Unul dintre principalele motive este
legat rata mai ridicate a siriciei in rindul romilor. Hotdrarea Guvernului nr. 829 din 31 iulie
2002% privind la aprobarea planului national anti-siricie si promovare a incluziunii sociale
identificd romii din Roménia ca una dintre principalele categorii vulnerabile din punct de

vedere social care se confrunti cu rate ridicate ale sirdciei.®®

Pentru a aduce romii la acelasi nivel de exercitare a drepturilor lor comparativ cu alti cetatent,
statul trebuie si adopte masuri afirmative. Importanta generald a actiunii afirmative a fost deja
stabilitd in literatura: grupurile dezavantajate beneficiaza de aceasta in vederea facilitarii integrarii

lor in societate si le oferd acestora oportunititi egale.*

Egalitatea, actiunea afirmativa si colecta-
rea de date dezagregate in cazul romilor sunt concepte interconectate. Datele obtinute ar per-
mite elaborarea de politici eficiente in domeniul sanitatii romilor din Romania. Mai mult, datele
colectate si publicate ar permite nu doar institutiilor de sanitate publicd sd evalueze situatia

sanatatii romilor din tard in mod eficient, permitand elaborarea de programe mai eficiente, ci ar

60 A se vedea de exemplu ‘Health Care in Romania: Fighting collapse’ in The Canadian Medical Association Journal, aprilie
2010; si Marian Chiriac, Romanian Healthcare Privatisation Stirs Debate’ in Balkan Insight, (10 ianuarie 2012).
Disponibile la: www.balkaninsight.com/en/article/ changes-in-romanian-healthcare-system-stir-debate.

61 Ed Holt, ‘Romania redrafts health-care law after violent protests’, The Lancet, Vol. 379, nr. 9815, (11 februarie
2012), 505. Conform Bancii Mondiale, cheltuielile in anul 2011 pentru sinatate au fost de 5,8% din PIB.

62 1bid, 505.

63 A se vedea de exemplu Mireanu, Manuel, Actnnea Afirmativa, disponibil la: http:/ /pretext.wordpress.com/
eseuri-academice/mireanu.

64 Categoria dezavantajati este definitd ca o categorie distinctd de persoane care sunt intr-o pozitie inegald in
societate in comparatie cu alti cetiteni, din cauza diferentelor de identitate sau comportamentului general
de respingere si marginalizarii societale. A se vedea http://www.stpcentru.ro/fileadmin/user_upload/
grupuri_de_lucru/valeriu_toma/cadrul_normativ/HG_nt.829_din_31_iulie_2002_privind_aproba-
rea_Planului_national_antisaracie_si_promovarea_incluziunii_sociale.pdf.

65 [bid.

66 Mireanu, Manuel, Acziunea Afirmativa, disponibil la: http:/ /pretext.wordpress.com/eseuti-academice/mireanu.
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ajuta si ONGe-urile, think tank-urile §i alte organizatii internationale sa avanseze in eforturile lor
in vederea elaboririi de politici eficiente in vederea integririi romilor in societate.

Necesitatea adoptarii unor masuri privind masurile afirmative este esentiald in contextul adoptarii
Strategiei Guvernului Roméniei de incluziune a cetitenilor romani apartinand minorititii romi-
lot pe petioada 2012-2020 (in continuare Strategia).” Dupi adoptatea Cadrului European pen-
tru Strategiile Nationale de Incluziune a Romilor, toate statele membre UE au adoptat Strategii
Nationale de Incluziune a Romilor in anul 2011. Strategiile reprezinti angajamentul statelor mem-
bre UE de a lua mésuri pentru a asigura incluziunea romilor pe teritoriile lor pand in anul 2020, in
baza a patru domenii de actiune: educatie, accesul la locuinte, angajare si sandtate. Obiectivul spe-
cific din domeniul sanatatii este ,,stimularea masurilor de promovare a sandtatii care sa contribuie
la cresterea accesului cetatenilor apartinind minoritatii rome la serviciile de sindtate publica si la
cresterea sperantei de viad”.®® Obiectivul strategiei ar trebui indeplinit prin directii de actiune, zzer
alia, ptin evaluarea gradului de acces al romilor la serviciile publice de sintate, atit in mediul urban
cat i cel rural.”” Cu toate acestea, nu este clar cum va evalua statul gradul de acces al romilor la
servicii de sdndtate publicd si cum vor efectua autorititile follow-up-ul evaludrii efectuate. Din acest
motiv, colectarea datelor etnice, cu relevanti specific pentru sanitate, este deosebit de importantd
pentru implementarea eficientd a Strategiei in vederea indeplinirii obiectivelor acesteia.

v

1.3 Protectia impotriva discriminarii in exercitarea dreptului
la sanatate

Ordonanta Guvernului 137/2000 (in continuare Legea Anti-Discriminare) prevede ci Roma-
nia este un stat democratic unde toti cetdtenii sunt egali $i nu ar trebui discriminati in ceea ce

ptiveste, znter alia, dreptul lor la sdnitate, asistentd medicald, asigurdri sociale i servicii sociale.”

Toti cetatenii sunt egali si ar trebui sa beneficieze de acces la dreptul la sinatate fard niciun fel de
discriminare — directd sau indirectd. Articolul 2 din legea anti-discriminare delimiteazi criteriile care
pot sta la baza discriminarii si include, inzer alia, rasa, nationalitatea i etnia.”* Art. 2 ¢ (4) din legea

67 Strategia Guvernului Romaniei de incluziune a cetatenilor romani apartinand minoritatii romilor pe perioada 2012
— 2020, disponibili la: http:/ /ec.europa.eu/justice /discriminare/files/ roma_romania_strategy_en.pdf.

68  [bid, Sectiunea C. Sanatate, Obiectiv specific.
69  [bid, Directii de actiune.

