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Frivilligorganisationernas roll i prevention, vard och
psyko-socialt stdd i samband med utvecklingen av
HIV/AIDS studeras i det Europeiska jamférande forsk-
ningsprojektet "Managing AIDS”, samordnat av Eu-
ropean Centre for Welfare Policy and Research i
Wien. | Sverige bedrivs projektet vid Stockholms uni-
versitets foretagsekonomiska institution med ekono-
miskt stéd fran socialstyrelsen (1990-91) och
Socialvetenskapliga forskningsradet, SFR (1992-93).
Studien bedrivs i samarbete med Folkhélsoinstitutets
HIV/AIDS-program (tidigare AIDS-delegationen) som
ocksa finansierat utgivningen av en handbok dver or-
ganisationer som bedriver HIV/AIDS-relaterade akti-
viteter. Datainsamling pagick under en tvaarsperiod,
1991-1992. Foretradare for organisationerna bidrog
generdst med tid och kunskaper.

Fil kand Dagmar von Walden Laing &r doktorand
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versitet och medverkar som forskningsassistent i pro-
jektet Managing AIDS sedan dess start. Docent Vic-
tor A Pestoff vid universitetets féretagsekonomiska
institution &r huvudansvarig fér den svenska delen
av projektet.

Bakgrund

I Vistvirldens vilfardsstater dr statens ansvar for be-
folkningens hilso- och sjukvard en sjdlvklarhet. Infor
spridningen av hiv/aids stod det dock klart pa ett tidigt
stadium att statens eller andra offentliga organs insat-
ser for att hindra smittspridning och for att finansiera
och organisera vard for de smittade inte var nog. I
Sverige liksom i flertalet ldnder har ett stort antal frivil-
liga organisationer engagerats i arbetet att dels fore-
bygga spridningen av hiv-infektionen, dels underlitta
tillvaron fér dem som redan infekterats. Nya ideella or-
ganisationer har bildats i en takt som torde vara unik
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Faktaruta

De forsta fallen i Sverige av den sjukdom som senare skulle
komma att benimnas aids identifierades 1982. Dirmed hade
Sverige natts av vad som under 1980-talet skulle komma att
betraktas som ett av virldens stora hilsoproblem. I det vervi-
gande antalet fall har spridningen av hiv-infektionen skett frian
individ till individ genom sexuella kontakter, anvindning av
infekterade verktyg vid intravendst narkotikamissbruk eller fran
mor till barn fore fodelsen eller under amning. Under de forsta
aren, innan hiv-viruset var identifierat och metoder for test-
ning av blod hade utvecklats, 6verfordes infektionen ocksa via
blodtransfusion eller andra blodprodukter. Sjukdomens sprid-
ning fortsitter, och i Sverige okar framfor allt antalet hetero-
sexuellt smittade. Vid arsskiftet 93/94uppgick totala antalet in-
sjuknade i aids till ca 950. Omkring 3.700 personer hade re-
gistrerats som hiv-positiva. I jamforelse med Gvriga ldnder i
Viist-Europa dr antalet aids-fall relativt lagt i Sverige. I de-
cember 1992 motsvarade de da registrerade 772 fallen 88.7
fall per miljon invanare, att jaimféra med 6ver 400 per miljon i
Spanien, Schweiz och Frankrike, 215 i Danmark, 163 i Ne-
derliinderna och 114 i Tyskland och Osterrike.

for svenska forhallanden. Redan befintliga organisa-
tioner av olika slag har i varierande omfattning tagit
sig an uppgifter relaterade till hiv/aids-fragan.

I méanga linder uppfattas frivilligorganisationer se-
dan linge som mer effektiva dn offentliga eller mark-
nadsstyrda organ nir det giller att tillhandahélla ser-
vice. Den uppfattningen har i viss man vunnit insteg
ocksa i Sverige under senare ar. (1) Insatser av frivil-
liga “aktivister” har i manga fall forvintats leda till
minskade kostnader och dirmed minska belastningen
pa en tringd offentlig budget. (2) Nir en representant
for den svenska regeringen nyligen beskrev planerna
pa en mer aktiv roll for svenska frivilligorganisationer
betonade han emellertid att skilet var ideologiskt sna-
rare @n ekonomiskt. Medborgarinflytande och utbud av
alternativa former for service var motivet. (3)

Frivilligsektorns engagemang i hiv/aids-arbetet har
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varit och #r foremal for ett flertal studier i olika ldnder.
Organisationernas roll forefaller inte i forsta hand vara
att minska kostnaderna utan att forbéttra hilsovardens
kvalitet genom att pa ett mer effektivt sitt nd ut med
information och stod till grupper som inte sjdlvklart
utnyttjar den offentliga vardens resurser till fullo.

Forskningsprojektet "Managing AIDS”
Avsikten med projektet Managing AIDS ir att i ett an-
tal europeiska linder studera frivilligorganisationernas
roll i arbetet med hiv/aids-fragor, i forsta hand i rela-
tion till respektive lands offentliga sektor. I forling-
ningen skall materialet ocksd mojliggora jamforelser
mellan de deltagande linderna och mellan olika policy-
filt. Med utgingspunkt i en forteckning dver relevanta
aktiviteter utarbetades en enkit som i Sverige sindes
ut till ett hundratal organisationer. Aktiviteterna grup-
perades under sex rubriker enligt tabell 1.

