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Hivepidemin ar ett ofta anvant exempel pa hur enskilda patienter och storre
patientgrupper varit starka aktorer i relation till exempelvis myndigheter, l1ake-
medelsindustri, makthavare och media. Samtidigt finns det betydande skill-
nader mellan hur olika patientkollektiv formerats och agerat. | artikeln urskiljs
fyra kategorier av patientkollektiv utifran 1980- och det tidiga 1990-talets
svenska hivepidemi som exempel: "aktivisterna”, "de tysta”, "de marginalise-
rade” och "de osynliga”. | artikeln understryks hur viktigt det ar att erkanna
patienter som kollektiva aktérer samt att underséka hur olika patientgrupper
kan paverka hur en epidemi forstas och hanteras.

The HIV epidemic is an often-used example of how individual patients and
larger patient groups have been strong players in relation to, for example,
government agencies, the pharmaceutical industry, policymakers and the
media. At the same time there were significant differences between how
different groups of patients was formed and what consequences it had. This
article examines how different patient groups acted in the Swedish HIV epi-
demic in the 1980s and early 1990s. Four categories of patients are distin-
guished: "the activists”, "the quiet”, "the marginalized”, and "the invisible”.
The analysis stresses that it is important to not only acknowledge patients
as collective actors in epidemics, but also to investigate how different groups
of patients act and influence how epidemics are understood and managed.

Inledning

I den internationella forskningen ir
hiv ett sedan linge ofta anvint exem-
pel pa en epidemi dir patienter tagit
plats i medial offentlighet och visat
stor aktivitet i relation till makthavare,
sjukvirdspersonal, myndigheter och
likemedelsindustri (Grmek 1990; Col-
lins & Pinch 2002; Crimp 2002; Lup-
ton 2004). Det har till och med talats
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om 1980-talets hivpatient som en ny
patienttyp fa likare tidigare stétt pa:
palist, driven, kapabel, krivande och
utmanande (Epstein 1996). Ibland
kunde reaktionen hos likare och an-
nan sjukvirdspersonal bli negativ,
relationen konfliktfylld. Men oftare
utvecklades en stark solidaritet mel-
lan personal och patienter, ett engage-
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mang som riskerade driva personalen
att arbeta dag och natt tills de till sist
brinde ut sig (Bayer & Oppenheimer
2001).

Liknande erfarenheter gar att hitta
dven 1 Sverige (Pehrson & Morfeldt-
Minsson 1992). 1 den svenska epi-
demins inledning var det exempel-
vis mdnga som reagerade starkt mot
att beskrivas som “drabbade” di de
smittats av det nya viruset. Ordet
uppfattades signalera maktléshet och
uppgivenhet. Att man som birare av
hiv forlorat kontrollen, att smitta och
sjukdom tagit Gver kropp, identitet
och framtid. ”Det lirde vi oss vildigt
tidigt 1 epidemin, att inte kalla hiv-po-
sitiva f6r hiv-drabbade”, minns psy-
kologen Mikael Westrell. ”Det ligger i
just detta att komma ifran stigmatise-
ringen av att man var ett passivt offer,
som inte kunde gbra ndgonting sjilv at
sin situation /.../ Man var lingt ifrin
offer, aven om man sedan blev svart
sjuk och dog” (Ostberg 2013:29).

Situationen dr samtidigt komplex.