70 Ordonanta Guvernului 137/2000, Legea Anti-Discriminare, (1) in Romania, stat de drept, democratic si social,
demnitatea omului, drepturile si libertatile cetitenilor, libera dezvoltare a personalititii umane reprezinta valori
supreme si sunt garantate de lege. (2) Principiul egalitatii intre cetateni, al excluderii privilegiilor si discriminarii
sunt garantate in special in exercitarea urmatoarelor drepturi: e) drepturile economice, sociale si culturale, in

special: (iv) dreptul la sanitate, la ingrijire medicald, la securitate sociald si la servicii sociale.

711 Ordonanta Guvernului 137/2000, Legea Anti-Discriminare, art. 2. (1) Potrivit prezentei ordonante, prin discriminare
se intelege orice deosebire, excludere, restrictie sau preferinti, pe baza de rasa, nationalitate, etnie, limba, religie, catego-
rie sociald, convingeri, sex, orientare sexuald, varsta, handicap, boala cronica necontagioasa, infectare HIV, apartenenta
la o categorie defavorizata, precum si orice alt criteriu care are ca scop sau efect restrangerea, inliturarea recunoasterii,
folosintei sau exercitarii, in conditii de egalitate, a drepturilor omului si a libertatilor fundamentale sau a drepturilor

recunoscute de lege, in domeniul politic, economic, social si cultural sau in orice alte domenii ale vietii public.
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anti-discriminare din Romania garanteaza oricui accesul la dreptul la sandtate, asistentd medicala,
asiguriri sociale si servicii sociale fard discriminare. Conform art. 2 (3) din aceeasi lege, toate preve-
derile, criteriile sau practicile aparent neutre sunt de asemenea disctiminatorii dacd dezavantajeazi
anumite persoane, cu exceptia cazului in care aceste prevederi, criterii sau practici sunt justificate
obiectiv de un scop legitim, iar metodele de atingere a acelui scop sunt adecvate $i necesare.

Pe langa indeplinirea obligatiilor legale, colectarea datelor referitoare la sandtate dezagregate
etnic ar servi de asemenea obiectivelor politicii adoptate de autorititile din Romania cu privire
la romi. Conform Strategiei Nationale de Incluziune Sociald a Romilor, Guvernul ,,consider
incluziunea sociald a romilor un aspect ce trebuie reflectat in toate domeniile de activitate de
pe agenda fiecarei institutii publice centrale i locale”. in consecinta, obiectivul incluziunii
sociale a romilor ar trebui si se reflecte in eforturile de reglementare si elaborare a politicilor
acestor institutii. Cu toate acestea, cadrul legal din Romania nu impune in mod explicit colec-

tare de date relevante pentru formularea politicilor publice.

In consecinta, pentru ca obiectivele privind incluziunea sociald a romilor, inclusiv cele referi-
toare la sandtate, sa fie intr-adevir luate in considerare de toate institutiile de stat, intr-un
proces de elaborare de politici publice care aspird si se bazeze pe dovezi si pe date, existd o

nevoie de colectarea ampld de date relevante dezagregate pe etnie.
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8 Cadrul legal privind colectarea datelor deza
gregate in Romania

8.1 Legislatie si politici publice

Se presupune adesea ci legea romana privind protectia datelor ar interzice colectarea datelor
dezagregate pe etnie. Desi acesta este un subiect complex, nu existd nicio interdictie generald

privind colectarea acestor date in legea romana.

Legea 677 din 2001, care transpune in legislatia internd Directiva 95/46/CE, stabileste ci este
permisi colectarea de date etnice doar in anumite conditii.” Refetitor la misurile de protectie
prevazute de lege, datele personale trebuie colectate in ,,scopuri determinate, explicite si legitime”
conform art. 4. Toate datele trebuie prelucrate corect si conform normelor stabilite prin lege. Exista
dispozitii suplimentare pentru stocarea datelor, in special o cerintd pentru ca datele s fie corecte §i,
daci este necesar, actualizate. Articolul 4 prevede de asemenea ci ,,prelucrarea ulterioard a datelor
cu caracter personal in scopuri statistice, de cercetare istoricd sau stiintificd nu va fi considerata

35

incompatibild cu scopul colectarii, daci se efectueazi cu respectarea dispozitiilor prezente legi [...].

Datele sensibile beneficiaza de o protectie speciald si pot fi prelucrate doar cu acordul expres

sctis al persoanei respective.” Preluctrarea datelor este de asemenea posibild daci:

este necesard pentru a proteja viata, integritate fizici sau sanitatea subiectului datelor;
este necesard pentru a determina, exercita sau proteja un drept in instanti;

este necesara pentru asistentd medicald preventiva sau pentru a furniza asistenta medicald
si tratament sau pentru a administra sistemul de sindtate, in interesul subiectului datelor;

® cxistd o dispozitie legali specifici referitoare la protectia unui important interes public.”™

Legea recunoaste de asemenea drepturile subiectului datelor cum ar fi dreptul de a fi informat
referitor la prelucrare, de a accesa informatiile si de a se opune la prelucrare in orice moment

(in conditiile in care persoana are motive legitime).”

Art. 7.2 g din Legea 677/2001 care permite utilizarea datelor sensibile in scoputi de medicind
preventiva, de administrare a unor ingrijiri sau tratamente medicale ori de gestionare a serv-
iciilor de sindtate, in interesul subiectului datelor, nu clarifici daca datele sensibile, inclusiv

datele referitoare la etnie, pot fi prelucrate in scopuri de sdnitate publica.

72 Legea nr. 677/2001 pentru protectia persoanelor cu privire la prelucrarea datelor cu caracter personal si libera
circulatie a acestor date, Capitolul III, Reguli speciale privind prelucrarea datelor cu caracter personal, art. 7:

Prelucrarea unor categorii speciale de date, alin. 1.
713 Bogdan Manolea, Institutional framework for personal data protection in Romania (2005), 6.

74 Legea nr. 677/2001 pentru protectia persoanelor cu privire la prelucrarea datelor cu caracter personal si libera

circulatie a acestor date, art. 7.2.