Av de drygt 90 offentliga och ideella organisationer
som besvarade enkiiten, identifierades totalt 45 ideella
organisationer som relevanta for studien dérfor att de
genomforde en eller flera av de fortecknade aktivite-
terna med speciell inriktning pa hiv/aids-frégor. Av
dessa har 15 bildats speciellt for att arbeta med hiv/
aids, medan 30 stycken bedriver sddana aktiviteter i va-
rierande omfattning som en del av mer varierat program
(bilaga 1)

Som jimforelse valdes 18 offentliga enheter pé olika
administrativa och véard-nivier, antingen dérfor att de
kan siigas vara av speciell betydelse eller for att de il-
Justrerar bredden av forekommande aktiviteter (bilaga
2). Samtliga 63 studerade enheter presenteras i en hand-
bok dver hiv/aids-organisationer och deras aktiviteter,
utgiven 1993. (4)

Den inledande enkiiten innehdll fragor om organisa-
tionens allminna inriktning, medlemsantal, ekonomi,
personal mm. Senare genomférdes omfattande inter-
vjuer med nyckelpersoner i 40 av de totalt 63 deltagan-
de enheterna. En forsta rapport som i huvudsak bygger
pi material fran den inledande enkitstudien dr under
publicering, gemensamt med motsvarande rapporter
frén 6vriga deltagande linder. (5) I det foljande redovi-
sas kortfattat delar av innehéllet i den svenska rappor-
ten.

Ideella organisationer
Malsittningen for arbetet har varit att inkludera samt-
liga ideella organisationer engagerade i minst en av de
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Tabell 1. Hiv/aids-relaterade aktiviteter identifie-
rade i Managing AIDS-projektet

—

. Forebyggande atgiirder, upplysning, information
- telefonradgivning
- produktion av informationsmaterial
- AIDS-informationskampanjer
- upplysning, information
- narkotikarelaterad prevention
- utbildning av sjukvardspersonal, aktivister etc

2. Sjukvard och social service

- hiv/aids-specialiserad medicinsk service

-frivillig HIV-testning och rddgivning

- individuell radgivning

- sjukviérd i hemmet

- hospice

- fritidsverksamhet*

- kulturaktiviteter®

- giisthem, bostider

- vard/psykologiskt stod till personer med hiv/aids

- organiserat kamratstod

- hiinvisningsservice

- kost-service

- lek- och stodverksamhet for HIV-positiva
barn med familjer*

3. Forskning
- epidemiologisk/social forskning
- medicinsk/biologisk forskning*

4. Policy-samordning, kontroll, utredning
- samordning och genomférande av hiv/aids-policy
- HIV-screening, provtagning och/eller kontaktsparning
- siikerhetskontroll av blod och plasmaprodukter
- arbetsmijoaspekter™

5. Opinionsbildning, intresserepresentation
- sjlvhjdlpgrupper for personer med hiv/aids
- politisk lobbying
- radgivning, forsdkringsfragor och ekonomiska rattigheter
- miinskliga och medborgerliga rittigheter, skydd
mot diskriminering
- juridisk radgivning

6. Insamlingsverksamhet
- insamlingsverksamhet for hiv/aids-program

* aktiviteter som genomfors av enstaka organisationer, men ¢j in-
gick i det ursprungliga frageformuliret.

Insorteringen av aktiviteter i de fem huvudgrupperna har i vissa fall
medfort grinsdragningsproblem. Framfor allt kan begreppet "fore-
byggande atgirder” ocksd anses ticka aktiviteter under andra rub-
riker t ex individuell ridgivning eller rddgivning i samband med
HIV-testning under huvudgrupp 2, och kontaktsparning under hu-
vudgrupp 4. HIV-testning i huvudgrupp 2 har betoning pé frivillig-
het, medan HIV-screening i huvudgrupp 4kan anses ha tonvikten
lagd pa lagstadgad uppfoljning enligt smittskyddslagen eller vara
ettled i en epidemiologisk studie.
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ovan angivna aktiviteterna, uttryckligen inriktade pé hiv/
aids. Dirmed uteslots exempelvis behandlingshem for
narkotikamissbrukare och andra organisationer vars ak-
tiviteter och service tillhandahalls pd samma villkor till
hiv-positiva som till andra medborgare. Organisatio-
nen kan ha bildats sérskilt for att arbeta med hiv/aids-
fragan eller ha tagit upp hiv/aids som ett speciellt om-
rade inom ramen for en verksamhet med vidare och
varierande inriktning. Informationen insamlades under
loppet av tva dr, varefter som nya organisationer kom-
mit till eller befintliga organisationer engagerat sig. |
ndgra fall har organisationer som deltagit i studien se-
nare upphort med sin verksamhet och dirmed uteslu-
tits. Deltagande organisationer har fortecknats i bilagal .