I Sverige liksom i andra delar av
vistvirlden var det i forsta hand vil-
utbildade och vilorganiserade ho-
mosexuella min 1 storstiderna som
lyckades etablera sig som en férhdl-
landevis stark aktor (Altman 1988;
Voss 1990). Redan fran bérjan fanns
det dock flera andra, betydligt mer
lagmailda patientgrupper — som blo-
darsjuka och de transfusionssmittade.
Det fanns ocksd patienter vars roster
nistintill helt saknades i den offent-
liga diskussionen — som de som smit-
tats utomlands — samt patienter som i
praktiken ibland knappt ens riknades
som patienter, exempelvis prostitu-
erade, kvinnliga heroinister (Thorsén
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2013). Aven i ett globalt perspektiv
har skillnaderna mellan olika befolk-
ningsgrupper, linder och kontinenter
lyfts fram som stora (Follér & Thoérn
2005; Kallings 2005; Engel 2000).
Hiv vicker dirfér manga fragor om
hur olika kollektiv skapas och agerar
under en epidemi, samt vilka effekter
det far f6r hur epidemin uppfattas och
hanteras. Eller mer avgrinsat: Vad
finns att lira av det sena 1900-talets
svenska hivepidemi sett till en mer
kollektiv patienterfarenhet? Hur kom
exempelvis olika patientkollektiv att
formeras? Vilka strategier valdes och
med vilket resultat? Och gir det att
siga ndgot mer generellt utifrin det
enskilda historiska exemplet? Vilka
kunskaper kan tas tillvara infér fram-
tiden, infér kommande epidemier?

Strategier och
patientkollektiv

Betraktat i siffor liknar den svenska
hivepidemin den i andra visteurope-
iska linder. Under 1980-talet domine-
rades rapporteringen av kategorierna
homo- och bisexuella midn (numera
anvinds kategorin min som har sex
med min, MSM) och injektionsmiss-
brukare, dven om det tidigt stod klart
att ocksa andra patientgrupper bar pd
viruset. Under det senaste kvartsde-
cenniet — fran ar 1990 — har rappor-
teringen istdllet dominerats av perso-
ner smittade utomlands och dir den
storsta gruppen utgdrs av immigran-
ter som smittats innan ankomsten till
Sverige (Berglund et.al 2012).

Det dr uppenbart att likare, epide-
miologer, myndigheter, massmedier
och politiker miste ses som helt cen-
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trala aktdrer 1 hur en epidemi fOrstas,
beméts och  hanteras (Rosenberg
1992). Lika sjilvklart borde det vara
att erkdnna ocksd smittades och sju-
kas individuella och kollektiva hand-
lingsutrymme och aktérskap.

I en epidemi kan dock storre pa-
tientkollektiv formeras och agera pa
en rad olika sitt. Utifrin den svenska
hivepidemins exempel urskiljer jag
hir fyra idealtypiska patientkollektiv.

Aktivisterna

En forsta kategori kan kallas f6r “ak-
tivisterna”. De dr vilorganiserade och
offentliga, soker konfrontation kring
symbolfrigor men dr annars samar-
betsinriktade i syfte att na konkreta
resultat. Som aktiva kunskapskonsu-
menter och kunskapsproducenter ska-
par de sin egen expertkunskap och en
egen expertis. De dr dven produktiva i
relation till media genom att anvinda
olika (mass-)medier for att sprida sin
egen rost och berittelse. I framférallt
en amerikansk kontext finner man
fran borjan av 1980-talet ett snabbt
okande antal organisationer som lyck-
ats fa ett forhallandevis stort medialt
och politiskt genomslag, lokalt som
nationellt, och det ofta trots relativt
blygsamma ekonomiska resurser (Alt-
man 1986; Armstrong 2002).