75 Bogdan Manolea, Iustitutional framework for personal data protection in Romania (2005), 5.
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Autoritatea Nationala pentru Supravegherea Prelucririi Datelor cu Caracter Personal (Agentia
pentru Protectia Datelor) a emis reglementiri specifice privind prelucrarea datelor referitoare
76

la sdnitate de citre specialistii din domeniul sinatatii.” Aceasti reglementare nu contine nicio

dispozitie referitoare la prelucrarea datelor referitoare la etnie sau a altor date sensibile.

Agentia pentru Protectia Datelor a emis de asemenea o reglementare privind prelucrarea datelor sen-
sibile,” inclusiv a datelor despre etnie. Aceasta prevede cd otice controlor de date care intentioneazi
s prelucreze date sensibile, inclusiv datele referitoare la etnie, trebuie si fie supus unui control ex arne

de citre Agentia pentru Protectia Datelor, exigent care poate avea un efect disuasiv.

Interactiunea acestor reglementiri are drept consecintd o incertitudine cu privire la prelucrarea
datelor referitoare la etnie in scopuri de sanatate publica. Este revelator In aceasta privinta c4, in
conformitate cu notificirile lor inregistrate la Agentia pentru Protectia Datelor, nici Ministerul

Sanatatii nici Casa Nationald a Asigurarilor de Sandtate nu prelucreaza date referitoare la etnie.

8.2 Cadrul institutional

Autoritatea Nationald pentru Supravegherea Prelucririi Datelor cu Caracter Personal a fost
infiintatd in baza Legii nr. 102/2005 si exercitd competenta stabilitd prin Legea nr. 677/2001
mentionata mai sus. Competentele acestel autoritati sunt controlul §i investigarea prelucririi
datelor cu caracter personal efectuatd in baza Legii nr. 677/2001. Acesta este de asemenea
imputernicitd sd impund sanctiuni, dacd se constatd, ca urmare a auto-sesizdrii sau in baza
reclamatiilor depuse de persoane ale ciror drepturi au fost incilcate, ci dispozitiile legale au

fost Incilcate de cei cate prelucteazi date personale.”

Institutul National de Statisticdi din Romania colecteazd date referitoare la etnie prin
recensamantul care are loc din zece in zece ani, dar nu sunt colectate alte date statistice oficiale
nationale refetitoare la romi in acest interval de timp.” Lipsa datelor dezagregate pe etnie a fost
de asemenea identificatd ca avand un impact negativ asupra capacitatii guvernului roman de a
aborda probleme care afecteazi comunitatile de romi in mod disproportionat, mentionandu-se
in mod expres atat traficul de fiinte umane cat si numdrul de copii luati in grija statului.*

76 Decizia nr. 101/2008 privind procedura emiterii autorizatiei pentru prelucrarea datelor cu caracter personal
privind starea de sanitate in conditiile art. 9 (3) si 9(4) din Legea 677/2001, disponibili la: http://dataprotec-
tion.ro/servlet/ ViewDocument?id=462.

77 Decizia nr. 11/2009 privind stabilirea categotiilor de operatiuni de prelucrare a datelor cu caracter petsonal
susceptibile de a prezenta riscuri speciale pentru drepturile si libertatile persoanelor, disponibili la: http/dat-
aprotection.ro/servlet/ViewDocument?id=489.

18 _Autoritatea Nationald pentrn Supravegherea prelucrdrii Datelor cn Caracter Personal, http:/ /www.dataprotection.ro/
index.jsp?page=home&lang=en.

79 Fundatia pentru o Societate Deschisa, No Data-No Progress: Data Collection in Conntries Participating in the Decade of

Roma Inclusion 2005-2015 (2010), 62.

80 ERRC, Parallel report concerning Romania to the Human Rights Council, within its Universal Periodic Review, for
consideration at its 15th session, 4-6.

CENTRUL EUROPEAN PENTRU DREPTURILE ROMILOR | WWW.ERRC.ORG



CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATI IN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

8.3 Colectarea datelor dezagregate in Roméania

Un numidr de institutii internationale au atras atentia asupra esecului Romaniei de a colecta
date dezagregate . In anul 2006 Comitetul ONU pentru Eliminarea Discriminarii impotriva
Femeilor (CEDAW)® a analizat cel de-al 6-lea raport periodic™ referitor la Romania, exam-
inand implementarea Conventiei in perioada 1998 - 2002. Comitetul a mentionat ca Romania
nu a colectat date adecvate dezagregate referitoare la gen pentru a putea evalua in mod eficient
dacd programele in beneficiul femeilor care au fost implementate au avut succes. S-a ficut
o refetire specifici la lipsa de date dezagregate pe gen colectate in comunitatea romad.® Ca
raspuns, autorititile romane au mentionat cd Agentia Nationald pentru Romi a fost infiintata
pentru combaterea discrimindrii comunitatii rome, dar au specificat ci ANR nu a compilat

date statistice care dezagregate in functie de gen.

In anul 2009, Comitetul pentru Drepturile Copilului a examinat cel de-al treilea si al patrulea
raport periodic referitor la Romania si a observat cd desi Comitetul a ridicat problema ante-
rior, Romania nu a colectat date dezagregate, ceea ce a limitat capacitatea Guvernului de a
evalua progresele in domeniu. Statul a rdspuns ci sistemul siu de date nu era utilizat eficient,
dar a raportat intentia de imbundtiti acestd situatie, in special la nivel local.* Referitor la
drepturile copiilor in Romania, UNICEF a mentionat ci ,,persitd de asemenea lacune in ceea
ce priveste capacitatea de a evalua si analiza situatia copiilor, in special referitor la date deza-

gregate care si evidentieze disparititile intre copii.”®

Importanta colectirii de date dezagregate referitor la serviciile de sdnitate este deosebitd in
special din cauza nivelului ridicat al mortalitatii infantile in Romania. Rata mortalititii copi-
ilor in Romania este cea mai mrare din UE. In 2011 rata mortalitatii infantile a fost de 9,4 la
100.000 de nasteri, in timp ce media in UE a fost de 3,9. Aceasta este cea mai mare ratd din
UE, desi reprezintd o reducere semnificativa de la 17,3 in anul 2002.% Un studiu din anul 2000
a indicat o rati a mortalittii infantile cu 40% mai mare in comunitatile de romi in comparatie

cu populatia generald.’” Intre timp, autorititile romane nu au publicat date dezagregate pe

81 Romania a ratificat Conventia pentru eliminarea tuturor formelor de discriminare impotriva femeilor in anul
1982 (si Protocolul Optional in anul 2003).