Offentliga organ
[ studien ingér fem statliga, elva landstingskommunala
och tvéd primdrkommunala enheter. Av de senare har en
(Goteborg) landstingskommunala uppgifter som sjuk-
vérdshuvudman. Nagra av de offentliga enheterna har
tillkommit specifikt for att arbeta med hiv/aids-frigor
medan flertalet enheter utgor eller ingér i en storre for-
valtning eller sjukvérdsenhet med varierande verksam-
hetsinriktning. Négra statliga myndigheter var praktiskt
taget sjidlvskrivna. Samordningsansvaret for landets
smittskydd dvilar socialstyrelsen och Statens Smitt-
skyddsinstitut (6). Socialdepartementets AIDS-delega-
tion bildades speciellt for indamalet och dess funktio-
ner ingar numera i Folkhélsoinstitutet i form av ett hiv/
aids-program. Arbetarskyddsstyrelsen valdes som ex-
empel pa en myndighet dér hiv/aids-frigan kom att in-
tegreras i ett sammanhang dér en storre allminhet kunde
nds. Kriminalvérdsstyrelsens narkomanvérdsgrupp,
slutligen, &r speciellt intressant ur ett internationellt
perspektiv eftersom problemet med hiv/aids i fingelser
tycks ha uppmirksammats ovanligt tidigt i Sverige.
Sjukvérdshuvudménnen med ansvar for sivil den re-
gionala smittskyddsorganisationen som hilso- och sjuk-
virden dominerar med 11 av totalt 18 studerade enhe-
ter. Smittskyddsenheterna i de tre storstadsomridena
valdes pd grund av det relativt stora antalet hiv/aids-
fall déir. Smittskyddet i tvd andra landsting med annor-
lunda befolkningsunderlag inkluderades som jimfo-
relse. Eftersom arbetsuppgifter och ansvar ir klart pre-
ciserade i smittskyddslagen torde de redovisade aktivi-
teterna vara giltiga dven for andra landsting. Ovriga
landstingsenheter representerar verksamheter med va-
rierande inriktning for att spegla bredden av aktiviteter
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som bedrivs av sjukvardshuvudménnen. Tva primiir-
kommunala enheter har inkluderats, dirav en med
landstingskommunala uppgifter (Goteborg), den andra
som exempel pd socialvardens samordningsansvar nir
det giller preventivt arbete.

Utvecklingen av hiv/aids-aktiviteter

AIDS-delegationen bildades inom socialdepartementet

1985. Rédgivande referensgrupper kndts till delegatio-

nen, bland dem en med representanter for de frivillig-

organisationer som engagerat sig i fragan. I april 1986

presenterade regeringen ett forsta samlat atgirdspro-

gram mot AIDS. (7) De omriden som skulle beaktas

var

- informationsinsatser inom olika samhillssektorer;

- psykosocialt stod till grupper med riskbeteende;

- insatser for att begriinsa spridning bland bi- och ho-
mosexuella min;

- insatser inom narkomanvérden;

- intensifierade forskningsinsatser.

I propositionen framholls att frivillig- och intresse-
organisationernas roll i informationsarbetet skulle upp-
mirksammas. Behovet av psykosocialt stod till de grup-
per som var speciellt i riskzonen fér HIV-smitta upp-
mérksammades, och éven hiir noterades virdet av de
ideella organisationernas verksamhet.

"Det psykosociala arbete som bedrivs av frivillig- och intresse-
organisationer genom sirskilda kontaktgrupper, stodsamtal och
kamratstodjande aktiviteter av skilda slag ir ett viktigt kom-
plement till den omviérdnad som sker inom den offentliga vér-
den. Inom organisationer triiffas personer med gemensamma
intressen och livsvillkor. Den gemensamma bakgrunden gor det
lttare att diskutera och forsta varandras problem.” (8)

Fore 1985 hade emellertid bade ideella organisationer
och offentliga organ som Socialstyrelsen, Statens Bakte-
riologiska Laboratorium och olika sjukvérdsenheter,
engagerat sig i frigan. Utvecklingen av hiv/aids-relate-
rade aktiviteter kan delas in i tre tidsperioder, 1980-84,
1985-89 och 1990-92, vilket tydligt framgar av rabell2

Tabell 2. Tidsperiod da de studerade organisatio-
nerna startade hiv/aids-relaterade aktiviteter.

1980-84  1985-89  1990-92  Totalt
Offentliga 5 13 0 18
Ideella 3 35 7 45
Totalt 8 48 7 63
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Underperioden 1985-89 paborjade ett 40-tal ide-
ella organisationer verksamhet relaterad till hiv/
aids

I ett genomorganiserat land som Sverige kan det f6-
refalla naturligt att redan befintliga organisationer
snabbt var beredda att gripa sig an problemen med en
ny, hotande hilsorisk. Fore 1985 hade tre befintliga ide-
ella organisationer engagerat sig i information, i forsta
hand riktad till de egna medlemsgrupperna. Under pe-
rioden 1985-1989 viicktes allmidnhetens intresse i allt
hogre grad. Fragan om hur smittspridningen skulle
kunna forhindras blev aktuell liksom behovet av psy-
kologiskt och socialt stdd till dem som identifierats som
hiv-positiva. Under femarsperioden péborjade ett 40-
tal ideella organisationer verksamhet relaterad till hiv/
aids, dirav 24 med andra huvuduppgifter dn hiv/aids-
relaterade aktiviteter. Nagra av dem som nybildades
speciellt for indamalet har senare upphort, men av de
nya organisationerna med hiv/aids som enda verksam-
hetsfilt dr 11 fortfarande aktiva och ingdr i studien. Fran
1990 minskade takten igen nir det giller nya hiv/aids-
relaterade initiativ, mojligen beroende pa att behovet
av speciella dtgirder borjar bli tickt och/eller som foljd
av #dndringar i statens bidragspolicy. Under de senaste
tre dren har sju organisationer startat hiv/aids-riktade
aktiviteter, dirav tre med hiv/aids-fragan som enda verk-
samhetsomrade. Fordelningen av initiativ dver dren
1980 - 1992 bland de 45 ideella organisationerna som
ingdr i studien framgar av figur 1.