I Sverige utférdes initialt ett omfat-
tande hivarbete av RFSL (Riksfor-
budet for sexuellt likaberittigande).
RFSL, bildat 1950, hade redan innan
ankomsten av hiv en ling tradition av
starkt engagemang i sexualpolitiska
fragor. Fran 1970-talet hade organisa-
tionen en mer 6ppen aktivistisk fram-
toning samtidigt som man kom att i
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ett Okat erkinnande frin myndighe-
ter, politiker och media (Wasniowski
2007). Fran mitten av 1980-talet kom
dven mer renodlade hivorganisatio-
ner som Noaks Ark (fran 1987 No-
aks Ark-Roda Korset) att bildas som
en direkt foljd av epidemin. Medan
RFESL:s hivarbete primirt fokuserade
pa att forbittra homosexuella mins
situation, riktade sig Noaks Ark-Réda
Korset till betydligt bredare grupper:
kort sagt till alla hivpositiva och till
alla som kinde ett engagemang for
att forbdttra hivpositivas livssituation.
Relationen mellan RFSL och Noaks
Ark-Réda Korset var dock under pe-
rioder priglade av konflikt och 1 viss
min av konkurrens. Over tid skedde
samtidigt en Okande professionalise-
ring av de tvd organisationerna sett
till savdl den interna organisationen
som det kommunikativa arbetet. Aven
banden till svenska myndigheter for-
stirktes och det trots tidvis starka me-
ningsskiljaktigheter 1 enskilda fragor.
Aven pa individniva gir det att se en
Overféring av personer fran de tva or-
ganisationerna till olika expertfunk-
tioner inom den offentliga byrdkratin
(Magnusson 1997).

De tysta

En andra kategori patientkollektiv
dr 7de tysta”. Denna kategori verkar
i det férdolda och undviker i mdj-
ligaste man (6ppen) konfrontation.
Samtidigt saknas inte en intern orga-
nisation — ofta kan det vara tvirtom
— dven om den egna organisationen
kan vara internt splittrad eller sektori-
serad pa grund av svirigheter att dis-
kutera och l6sa for gruppen (internt
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eller externt) kontroversiella fragor.
Grupper som tillhér de tysta dr ofta
aktiva  kunskapskonsumenter
mer sillan starka kunskapsproducen-
ter. De har ocksd en av gruppen och
av andra erkind sakkunskap men mer
i rollen som referensgrupp 4n som ex-

men

pert: man deltar alltsd i olika formella
besluts- eller kunskapsprocesser men
da i foérsta hand baserat pd vad man
ir/uppfattas vara alternativt vem man
foretrider/uppfattas foretrida dn uti-
frin vad man kan/uppfattas kunna.
Relationen till media dr primdrt re-
aktiv. Ambitionen kan till och med
vara att i méjligaste man helt undvika
medial exponering, nigot som emel-
lertid utelimnar gruppen till andras
berittande och till andras tolkningar
av den egna gruppen och dess med-
lemmars erfarenheter.

I det svenska 1980-talet tillimpa-
de Foreningen blédarsjuka i Sverige
(FBIS) just en tystnadens” strategi.
FBIS bildades 1964 och samlade fot-
utom de flesta av landets blédarsjuka
dven sjukvirdspersonal och foretri-
date for likemedelsindustrin. Den
blédarvarden hade ocksa
pd manga sitt varit en internationell

svenska

framgdngssaga. Med hjilp av de nya
faktorpreparaten och en nationell
behandlingsstrategi minskade de in-
validiserande och livshotande blod-
ningarna till ett minimum. Stirkt av
framgdngarna och den radikalt for-
bittrade livssituationen, genomforde
FBIS som en av de forsta patientfor-
eningarna i Sverige ar 1978 en mycket
uppmirksammad — och uppskattad
— annonskampanj dir man aktivt gick
ut for att via media forindra allman-
hetens bild av hemofili och blédarsju-
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ka som patientgrupp. Nir det under
mitten av 1980-talet blev uppenbart
att de livgivande medicinerna tyvirr
ocksa lett till att manga blédarsjuka
smittades av hiv (och hepatit) blev
chocken stor. Ankomsten av hiv och
aids ledde till starka spdnningar inom
blodarkollektivet och mellan olika
medlemsgrupper. Situationen uppfat-
tades som ytterst kinslig. FBIS upp-
manade till och med sina medlemmar
att inte tala Oppet om kombinationen
hiv och blddarsjuka, en strategi or-
ganisationen dock senare omvirderat
(Thorsén 2013; FBIS 1986).