82 CEDAW, Consideration of reports submitted by States parties under article 18 of the Convention on the Elimination of All
Forms of Discrimination against Women: Romania (2003, Doc. ONU CEDAW/C/ROM/6).

83 CEDAW; a735-a & 736-a Intalnire (Adunarca Generala WOM/1564), More Gender-Based Disaggregated Data

Needed To Evaluate Country Programmes Benefiting Women, disponibil la: www.un.org/News /Press/docs/2006/
wom1564.doc.htm.

84 Examinarea de citre statele parti a celui de al treilea si al patrulea raport periodic al Romaniei: a 51-a Sesiune a
Comitetului pentru Drepturile Copilului. 25 mai - 12 iunie 2009. Conform raportirii Grupului ONG pentru CDC.

85 UNICEF, Romania: Overview, disponibil la: www.unicef.org/tomania/overview_1610.html

86  BuroStat, Infant Mortality Rates, disponibil la: http:/ /appsso.eurostat.ec.europa.eu/nui/show.
do?dataset=demo_minfind&lang=en

87  Sorin Cace si Cristian Vladescu, “The health status of Roma population and their access to health care serv-
ices’ (Bucuresti, Editura Expert, 2004) in European Observatory on Health Systems and Policies, & ‘Health Systems
in Review: Romania’, Health Systems in Transition (2008,Vol. 10, Nr. 3), 136

RAPORT 49



CADRUL LEGAL PRIVIND COLECTAREA DATELOR DEZA GREGATE iN ROMANIA

50

etnie privind mortalitatea infantild, in ciuda inegalititii semnificative in domeniul sinatatii
dintre diferite etnii. Din cauza lipsei datelor, nu se cunoagte daci ratele mortalititii infantile in

comunititile de romi au fost reduse in acelasi masura precum in alte comunitati.

Open Society Justice Intiative in raportul siu No Data, No Progress, sustine ci exista dovezi
cd autoritatile publice din Romania interpreteaza legea privind colectarea datelor incorect si
prin urmare evitd colectarea de date etnice. Totusi, raportul mentioneaza ci ,,existd dovezi
cd unele autorititi locale colecteazd date etnice, de obicei pentru a sustine granturile aferente

proiectelor cate vizeaza romii.”®

Introducerea in anul 2013 a cardurilor nationale de asiguriri de sindtate care includ date
referitoate la sex si varstd, impreund cu numeroase date medicale,” constituie de asemenea
o oportunitate pentru colectarea de date referitoare la etnie. Mai mult, planurile dezbitute in
prezent” pentru distribuirea cardului national de asiguriri de sidndtate ar trebui sd includi un
rol pentru mediatoarele sanitare ale romilor, Intrucat acestea sunt pozitionate unic pentru a

facilita distribuirea eficientd in comunitatile de romi.

88 Fundatia pentru o Societate Deschisd, No Data-No Progress: Data Collection in Countries Participating in the Decade of
Roma Inclusion 2005-2015 (2010), 61.

89 Ordinul Casei Nationale de Asiguriri de Sinitate nr. 633/2012 — aprobarea structurii informatiilor inscrise pe
cardul national de asiguriri sociale de sanatate.

90 A se vedea dezbaterea Ministerului Sanatatii privind proiectele de norme privind distribuirea cardului,
disponibili la: http:/ /www.ms.ro/documente / Varianta%20din%208%200ct.%202013%20a%20proiec-

tului%20de%20Lg.%20pt.%20modi- ficarea%20Lg.%2095%20din%202006%20-%20disp.%20ref.%20
1a%20card_828_1655.pdf.
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9 Bune practici in colectarea datelor dezagregate

Desi unele state sustin cd nu le este permisa colectarea si publicarea datelor dezagregate referi-
toare la etnie din cauza legislatieci UE privind protectia datelor, acest lucru nu este adevirat.
De fapt, exemple de bund practicd in colectarea datelor dezagregate pot fi gisite in UE, in-
clusiv in Marea Britanie.”! Legislatia din Marea Britanie nu doar ci permite colectarea datelor
etnice sensibile, dar face din aceasta o cerintd legald.”” Colectarea datelor etnice reprezintd o
rutini si nu este controversata.”” In acelasi timp, exista garantii procedurale pentru protejarea
intimitdtii persoanelor i asigurarea ci datele sunt colectate si utilizate doar In scopuri legitime.

9.1 Colectarea datelor dezagregate pe etnie in Marea Britanie

Legislatia din Marea Britanie prevede un cadru in care datele dezagregate pot fi colectate. Legea
privind Protectia Datelor (1998) constituie elementul esential, deoarece include tratamentul egal
ca o exceptie de la interdictia de a colecta date sensibile si consideri originea rasiald sau etnicd
drept unul dintre domeniile unde poate exista inegalitate™ Autotitatea independenti responsabild
cu monitorizarea aplicirii acestei legi (Comisarul pentru Informatii) permite de asemenea prelu-
crarea datelor indentificabile fird aprobare expresd dacd prelucrarea este necesard pentru re-
spectarea de citre un angajator a unei obligatii legale.” Legea Relatiilor Rasiale (1976) a creat
initial aceastd obligatie instituind colectarea datelor statistice bazate pe etnie ca o obligatie legald.
Aceasti lege a constituit o dezvoltarea a Legilor Relatiilor Rasiale din anii 1965 si 1968, care vizau
discriminarea directd, dar au fost in mare parte incapabile sd conduci la diminuarea semnificativa
ale inegalititilor rasiale.” Prin urmare, a consideratd necesar combaterea discrimindrii indirecte,
care a trebuit mai intdi evaluati prin colectarea datelor statistice.”” Legea Egalititii din anul 2010
care a inlocuit Iegea Relatiilor Rasiale a preluat obligatia legali de a colecta date. Intrucit ambele
legi includ interdictii explicite privind discriminarea indirectd,” acestea necesitd colectarea de
date care pot furniza o imagine statistic asupra existentei discrimindrilor indirecte.”