Figur 1. Startdr for ideella organisationers hiv/aids-

relaterade aktiviteter.
©

1980 1984 1986 1988 1980 1982
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Ideella organisationer engagerade i
hiv/aids-arbete
Vilka befintliga organisationer som engagerat sig, och

vilka malgrupper de nybildade organisationerna vint
sig till, har i stor utstrickning samband med sjukdo-
mens smittspridningsvigar. De homosexuellas organi-
sationer deltog tidigt for att na ut med information till
miin som har sex med min, for att dirmed forebygga
smittspridningen. Tamligen snart kom ocksé organisa-
tioner som arbetade med narkotikapolitik och narko-
manvérd att engagera sig. Totalt elva av de 30 organi-
sationer som bedriver flera olika slag av verksamhet
hor till en av dessa tva grupper, se tabell 3.

Tabell 3. Antal ideella organisationer karaktdirise-
rade av HIV-viruset smittvig eller av organisatio-
nens grundldggande verksamhetsinriktning.

Ocksa
hiv/aids

Endast
hiv/aids

Totalt

Homosexualitet 2 4 6
Drogmissbruk 1 Vit 8
Blodtransf, blodprod 2 1 3
Stod till HIV-positiva och

AIDS-sjuka generellt* 10 0 10
Invandrarorganisationer 0 11 11
"Vilgorenhetsorg.”

kyrkliga eller sekulira 0 5 S
Ovrigt 0 2 2
Totalt 15 30 45

*Tva av dessa initierades av homosexuellas intressegrupper, men
stoder hiv/aids-drabbade i allméinhet.

** en av dessa har speciell inriktning pa invandrare med drogmiss-
bruk.

Aven nybildade organisationer som bedriver stod-
verksamhet av olika slag har i viss utstrickning kom-
mit att bildas av eller inrikta sig pa grupper som defi-
nieras av smittviigarna. Av de 15 organisationer som
arbetar enbart med hiv/aids-fragan har i praktiken sex
en malgrupp som kan beskrivas utifran smittvig. Yt-
terligare minst tre organisationer har initierats av nir-
stdende grupper. Det giller grupper som uppvisar ett
riskbeteende, sdsom de mén som har sex med mén el-
ler personer som injicerar droger intravendst. Andra or-
ganisationer vinder sig till dem som smittats via blod-
transfusion eller blodbaserade preparat.

Invandrarorganisationer utgor en annan stor grupp av
aktiva informationsspridare. Statsbidrag har utgatt till
projekt for information om hiv/aids bland invandrare,
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Tabell 4. Siirskilda medel for bekdmpning av AIDS, budgetdren 1986/87 - 1992/93 (1.000 kr).

Budgetar Totalt Dirav till frivilligorganisationer
Summa Noaks Ark/ RFSL RFSU Org.for Invand- Ovriga
Roda korset HIV-pos rar-org

1986/87 125.000 & * i i * : o
1987/88 80.000 e * i i * * g
1988/89 230.000 10.787 4.600 1.850 1.430 500 35 283712
1989/90 226.000  11.82%* 4.900 3.588 1.039 750 ® 1.548
1990/91 193.500 11.980 4.160 2.552 2.500 765 481 1.522
1991/92 193.500 16.019 5.385 2.610 2.694 1.650 2.431 1.249
1992/93 192.720 18.205 6.220 3.330 2.990 3.030 2.294 341
86 93 1.240.720  68.816 25.265 13.930 10.653 6.695 5.241 7.032

* uppgift saknas
** exkl invandrarorganisationer

Killor: Regeringens propositioner (Government Bills) 1985/86:171, 1986/87:100 bil 7, 1987/88:79, 1988/89:100 bil 7, 1989/90:100 bil
7, 1990/91:100 bil 7, 1991/92:100 bil 6, 1992/93:100 bil 6. Eva Ekdahl Folkhilsoinstituet, intervju.

och elva invandrarorganisationer som deltar i upp-
lysningsarbetet inom sina respektive grupper ingdr i
studien.

Finansiering

Regeringen uttryckte i den forsta aids-propositionen for-
hoppningar om frivilligorganisationernas medverkan i
hiv/aids-arbetet. I konsekvens med detta anslogs redan
fran borjan medel till dessa organisationers insatser i
kampen mot aids. Ideella organisationer ses fortfarande
som viktiga samarbetspartners nir det giller informa-
tion om hiv/aids och psykosociala stodatgirder till be-
rorda grupper, och statsbidragen har dkat patagligt un-
der senare ar (se tabell 4).

Ideella organisationer kan pa varierande grund erhélla
statsbidrag och bidrag fran kommuner och landsting
for sin 16pande drift eller for speciella projekt. Handi-
kapporganisationer, invandrarorganisationer, organisa-
tioner som arbetar med narkotikaprevention och/eller
behandling m fl finansierade delar av sin verksamhet
med sddana bidrag dven fore ar 1985. Négra organisa-
tioner som tidigare erholl drliga driftbidrag ansigs s&
virdefulla i det hiv-preventiva arbetet att de forutom
det speciella aids-anslaget fick utokade anslag fran den
tidigare killan. Exempelvis fordubblades RFSLs
organisationsbidrag, fran 500.000 till 1 million. (9)

Stiftelsen Noaks Ark/Réda korset, Riksforbundet for
Sexuellt Likaberittigande, RFSL, och Riksforbundet for
Sexuell Upplysning, RFSU, ir de storsta enskilda
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bidragsmottagarna, men under senare ar har bidragen
Okat kraftigt ocksa till invandrarorganisationer och olika
organisationer for hiv-positiva.