De marginaliserade

”De marginaliserade” dr en tredje ka-
tegori. Gruppen kinnetecknas av svag
formell organisering och att de ofta dr
formellt foretridda av andra snarare
in medlemmar ur den egna gruppen.
Man soker vidare varken konfronta-
tion eller samarbete; istdllet dr det just
franvaron av strukturerad aktion som
Kunskapspositionen ir
svag. De kompetenser och kunskaper

dominerar.

som finns erkdnns i méinga fall varken
av den egna gruppens medlemmar
eller av andra, ibland aktivt misskre-
diteras eller till och med helt under-
kinnas. Relationen till media priglas
av att medias egna intressen och per-
spektiv starkt styr rapporteringen.
For den svenska 1980-talsepidemin
ir kvinnliga prostituerade narkoma-
ner med hiv det kanske mest extrema
exemplet (Larsson 1985). Men édven
manliga narkomaner med infektio-
nen beskrevs ibland snarare som en
samhillsfara 4n som patienter: dels
omfattades de oftare 4n andra av
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olika tvangsatgirder med st6d 1 smitt-
skyddslagen (exempelvis internering
pa sjukhus), och dels identifierades
de inte bara i massmedia utan dven i
offentliga myndighetskampanjer som
en potentiell smittspridare att und-
vika (Hjertstrand 1986; AIDS-delega-
tionen 1987). RFHL (Riksférbundet
for hjilp till likemedelsmissbrukare)
var en av fa organisationer som ak-
tivt arbetade med och f6r de smittade
narkomanerna. Men RFHIL. arbetade
samtidigt med en rad andra fragor re-
laterade till nationell narkotikapolitik
och narkomanvird. Organisationen
hade ocksa svarigheter att internt enas
kring hur de utmaningar hiv orsakade
skulle hanteras, exempelvis gillande
instillningen till metadon (RFHL
1987). Enskilda likare och socialarbe-
tare varnade mot slutet av 1980-talet
fér att manga hivsmittade narkoma-
ner for mycket illa, att de trots kom-
plexa infektionssymtom varken togs
emot av sjukvard, narkomanvird el-
ler socialtjdnst utan istdllet ”in i det
sista tvingas jaga knark pd gatan med
allt var det innebar av fortsatt smitt-
spridning, prostitution, kriminalitet
och svarigheter att fa behandling for
sin HIV-sjukdom” (Dagens Nyheter
1988).