91 Fundatia pentru o Societate Deschisa, No Data-No Progress: Data Collection in Countries Participating in the Decade of
Roma Inclusion 2005-2015 (2010), 17.

92 Simon, “Ethnic” statistics and data protection in the Council of Enrope countries: Study report, 60.

93 Comisia Buropeand, Comparative Study on the Collection of data to Measure the Exctent and Impact of Discrimination in a
selection of countries: Final Report on England, Proiecte de masurare a discriminarii (2004), 3.

94 Legea privind protectia datelor (1998), Capitolul 29, Anexa 3, alin. 9; A se vedea de asemenea Simon, “Ezbnic”

stalistics and data protection in the Council of Europe countries: Study report, 60.

95 Simon, “Ethnic” statistics and data protection in the Council of Europe countries: Study report, 60-1. A se vedea de
asemenea Biroul Comisarului pentru Informatii, Daza Protection: The Employment Practices Code (2011), 40.

96 Hansard, Vol. 907, (HC Deb 7 martie 1976), ¢1580 Frederick Wiley si ¢1662, Alex Lyon.
97 1bid, 1580, Frederick Wiley.

98 Legea relatiilor rasiale (1976), pt 1, alin. 1, sub-alin. b, si Legea relatiilor rasiale (1976) (Amendament) Reglementiri
(2003), pt 1, alin. 1a; Legea Egalitatii (2010), pt2, c.2, alin. 19.

99 Comisia Buropeand, Comparative Study on the Collection of data to Measure the Extent and Impact of Discrimination in a

selection of countries: Final Report on England, Proiecte de masurare a discrimindrii (2004), 54.
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Din 2000, cand s-a modificat Legea Relatiilor Rasiale in acest sens, obligatia de colectare de date
dezagregate se aplica autoritatilor locale, autorititilor publice si tuturor firmelor cu peste 150 de
angajati. Legea Egalititii din anul 2010 a continuat acest demers incluzind o listd mai detaliatd de
institutii.'” In baza Legii Egalititii si Obligatiilor sale Specifice din anul 2011, institutiile trebuie
sd publice cel putin anual informatii pentru a demonstra respectarea Obligatiei de Egalitate, si
s stabileascd si sd publice obiective referitoare la egalitate cel putin din patru in patru ani.'”'
Aceasta a dus la compilarea si analiza unei varietati de date dezagregate pe criterii etnice. Cu

toate acestea, trebuie notat ci nu existd un depozitar unic al acestor date.

Existd de asemenea un numar de studii regulate care colecteaza date dezagregate referitoare la et-
nie in Marea Britanie, in absenta unei obligatii directe in temeiul Legii Egalititii. Recensimantul,
care a inclus o intrebare referitoare la etnie pentru prima data in anul 1991 este cel mai evident
dintre acestea,'” dar mai existd si Studiul Sanatitii pentru Anglia, Studiul Sinititii pentru Scotia,
Studiul General al Gospodatiilor si Studiul Longitudinal al Gospoditiilor Britanice.'”

In general datele dezagregate pe etnie au fost colectate la o scard mai ampla si mai complet
decat datele dezagregate pe alte caracteristici, cum ar fi disabilitatea. Aceasta se datoreazi in

mare parte Legii Relatiilor Rasiale.'™

Cu toate acestea, introducerea Legii Egalitatii in anul
2010 poate fi vizutd ca o miscare pentru schimbarea aceste situatii, creand un cadru unic ,,cu
o lege clard, optimizatd pentru abordatea mai eficientd a defavorizirii §i a discrimindrii.””'® Le-

gea include discriminarea pe motive de varsta, sex, rasd, religie, orientare sexuald si disabilitate.

Colectarea de date dezagregate nu pare si dea nastere la controverse in Marea Britanie. Nu a fost
intotdeauna aga. De exemplu, tentativele pentru includerea unei intrebari referitoare la etnie la
recensamantul din anul 1979 au creat alarmi, partial din cauza temerii ca utilizarea datelor si nu
fie deturnati , in lumina unei legi referitoare la nationalitate dezbituti la acel moment.” Totusi,
aceste temeri nu au parut sa se concretizeaza in legaturd cu Legea Relatiilor Rasiale din anul 1976
si de la introducerea acestei legi colectarea datelor bazate pe etnie a devenit o rutind. In dezbaterile
parlamentare din jurul Legii Egalitatii din anul 2010 nu a existat o discutie directi referitoare la date
dezagregate, intrucat s-a presupus necesitatea acestora. Nu doar ci nu au fost dezbitute, dar datele
dezagregate au fost utilizate cu incredere de parlamentari in sustinerea propriilor argumente.'””

100 Equality Act (Legea Egalitatii), 2010.

101 Government Equalities Office, Equality Act 2010: Specific Duties to Support The Equality Duty, What Do I Need to
Know? A Quick Start Guide For Public Sector Organisations (2011), 3.

102 Mair Ni Bhrolchain, “The Ethnicity question for the 1991 Census: background and issues’, Ezbnic and Racial
Studies, Vol. 13, Nr. 4 (oct 1990).

103 Bernd Rechel, Philipa Mladovsky si Walter Devillé, ‘Monitoring the health of migrants’ in Rechel, D, et al. (ed.)
Migration and Health in the European Union New York, 2011), 92.

104 Comisia Europeand, Comparative Study on the Collection of data to Measure the Extent and Impact of Discrimination in a

selection of countries: Final Report on England, Proiecte de masurare a discrimindrii (2004), 53.

105 Comisia pentru Egalitate si Drepturile Omului, prezentarea ‘Legii Egalitatii’ disponibili la: www.equalityhu-
manrights.com/legal-and-policy/equality-act/.

106 Mair Ni Bhrolchain, “The Ethnicity question for the 1991 Census: background and issues’, E#hnic and Racial
Studies, Vol.13, nt. 4 (oct 1990), 561 — 2.