Organisationsprofil

En variabel av grundlidggande intresse i studien ér i vil-
ken utstriickning nya organisationer och offentliga or-
gan bildas specifikt for arbetet med hiv/aids-frigor res-
pektive vilka olika slag av befintliga och nybildade or-
ganisationer och enheter som tagit upp hiv/aids som ett
av flera arbetsfilt inom en mer varierad verksamhet. |
tabeller nedan kallas hir den forstnimnda gruppen “En-
dast hiv/aids” och den senare gruppen “Ocks4 hiv/aids”.
Organisationernas fordelning pa juridisk status, ideella/
offentliga, och pa typ, dvs Endast hiv/aids” respektive
”Ocksa hiv/aids” framgér av tabell 5.

Tabell 5. Antal organisationer firdelade efter juri-
disk status och typ.

Endast Ocksa Totalt
hiv/aids hiv/aids
Offentliga 3 15 18
Ideella 15 30 45
Totalt 18 45 63

Medlemskap
En intressant friga som inte kan besvaras pa grundval
av enbart den kortfattade, inledande enkiiten, ir i vilken
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utstrickning de direkt berdrda namligen hiv-positiva,
aids-sjuka, personer med riskbeteende etc, sjdlva har
inflytande i olika typer av organisationer. Det fylligare
intervjumaterialet, som dnnu inte dr bearbetat, kan
komma att ge ytterligare upplysningar om detta, men
redan hir kan noteras att en stor andel av organisatio-
nerna bygger pa individuellt medlemskap, se tabell 6.

Tabell 6. Forekomsten av individuellt medlemskap
bland frivilligorganisationerna, efter organisations-

typ.

Endast Ocksa Totalt
hiv/aids hiv/aids
Individuellt
medlemskap 7 22 29
Ej individuellt
medlemskap 8 8 16
Totalt 15 30 45

Tre fjdrdedelar av organisationer som har hiv/aids-
verksamhet som en av flera verksamhetsgrenar, &r
medlemsorganisationer, men endast hilften av de med
endast hiv/aids-relaterade aktiviteter pa programmet. Av
de ovriga dr fyra med verksamhet “endast hiv/aids” och
sju med inriktning “ocksa hiv/aids” organiserade i
stiftelseform. Bland dessa aterfinns bl a Stiftelsen No-
aks Ark - Roda korset och Stiftelsen Vallmotorp. Nagra
dr mindre fast organiserade grupper utan formaliserad
medlemskap, ddribland framst Noaks Ark-foreningarna
i Malmohus och i Nordvistra Skane. Resten ér fede-
rationer med andra organisationer som medlemmar, t
ex Riksforbundet for Hiv-positiva, RFHP, vars medlem-
mar dr sju olika hiv/aids-relaterade organisationer och
Riksforbundet for afrikanska foreningar, med sex or-
ganisationer som medlemmar.

De ideella organisationernas verksamhet
Innehallet i organisationernas hiv/aids-program varie-
rar av naturliga skil mellan offentliga organ och ide-
ella organisationer, men det totala utbudet av aktivite-
ter var numerdrt sett forvanansvirt likartat med
variationsbredden 2-12 aktivitetslag per organisation
bland de offentliga och 1-17 bland de ideella. Daremot
fanns en tydlig skillnad i bredden mellan “endast hiv/
aids”- och "ocksa hiv/aids”- organisationer, oavsett ju-
ridisk status. I rabell 7 visas variationsbredd, median
och medelvirde for antalet aktivitetsslag per organisa-
tion, fordelat pa juridisk status och organisationstyp.

Organisationer helt inriktade pa hiv/aids-arbete upp-
visar hogre median- och medelvirden 4n de organisa-
tioner som bedriver hiv/aids-relaterade aktiviteter inom
ramen for en bredare verksamhet. Detta kan ses som en
logisk foljd av att de sistndmnda dels har en mingd
andra uppgifter att fullfolja forutom hiv/aids-arbetet,
dels har engagerat sig endast i sddana hiv/aids-aktivi-
teter som dr relaterade till organisationens vergripande
mal. De med endast hiv/aids-aktiviteter har 4 andra si-
dan tillkommit specifikt for en eller flera av de uppgif-
ter som angivits i studien.

Tabell 7. Hiv/aids-relaterade aktiviteter per orga-
nisation: variationsbredd, median och medelviirde,
efter juridisk status och organisationstyp.