De osynliga

En fjirde kategori patientkollektiv dr
“de osynliga”. Denna kategori faller
pa manga sitt helt utanfor etablerade
organisationsformer med en mycket
svag eller i vissa fall obefintlig formell
organisation. De foretridare som finns
ir forhallandevis osynliga, knappt ens
kinda for den egna gruppen. Manga
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potentiella gruppmedlemmar saknar
en kinsla av gemenskap eller iden-
tifikation med gruppen som ett eget
kollektiv (och det d4ven om man som
enskild individ kan uppfatta att man
delar erfarenheter eller livssituation
med andra). Istdllet dr det just franva-
ron av explicit identifikation med en
gemensam grupptillhérighet — eller
konkurrensen fran en stark tillhorig-
het till en annan av individen eller av
andra erkind grupptillhdrighet — som
dominerar. I den svenska hivepidemin
kan det vara svart att hitta entydiga ex-
empel dven om nagra patientkollektiv
skulle kunna identifieras, exempelvis
personer som smittats under semes-
terresor utomlands eller innan de im-
migrerat till Sverige. Under 1980-talet
anvindes information pa olika sprak,
nirradiosindningar och uppsdkande
verksamhet f6r att nd ut med kunskap
och hilsovardsinsatser till de grupper
som inte talade svenska (Bredstrom
2008). Svenska myndigheter annonse-
rade dven i den sa kallade "herrpres-
sen” (det vill siga olika pornografiska
tidskrifter) fér att kunna kommuni-
cera informationsbudskap till de min
som besokte prostituerade under sina
utlandsvistelser (AIDS-delegationen
1990). Men det gir dven att se mer
repressiva atgirder. Exempelvis ut-
gjorde smittade heterosexuella min
fran andra linder en betydande andel
av dem som tvingsisolerades under ti-
digt 1990-tal (SOU 1999:51:157).
Osynlighet — men ocksa okunskap,
férdomar, missforstand, felaktiga ka-
tegoriseringar och svepande generali-
seringar — har dock tillsammans med
en osidkerhet och ridsla att gora “fel”
(exempelvis foresla atgirder som skul-
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le kunna uppfattas som diskriminera-
de eller krinkande) under stora delar
av epidemins historia péaverkat diag-
nosarbetet och dirmed méjligheter att
ge ritt behandling i tid (Patton 1990;
Oppenheimer 1992; Treichler 1999).
Situationen tycks vara densamma idag.
”Det férekommer tyvirr fortfarande
att personer frain omriden dir hiv ir
vanligt och som senare visar sig vara
hiv-positiva behandlas under ling tid
utan att hiv-prov ens diskuteras”, kon-
staterades det exempelvis i Likartid-
ningen sa sent som varen 2012 (Mari-
ons 2012). Den svenska statistiken ar
av olika skil svar att tolka. Men kan-
ske s manga som upp mot var femte
nydiagnostiserad med hiv fir inte sin
diagnos — och didrmed behandling —
torrin de uppvisar symtom som sam-
tidigt leder till en aidsdiagnos, och det
trots att det ofta understryks att det
ir av stor vikt bade f6r den enskilde
individen och av folkhilsoskal att ritt
diagnos och behandling kommer pa
plats sa tidigt som mojligt (Folkhilso-
myndigheten 2014).

Avslutande diskussion

En enskild patient kan naturligtvis
inga i fler dn ett patientkollektiv sam-
tidigt. Det dr vidare fullt méjligt att
lyfta fram andra kollektiv och andra
strategier, visa pa overlappningar och
kombinationer, pa andra for just en
enskild epidemi unika patientkollek-
tiv. Det gar ocksd att se férindringar
over tid. Exempelvis kan FBISs hand-
lingsstrategier under 1970-talet kate-
goriseras som tillhérande den forsta
kategorin “aktivisterna” for att sedan
i samband med ankomsten av hiv un-
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der 1980-talet byta till en "tyst” stra-
tegi, fOr att ddrefter, frin borjan av
1990-talet, allt mer glida tillbaka till
ett mer aktivistiskt agerande didr man
till sist offentligt gjorde upp med hur
organisationen hanterat den kris hiv
orsakat (FBIS 2005).

Med hinsyn taget till varje epidemis
unika dynamik, alla andra potentiella
och mojliga kategoriseringar och be-
skrivningar: Vilka lirdomar kan dras
av patientkollektiv som maktfaktor
utifran 1980- och det tidiga 1990-ta-
lets svenska hivepidemi som exempel?