107 Hansard, Daily Deb, (HC Deb 11 mai 2009, c617), John Bercow
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Singura critica aparentd a datelor dezagregate privit auditurile obligatorii ale egalitatii salariale care
au fost considerate costisitoare pentru sectorul privat in lumina ctizei financiare.!™ Totusi, chiar in
cursul acestei dezbateri, nu s-a sugerat ci datele dezagregate ar trebui abandonate, ci mai degrabi

cd ar trebui solicitate doar de la acei angajatoti despre care s-a constatat ¢ au politici salariale.'”

9.2 Colectarea datelor dezagregate pe criteriul etnic in
domeniul sanatatii

Un ghid publicat de guvernul britanic pentru autorititile publice mentioneaza ¢ ,,monitori-
zarea etnicd nu reprezintd colectarea de date etnice doar ca scop in sine, la fel cum scopul
consultirii nu este colectarea opiniilor persoanelor. Politica privind egalitatea rasiald urmareste
transpunerea in realitate a egalitatii rasiald si foloseste In acest scop monitorizarea, evaluarea
si consultarea publici.”"” Acest angajament se regiseste si in cadrul serviciului de sinitate
in mod specific: ,existd sprijin generalizat din partea Serviciului National de Sanitate (SNS)

pentru principiul colectirii de date etnice In mod constant.”!"!

Legea Egalititii din anul 2010 se aplicd unei mari parti din SNS.''? Ca atare, existd un numdr de do-
menii In care legea impune colectarea datelor statistice referitoare la etnie; de exemplu la internare
si in intreaga asistentd secundard (cu exceptia asistentei ambulatorii, in caz de urgentd si in cadrul
asistentei comunitare).'? Aceste date sunt colectate relativ eficient si amplu. 1n 2007-2008 exista o
acopetire de 86% a etniei de in statisticile privind spitalizirile."'* Au existat de asemenea initiative
pentru incurajarea colectdrii de date in domenii unde aceasta nu este inci obligatorie. De exemplu,

au fost oferite stimulente medicilor de familie pentru colectarea de date etnice privind pacientii.'®

In domeniul datelor referitoare la sindtate Centrul de Informare al SNS joaca rolul unui
depozitar central pentru sindtate si asistentd sociald, fird a colecta insi toate datele si in

116 Dintre cei 61 de indicatori de sinitate care

absenta unei obligatii legale in acest sens.
au fost analizati din perspectiva datelor etnice, datele dezagregate erau potentail disponi-

bile sub diverse forme pentru 40 dintre indicatori. Pentru unsprezece indicatorii enumerati

108 Hansard, Daily Deb, (HC Deb 11 mai 2009, ¢568), Thetresa May
109 Hansard, Daily Deb, (HC Deb 11 mai 2009, ¢565), Theresa May

110 Comisia pentru egalitate rasiald, “The Duty to promote race equality: A Guide for Public Authorities (Non-
Statutory) (2002), 22.

111 Autoritatea de Informare referitor la Serviciul National de Sinitate, (Notificarea DSC: 21/2000), p 1.
112 Equality Act 2010, Anexa 19, Partea 1.

113 Rechel, Mladovsky si Devillé, ‘Monitoring the health of migrants’ in Rechel, D, et al. (eds) Migration and Health
in the Enropean Union, 88.

14 [bid.

115 Hiranthi Jayaweera ‘Health and Access to Health Care of Migrants in the UK: A Race Equality Foundation
Briefing Paper’, Better Health Briefing 19, (2010), 2.

116 SNS: Centrul de Informare pentru Sinitate si Asistentd Sociald, About us’, disponibil la: www.ic.nhs.uk/
about- us/more-about us.
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datele sunt descrise ca fiind ,,colectate si disponibile la momentul actual” in timp ce 29
de indicatori sunt caracterizati in urmdtorul mod: ,,defalcarea in sine nu este publicatd in
prezent, dar este colectatd (sau poate fi construitd din date care sunt deja colectate)”. Pentru
opt din acesti 29 de indicatori, se sugereaza ci rezultatele ar trebui tratate cu atentie intrucat
calitatea datelor sau metodele de colectare pot fi problematice. In plus fata de cei 21 de
indicatori pentru datele nu erau in acel moment disponibile, existau doar zece indicatori

pentru care datele erau dezagregate pe sex si varstd, dar nu pe etnie.'”

117 Departamentul de Sandtate, Improving outcomes and supporting transparency. Part 1: A public Health
Outcomes Framework For England, 2013-2016 (2012).
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10 Concluzii si recomandari

.

Prezentul raporta scos in evidentd inegalititile existente in domeniul sanatatii intre comunititile

de romi si neromi din Romania, §i a aritat cd romii se confruntd cu dezavantaje semnificative

si ingrijordtoare In domeniul sandtitii. Raportul a subliniat aceste aspecte prin utilizarea de

date dezagregate, pe etnie. Fara asemenea date, aceste inegalitati ar rimane ascunse.

Raportul a analizat cadrul legislativ referitor la colectarea datelor si a evidentiat bune practici

in domeniul colectirii datelor dezagtregate.

In vederea monitorizarii si remedierii inegalitatilor cu care se confrunti grupurile marginali-

zate $i vulnerabile, colectarea si publicarea de date dezagregate este esentiald. In acest scop,

prezentdm urmdtoarele recomandari:

RAPORT

Asigurarea colectirii si publicirii de citre autorititile publice a datelor statistice deza-
gregate pe baza unor factori relevanti inclusiv etnia, nationalitatea, varsta, sexul sau
orice alt factor care poate constitui criteriu de discriminare directd sau indirectd;
Introducerea sau modificarea legislatiei relevante pentru a facilita colectarea de date
dezagregate;

Stabilirea de garantii solide pentru a proteja anonimatul tuturor persoanclor dn proce-
sul de colectare a datelor;

Asigurarea ci politicile publice in toate domeniile, inclusiv sandtate, invitimant, angajari si
locuinte, sunt ghidate de date dezagregate si orice inegalitati pe care aceste date le relevi;
Asigurarea ca politicile publice adoptate in baza datelor dezagregate acorda o atentie
speciald grupurilor vulnerabile, inclusiv minoritatilor nationale, etnice si altor minoritati;
Asigurarea ca politicile publice bazate pe date dezagregate acorda o atentie speciald
romilor, care au fost supusi istoric excluziunii sociale si discrimindrii i riman deosebit
de vulnerabili la excluderea sociald, sdricie siinegalititi in domeniul sindtatii, educatiei,
angajdrii, locuintelor si alte domenii.