Antal Antal aktivitetsslag per org
org Variations- Median Medelv.
bredd

Offentliga
Endast hiv/aids 3 3-10 9 7.5
Ocksé hiv/aids 15 2-12 4 4.8
Ideella
Endast hiv/aids 15 2-16 5 6.5
Ocksé hiv/aids 30 1-17 3 4.3

Tabell 8. Antal organisationer verksamma inom respektive aktivitetsgrupp, enligt juridisk status och

organisationstyp.
Offentliga Ideella organisationer Totalt %

Endast Ocksa Endast Ocksa

hiv/aids hiv/aids hiv/aids hiv/aids

{n=3 n=15 n=15 n=30 n=63)
Information, upplysning 3 14 12 28 ST 90.5
Sjukvird, social service 3 8 14 30 47.6
Opinionsbildning, intresserepresentation 1 12 13 26 413
Policy-samordning, kontroll 1 12 0 4 17 27.0
Forskning 2 0 2 10 15.9
Insamlingsverksamhet 0 7 2 9 14.3
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En 6verblick over inriktningen pa organisationernas
verksamhet kan man fa genom att se hur manga som
engagerat sig i aktiviteter inom respektive aktivitets-
grupp. Aktivitetsmonstret relateras till juridisk status
och organisationstyp i fabell 8. Inte ovintat dr informa-
tion och upplysning den typ av aktivitet som engagerar
storst antal ideella organisationer, 40 av totalt 45. Un-
gefir hilften deltar i nagon form av vard och/eller so-
cial verksamhet och detsamma giller sadana aktivite-
ter som opinionsbildning och intressegruppsrepre-
sentation. Nio organisationer samlar aktivt in medel for
sina egna eller andras aktiviteter medan fyra anger sig
bedriva ndgon form av samordningsaktivitet.

Arbetsfordelningen mellan offentliga organ och ide-
ella organisationer &r tydlig med offentlig dominans nir
det giller policy-samordning, kontroll och forskning,
medan opinionsbildning, intresserepresentation och
insamlingsverksamhet praktiskt taget helt ér frivillig-
organisationernas arbetsfilt.

Information och upplysning

Information och upplysning engagerar alla typer av or-
ganisationer i lika hog grad. Det sdgs ofta att frivillig-
organisationer har en tendens att initiera sadana aktivi-
teter som kan attrahera bidrag. Utan tvekan gav reger-
ingens dtgédrdsprogram redan fran borjan klartecken for
bidrag till ideella organisationer som var beredda att
medverka i upplysningsarbetet. Samtidigt sags - och
ses - upplysning som en av de tva tunga komponen-
terna i aids-bekd@mpningen. Fordelningen av enskilda
informationsaktiviteter som rapporterats framgar av ta-
bell 9.

typ.

Tabell 9. Antal rapporterade informations-aktiviteter, fordelade enligt juridisk status och organisations-

Vard och social service

Vard och social service engagerar forvénansvirt stor
andel av frivilligorganisationerna, eftersom vi i Sverige
dr vana vid att det hor till den “offentliga sfiren”. Om
man ser ndrmare pa hur de enskilda aktiviteterna for-
delar sig mellan olika typer av huvudmiin ser man emel-
lertid en klar 6vervikt bland de ideella organisationerna
for vad som nirmast skulle kunna rubriceras som psyko-
socialt stod. Frivilligorganisationernas engagemang har
utan tvekan tagit regeringspropositionens uppmaning
ad notam. Fordelningen av enskilda aktiviteter inom
vard och social service, mellan offentliga enheter och
ideella organisationer, framgér av tabell 10.

Forutom de aktiviteter som upptagits i det utséinda
enkitformuliret har tre organisationer speciellt enga-
gerat sig i fritidsaktiviteter av olika slag. Den daghems-
verksamhet for hiv-positiva forskolebarn och dirtill
knuten stodverksambhet for forédldrarna som startade pa
enskilt initiativ 1990 ir ytterligare ett exempel pa en-
skildas och frivilligorganisationers forméga till nytin-
kande.

Frivilligorganisationernas speciella verksamhetsfélt
Policy-samordning, kontroll och forskning dr som tidi-
gare ndmnts utpriglade ansvarsomraden for offentliga
organ. I den man ideella organisationer registrerar
samordningsaktiviteter dr det ndrmast friga om sam-
ordning mellan organisationernas egna enheter. Opini-
onsbildning och intresserepresentation #r diremot verk-
samheter som bedrivs av mer #n hilften av frivillig-
organisationerna, 25 av 45, och insamlingsverksamhet
av nio. Tre av dessa har insamling av medel for att stodja

Offentliga
Endast Ocksé
hiv/aids hiv/aids
(n=3 n=15

Ideella organisationer Totalt %
Endast Ocksa

hiv/aids  hiv/aids

n=15 n=30 n=63)

Upplysning, information
Informationsmaterial

Utbildning av sjukvpers., aktivister m fl
Telefonradgivning
Informationskampanjer
Narkotikarelaterad prevention

SO W=
[0 ~SEE ~NEEN Mo NINe]

11 22 44 29.5
7 14 28 18.8
5 9 24 16.1
7 7 20 13.4
4 11 19 12.8
2. 6 14 9.4

Totalt

69 149 100%
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Tabell 10. Antal rapporterade vérd-aktiviteter, fordelade enligt juridisk status och organisationstyp.

Offentliga Ideella organisationer Totalt %
Endast Ocksa Endast Ocksa
hiv/aids hiv/aids hiv/aids  hiv/aids
(n=3 n=15 n=15 n=30 n=63)
Hiv/aids-specialiserad medicinsk service 1 3 0 0 4 5.3
Hiv-testning och radgivning 1 2 0 1 4 53
Hemsjukvard 1 1 1 0 3 3.9
Omvérdnad, psykologiskt stod till
personer med hiv/aids 2 3 4 8 17 22.4
Individuell radgivning 0 3 4 9 16 21.1
Kamratstod 0 0 8 6 14 18.4
Hiinvisningsservice 2 2 5 2 11 14.5
Giisthem 0 0 1 1 2 2.6
Kost-service 0 0 1 0 1 1.3
Hospicevard 0 0 0 0 0 0.0
Ovrigt 0 0 2 2 4 53
Totalt 7 14 26 29 76 100.1 %

Tabell 11. Antal aktiviteter inom opinionsbildning,
intresserepresentation och insamlingsverksamhet
rapporterade av frivilligorganisationerna.