En forsta viktig slutsats dr att pa-
tientkollektiv maste erkdnnas som en
central aktér. Den svenska hivepide-
min dr alltsa ett tydligt exempel pd hur
olika patientkollektiv i en och samma
epidemi inte bara har en rad olika
erfarenheter och behov utan ocksa
agerar pd olika sitt. En del kollektiv
— och organisationer — formades som
en direkt konsekvens av epidemin
(som Noaks Ark) medan andra upp-
stod 1 relation till tidigare redan eta-
blerade patientféreningar (som FBIS)
eller andra typer av sedan linge exis-
terande organisationer (som RFSL).
Utifrin det aktuella exemplet dr det
dock svart att se nigon entydighet nir
det giller hur olika sammanslutningar
formerades eller hanterade den kris
hiv innebar. Exempelvis var RFSL re-
dan innan epidemin en mycket aktiv
organisation, om dn med sma ekono-
miska resurser. Genom att tidigt age-
ra i férhallande till myndigheter och
rikta sig mot media, fortsatte de att
anvinda de metoder f6r paverkan och
inflytande som under 1970-talet visat
sig framgangsrika for att lyfta vissa
tor organisationen viktiga frigor (som
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exempelvis att fd Socialstyrelsen att
avskaffa sjukdomsklassificeringen av
homosexualitet, ndgot som skedde ar
1979). FBIS 4 andra sidan, var en mer
renodlad patientorganisation med en
stark kollektiv identitet kopplad till
sjilva sjukdomen hemofili (och i hég
grad dven den framgangsrika behand-
lingen av den). Dir ledde ankomsten
av hiv till att organisationen Gvergav
en tidigare strategi att verka i offent-
ligheten. Organisationen hade ocksa
svarigheter att hantera utmaningen
som hiv skapade mot den starka iden-
titet minga av dess medlemmar hade
som blodarsjuka och som del av ett
nationellt blédarkollektiv nir en stor
grupp av dess medlemmar dven upp-
ticktes vara birare av hiv (och senare
hepatit C). Det vixte till och med
fram en komplementir organisation
— SPB (Stiftelsen Preparatsmittade
Blédarsjuka) — som riktade sig till blé-
darsjuka som smittats av hiv genom
faktorpreparaten men som dnda i for-
sta hand uppfattade sig som blédar-
sjuka (Hafstrém 1992).

En annan viktig slutsats dr att iden-
titet och makt hinger samman. Vem
man dr, vad man gor och hur man
uppfattas av sig sjilv och andra spelar
en betydande roll f6r savil individen
som kollektiv, och dirmed ocksa till
kollektivets relation till det omgivan-
de sambhillet och till hur en epidemi
i stort bemots och hanteras. Att inte
primirt betraktas som patient (utan
som nagot annat, som missbrukare el-
ler prostituerad exempelvis), eller att
inte betrakta sig sjilv som del av ett
storre patientkollektiv (som smittade
utomlands exempelvis), kan fa en rad
olika konsekvenser — inte minst medi-
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cinska — f6r bide individen och det
storre patientkollektivet som for be-
folkningen i stort. Men positioner och
handlingsalternativ dr samtidigt inte
lasta. Exemplet FBIS visar tydligt hur
en och samma organisation kan vara
r6rlig och férinderlig, att de ver tid
inte bara anvinder sig av en strategi
utan av flera.

Effekterna av olika patientskollek-
tivs agerande kan ocksd spiras un-
der ling tid och péverka hur vi idag
kommit att uppfatta en epidemi i det
forflutna. Fraigan om hur en epidemis
historia kan, bor eller ska skrivas kan
alltsa styras av konflikter, maktfor-
hallanden, val och mdjligheter hem-
mahorande i madnga olika samtider
vid sidan av vidr egen, nigot som blev
sarskilt tydligt i debatten kring Jonas
Gardells roman och TV-serie ”Torka
aldrig tarar utan handskar”: vems his-
toria var det dir som lyftes fram, val-
des bort eller fortegs (Gardell 2012-4;
Edenheim 2012: Britton 2012)?

Olika patientkollektivs
har kort sagt en potential att fa en
rad olika konsekvenser sett till savil
enskilda atgirder — vad gors, av och
f6r vem — som effekter av mer institu-
tionell struktur och det under ling tid
och i en rad skiftande sammanhang.

agerande

Genom att erkdnna att det inte bara
finns manga olika individuella patien-
ter utan ocksd flera olika och ibland
snabbt férinderliga patientkollektiv
kan vi inte enbart férdjupa vir férsta-
else for svunna epidemiers dynamik
utan sannolikt dven pa ett mer effek-
tivt sdtt méta dven framtida epidemi-
ers komplexa utmaningar.
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