Introducerea de campanii informative pentru a sublinia importanta colectarii datelor
si importanta Inregistrarii nationalitatii sau etniei auto-identificate; abordarea temerilor
pe care minorititile, inclusiv romii, le au in mod legitim din cauza utilizarii gresite is-
torice a datelor referitoare la etnie i nationalitate;

Asigurarea ci datele dezagregate sunt colectate frecvent de organisme publice si anali-
zate pentru a masura impactul oriciror masuri care pot avea fie un impact pozitiv, fie
unul negativ asupra abordarii inegalitatilor cu care se confrunta grupurile vulnerabile;
Furnizarea de date dezagregate in rapoartele statului adresate catre organizatiile
internationale de monitorizare a drepturilor omului si alte organizatii relevante cu pri-

vire la exercitarea drepturilor omului de toate grupurile din cadrul statului;
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Anexa 1: Care sunt inegalitatile din domeniul
sanatatii si care sunt cauzele lor?

Documentul de informare elaborat de Dahlgren si Whitehead pentru OMS in anul 1990

reprezintd studiul cheie, amplu citat, privind echitatea in domeniul sinititii'*®

. Acesta
examineazd complexitatea factorilor care explicd inegalititile din domeniul sanatatii, si
subliniaza faptul cid inegalititile din domeniul sdnatatii nu se datoreazd in principal unor
alegeri discutabile in ceea ce priveste sindtatea, ci sunt mai degraba legate de un amalgam de
factori precum saricia, conditii precare de trai, $i dificultati in accesul la educatie, angajare si
servicii sociale. In mod similar, Comisia Europeani a subliniat impactul diversilor factori asu-

pra sindtitii, inclusiv conditiile de trai $i de munci, precum si excluderea si marginalizarea.'”’

Studiul identificd unii dintre factorii esentiali care au impact asupra sanatatii i subliniaza
cd acesti factori interactioneazd. Mediul de lucru este identificat ca unul dintre princi-
palii determinanti ai inegalitatilor socio-economice, nu doar datoriti accidentelor si bolilor
ocupationale ci si stresului aferent unor activitati grele, dificile sau neconfortabile. Somajul este
de asemenea identificat ca factor de risc pentru sindtate, in special pentru grupurile neprivi-
legiate."* Conditiile fizice de locuit precare si de asemenea segregarea sociald in planificarea
si alocarea locuintelor sunt de asemenea recunoscute ca factori cu impact asupra sindtitii."”'
Importanta sistemului de educatie, un instrument important in promovarea sianitatii in gen-
eral si reducerea inegalitdtilor sociale, este subliniatd, in special intrucat oferd posibilitatea de

a ajuta la insuflarea unor atitudini pozitive si valoti referitoare la stilul de viatd si sdndtate.'”

Referitor la stilul de viatd, studiul indicd faptul ci existd o legiturd intre comportamentul
personal si factorii socio-economici. Prin urmare, in timp ce grupurile dezavantajate tind
cateodatd si adopte un comportament mai nociv pentru sandtate in ceea ce priveste fumatul,
alimentatia, lipsa exercitiului fizic si intelegerea mai redusa a asistentei medicale preventive,
existd motive care stau la baza acestui comportament care pot fi explicate de circumstantele
socio-economice. Cei cu venituri mai mici isi pot permite doar cele mai ieftine bunuri, care

sunt mai putin sandtoase. Articolul a mai constatat ca:

,»Un numar de studii aprofundate referitoare la motivul pentru care oamenii continua
sd aiba stiluri nesdnatoase de viatd relevi modul in care familiile cu venituri mici sunt

limitate in alegerea stilului de viatd de constrangeri practice referitoare la timp, spatiu

118 Dahlgren, Goran & Whitehead, Margaret, Policies and strategies to promote social equity in health — background document
to WHO — Strategy paper for Europe, septembrie 1991, Institute for Futures Studies, Stockholm.

119 Comisia Europeand, ‘Background Document to Solidarity in Health: Reducing health inequalities in the EU’,
octombrie 2009, 16.

120 Dahlgren, Goran & Whitehead, Margaret, Policies and strategies to promote social equity in health —document de in-
formare pentru OMS — Strategy paper for Europe, septembrie 1991, Institute for Futures Studies, Stockholm, 20 — 23.

121 Ibid, 28.
122 [bid, 33 — 33.
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si bani. De exemplu, lipsa banilor limiteazd alegerile alimentare si uneori cheltuielile

pentru mancare sunt reduse pentru preveni indatorarea familiei sau pentru achitarea

costurilor esentiale cum ar fi chiria.”'*

Bineinteles, educatia si cunoasterea riscului presupus de anumite activititi reprezinta de ase-

menea un factor cheie. Studiul subliniaza impactul cumulativ al unei combinatii a unora sau

tuturor factorilor subliniati mai sus; de exemplu, cei care lucreazi in conditii nesindtoase sau

stresante sunt mai susceptibili sd locuiasci si in locuinte sirace. In acelasi mod, este mai putin

probabil ca persoane mai prospere sd fie expuse riscurilor de mediu §i este mai probabil ca

acestea sd beneficieze de educatie in domeniul sandtatii.'*

Problemele care sunt la orriginea inegalitatilor in domeniul sanatitii sunt complexe, iar acestea

sunt de obicei legate de situatia socio-economica. Mai mult, acestea interactioneaza si pot avea
un efect de potentare reciproci . Rezultatele slabe pentru starea de sanatate si inegalitatile din
domeniul sindtatii nu sunt rezultatul alegerilor personale, ci al circumstantelor care adesea nu

pot fi controlate de persoanele respective.