Endast Ocksa Totalt
hiv/aids hiv/aids
(n=15 n=30 n=45)
Opinionsbildning,
intresserepresentation
- Minskliga och med-
borgerliga rittigheter,
skydd mot diskriminering 11 10 21
- Sjilvhjalpgrupper for
personer med hiv/aids 7 5 12
- Politisk lobbying 4 5 9
- Juridisk radgivning 4 2 6
- Radgivning om forsik-
ringsfragor och ekono-
miska rittigheter 3 2 5
Insamlingsverksamhet
- Insamling for hiv/aids-
program 7 2 9
Totalt 36 26 62

andra organisationer som sin huvudsakliga uppgift
medan sex samlar in medel for att finansiera sina egna
aktiviteter. Fordelningen pé enskilda aktiviteter fram-
gar av tabell 11.

En hog andel av aktiviteterna inom omradena opi-
nionsbildning, intresserepresentation och insamlings-
verksamhet genomfors av organisationer som endast ar-
betar inom hiv/aids-omradet, i genomsnitt tva aktivite-
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ter per organisation, jamfort med knappt en aktivitet
per organisation bland dem som har hiv/aids som ett av
flera verksamhetsfilt. Detta tyder pa att nya organisa-
tioner startar just for att fylla dessa speciella behov for
hiv-positiva och aids-sjuka, behov som inte kunnat till-
godoses inom ramen for befintliga organisationer.

Sammanfattning och kommentar

Ett stort antal svenska organisationer har engagerat sig
i olika aktiviteter for att sprida information om hiv/aids,
ge psykosocialt stdd till dem som diagnostiseras som
hiv-positiva och/eller aids-sjuka och foretrida dessa i
egenskap av intresseorganisationer. Inriktningen pé in-
formation och psyko-socialt stod stimmer vil med de
uttalanden som gjordes i regeringens forsta aids-pro-
position 1986. Sedan dess har statsbidrag till frivillig-
organisationer engagerade i hiv/aids-frigan utgétt i en
omfattning som betydligt dverstiger organisations-
bidragen till andra grupper engagerade i sjukdoms-
bekdmpning.

Ideella organisationer kan fungera bade som komple-
ment och som alternativ till offentliga organ. I friga om
hiv/aids forekommer béda funktionssitten. I AIDS-
delegationens regi har genomforts stora riksomfattande
kampanjer som vint sig till allmidnheten eller breda
malgrupper som “ungdom”, "hilso- och sjukvérdsper-
sonal” etc. Frivilligorganisationernas informations-
insatser har i manga fall haft prigeln av komplement,
med inriktning pa mer specifika mélgrupper som mén
som har sex med miin, invandrare fréin speciella sprak-
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eller kulturomraden etc. Omraden dir ideella organisa-
tioner tillhandahaller alternativ till den offentliga sek-
torn ir i forsta hand radgivning och psykosocialt stod,
medan kamratstod och intresserepresentation ir verk-
samheter som praktiskt taget uteslutande limpar sig for
frivilligorganisationer.

Den epidemiologiska utvecklingen i Sverige tyder pa
att laget ér relativt stabilt med ett viktigt undantag: 6k-
ningen av hiv/aids-fall som 6verforts genom heterosexu-
ella kontakter. De frivilligorganisationer som deltagit i
den hir redovisade studien vinder sig i stor utstrick-
ning till andra mélgrupper 4n de heterosexuellt smit-
tade eller riskutsatta. Hir finns ett uppenbart behov av
Okade frivilliginsatser, exempelvis frin kvinnoor-
ganisationernas sida.

AIDS-delegationen avvecklades 1992 och huvudde-
len av dess uppgifter 6verfordes till det nybildade
Folkhilsoinstitutet. Detta kan tolkas som att hiv/aids
inte ldngre &r ett sd unikt hilsoproblem som man upp-
fattat det fram till dess. Ar en “normaliseringsprocess”
pa gang, dir sjukdomen inordnats i samma banor som
andra infektionssjukdomar? En fraga som oupphorligt
aktualiserats under studiens gang ér huruvida statens
stod till de organisationer som engagerat sig i hiv/aids-
arbetet dr en unik satsning, dirfor att sjukdomen be-
traktats som ett unikt hilsoproblem, eller om uppkom-
sten av detta hilsoproblem rakat sammanfalla med en
allmiin forskjutning av statens intresse for medverkan
av och stdd till frivilligorganisationerna. Den fragan ér
viird fortsatt studium.
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Bilaga 1.