123 Ibid, 45.

124 Thid, 47.

58 CENTRUL EUROPEAN PENTRU DREPTURILE ROMILOR | WWW.ERRC.ORG



CRIZA ASCUNSA DIN SANATATE: INEGALITATI IN DOMENIUL SANATATII $1 DATE DEZAGREGATE

Anexa 2: Detaliile studiului

Scopul studiului a fost sd colecteze si sd analizeze date pentru o largd varietate de teme de
sandtate atit la populatia roma, cat sila populatia generala din Romania, in vederea comparirii
starii sdndtatii romilor si neromilor sia incidentei si prevalentei diverselor afectiuni si simptome

medicale, accesului la asistentd medicala, si a cauzelor decesului la cele doud populatii.

Studiul acopera populatia civili neinstitutionalizati care locuieste in Romania la momentul
interviului. Doud esantioane independente de gospodarii care corespund celor doud populatii

tintd au fost prelevate conform urmatoarelor specificatii:
Hsantion cvasi-probabilistic pentru gospodarii rome si nerome.

In comunititile de romi segregate/compacte gospodariile au fost selectate folosind procedura
rutei aleatoare, In timp ce la comunitatile mixte gospodariile rome au fost identificate de inter-
vievatori prin metode de enumerare centrate. Esantionul gospodariilor nerome a fost selectat

independent, tot prin procedurd a rutei aleatoare.
Esantionare in cuiburi stratificate in doud etape.

O listd cu toate agezdrile /municipalititile din Romania a fost utilizatd bazd a esantionirii.
Pentru esantionul romilor agezirile au fost stratificate dupd trei criterii: regiune (nivel NUTS
1I- opt regiuni), grad de urbanizare (sase categorii) si existenta comunititilor cunoscute seg-
regate/compacte cu cel putin 20 de gospodirii rome. Doar asezdmintele cu cel putin 1%
populatie romi au fost incluse in baza esantiondrii, astfel studiul a acoperit cel putin 92%'>
din totalul populatiei rome. Unitatile de esantionare principale (UEP) au fost cuiburi virtuale
formate din 20 de romi. Alocarea esantioanelor a fost proportionald cu marimea populatiei
rome de la fiecare nivel. De asemenea, de la fiecare nivel au fost selectate UEP cu probabili-

tate proportionald cu marimea (PPM).

Pentru esantionul de neromi, asezarile au fost stratificate folosind doua criterii: regiune (nivel
NUTS II — opt regiuni), si grad de urbanizare (sase categorii). Toate asezdrile din Romania
au fost incluse in baza esantionarii. Unitétile de esantionare principale pentru esantionul de

neromi au fost prelevate independent de selectarea efectuatd pentru esantionul de romi.

Pentru gospodariile rome care triiesc in zone mixte (nesegregate) s-a efectuat o enumerare
centrata folosind procedura rutei aleatoare plecand de la un punct de pornire dat (adresa).

125 Aceasta este o estimare in baza datelor recensimantului din anul 2002. Pentru acest studiu se vor utiliza date din ultimul

recensimant din anul 2011.
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Mirimea esantionului tintd a fost de cel putin 1100 de gospodarii pentru esantionul de romi i
800 de gospodarii pentru esantionul de neromi. Fiecare esantion a inclus cel putin 150 UEP,

iar In fiecare UEP s-au intervievat in medie sapte gospodarii rome §i cinci gospodirii nerome.

O gospodirie este definitd in prezentul studiu ca un grup de persoane care triiesc si mananca
Impreuna. O gospodarie roma este orice gospodarie in care cel putin o persoani se identifica

drept romd, iar o gospodarie neromd este orice altd gospodarie indiferent de compozitia etnica.

in fiecare gospodirie care a acceptat si participe la studiu un adult selectat aleatoriu a fost
considerat respondentul principal, dar toate persoanele cu varsta de peste 15 ani care au fost
la domiciliu la momentul interviului au fost solicitate si raspunda intrebarilor care se refereau
la persoana lor. Mai mult, in fiecare gospodarie anumite date au fost solicitate de la un adult
pentru fiecare membru al gospodariei, inclusiv toti copiii. In consecinti, a rezultat un esantion
total de aproximativ 2000 de persoane in esantionul de neromi si aproximativ 4000 de pet-
soane in esantionul de romi, permitand analiza statistica referitoare la defalcarea pe subgrupe
pe diverse demografii cum ar fi varsta si sexul.
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Centrul European pentru Drepturile Romilor (ERRC) este o organizatie internationala de interes
public care isi desfasoara activitatea in domeniul combaterii rasismului fata de romi si a incalcarii
drepturilor omului in ceea ce-i priveste pe romi. Abordarea ERRC implica preluarea in instanta a
cazurilor strategice, advocacy la nivel international, dezvoltare de cercetéari si politici, precum si
derularea de programe de formare pentru activistii romi. ERRC are statut consultativ pe langa
Consiliul Europei si pe langa Consiliul Economic si Social al Organizatiei Natiunilor Unite.

Acest raport analizeaza amploarea inegalitatilor in domeniul sanatatii cu care se confrunta romii
din Romania. Acesta arata ca romii se gasesc intr-un grad mai mare de risc in raport cu mai
multe afectiuni medicale, le este ingreunat accesul la ingrijire medicala si tratament si traiesc mai
putin si mai putin sanatos decat neromii. Raportul subliniaza nevoia colectarii de date dezagre-
gate, dezagregate pe etnie, precum si pe alte criterii, in scopul evidentierii discriminarii indirecte
care afecteaza romii. Raportul descrie cadrul legal privind colectarea acestor tipuri de date, inclu-
siv garantiile procedurale existente pentru protejarea vietii private a persoanelor.

Acest raport a fost posibil cu sprijinul Open Society Institute, prin intermediul programului Roma
Health Project. Continutul acestei publicatii este responsabilitatea exclusiva a Centrului European
pentru Drepturile Romilor.

Opiniile exprimate n raport nu reprezinta in mod necesar punctul de vedere al donatorilor.
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