Ideella organisationer som ingér i projektet "Managing
AIDS”

Ideella organisationer och stiftelser med hiv/aids som enda verk-
samhetsomrdde (15)

Kamratforeningen Convictus |
Kamratf6reningen NU

Kamratforeningen PLUSs

Noaks Ark Malmoéhus

Noaks Ark Nordvistra Skane

Noaks Ark Visby

Noaks Ark Ostergotland

Positiva Gruppen

Positiva Gruppen Syd

Riksforbundet for HIV-positiva i Sverige
Stiftelsen Art Against Aids

Stiftelsen Noaks Ark - Réda Korset

Stiftelsen Sighstens Vinner Mot AIDS
Stiftelsen Preparatsmittade Blodarsjuka (PSB)
Svenska Likare mot AIDS

Ideella organisationer och stiftelser med hiv/aids som ett av flera
verksamhetsomraden (30)

Arab Information and Cultural Center

Caritas Sverige

Chilenska Riksférbundet

EDO Riksforbund

Eritreanska Riksforbundet i Sverige

Forbundet Blodarsjuka i Sverige (FBIS)

Forildraforeningen mot Narkotika (FMN)

Gaymoderaterna

Gruppen Homosexuella Likare

Immigranternas Centralférbund

Jugoslaviska Riksforbundet

Kongo-Zaire Kommittén

Kurdiska Riksférbundet

Kvinnoforum

Riks-EKHO (Ekumeniska kristna homosexuella)
Riksforbundet for afrikanska foreningar

Riksforbundet For Hjiilp At Likemedelsmissbrukare (RFHL)
Riksforbundet for Sexuell Upplysning (RFSU)
Riksforbundet For Sexuellt Likaberittigande (RFSL)
Riksforbundet Internationella Foreningar For Invandrarkvinnor
Ridda Barnen

SIMON, Sveriges invandrare mot narkotika

Stiftelsen Kontrapunkt

Stiftelsen Vallmotorp

Stiftelsen Vardi

Stockholms Stadsmissionen, ESSEM-Center

Stockholms Stadsmission, Lek- och Stédverksamhet fér HIV-smit
tade barn och familjer

Svenska roda korset

Sverigefinska Riksforbundet

Sveriges Forenade Studentkéarer (SFS)
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Bilaga 2

Offentliga enheter som ingér i projektet " Managing

AIDS"

Statliga

Arbetarskyddsstyrelsen

Folkhilsoinstitutet/ AIDS-delegationen

Kriminalvardsstyrelsen, narkomanvardsgruppen

Socialstyrelsen

Statens Smittskyddsinstitut/Statens Bakteriologiska
Laboratorium (SBL)

Landstings- och primdirvdrdskommunala

Akademiska sjukhuset i Uppsala, mottagning 9, Infektionskliniken
Danderyds sjukhus, Mottagningsavd 3, Infektionskliniken
Huddinge sjukhus, Infektionskliniken, Mottagning 2
Huddinge sjukhus, Stéd- och utbildningsgruppen
Landstinget forebygger AIDS, Stockholm

Miljs- och Hilsoskyddsforvaltningen, Goteborg
PH-Center, Stockholm

Smittskyddet i Uppsala lan

Smittskyddsenheten, Malmohus lin

Smittskyddsenheten, Norrbottens lan

Socialforvaltningen, Stockholm

S:t Lars Sjukhus, Narkomanvérdsenheten, Lund
Venhilsan, Stockholm

NORDISKA NATVERKSPROJEKT HB

anordnar

A Grundutbildning i natverksarbete
10 dagar. Utbildningen riktar sig till personal inom
socialvard, skola, barn-ungdom-vuxen psykiatri.
Sékanden som ar samarbetspartners prioriteras.
Kostnad 6.500 kr.

B Fortsittningskurs | lagutbildning

Att lara sig leda stora processinriktade nétverksmoten.
10 dagar. Ansokan sker av team (minst 2 pers) som
vill bilda natverkslag.

Kostnad ca 7.500 kr inklusive internat.

C Fortsattningskurs 1l

Handledning pa nétverksarbete med tyngdpunkt
pa natverksmoten.10 dagar. Kostnad ca 6.500 kr.

Nordiska Natverksprojekt HB ger konsultationer -
leder natverksméten- utbildar och handleder.
Kurserna startar i lokal centralt i Stockholm under
januari och augusti (A+B+C).

Vidare informationer: Gunnar Forsberg tel 08-19 44 65
Astrid Hultkrantz-Jeppsson tel + fax 08-84 56 90
Kerstin Marklund-Héllgren tel 08-645 27 66

Johan Klefbeck tel 08-571 621 96

IPS - Institutet for Psykosomatisk Medicin
i samarbete med
IMP - Institutet fér Psykosocial
Miljomedicin, Ki
samt
Svensk Foérening for Psykosomatisk
Medicin

anordnar en 20-podngs universitetsutbildning i

Psykosomatisk Medicin

omfattande 5 enveckors internat under féljande
veckor
under 1955: 12 - 17 - 20 - 38 - 43

Kursen vander sig framst till lakare, psykologer,
sjukgymnaster, socionomer och
arbetsterapeuter. Team ges foretrade.

Utbildningen omfattar féljande moment:

* Psykofysiologi

* Manniskans psykosociala utveckling

* Integrativ, psykosomatisk behandling och
rehabilitering

* Psykosomatisk forskningsmetodik

* Etik, livsaskadning och existensiella fragor

Kursort: Géteborg (plats meddelas senare)

Kostnad: 60.000:- for alla fem veckorna,
inkl kost och logi.

Deltagarantalet kommer att begransas till 25.
Sista anmélningsdag: 15 jan 1995.

Kursplan och anmélningsblankett kan rekvireras
fran: IPS, G:a Lv6, Kvibergsvagen 5,

415 05 Géteborg. Tel: 031-43 10 40.

Kursansvarig: Doc Tatjana Sivik
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