
Af Henrik Arildsen, formand for Hiv-Danmark 

For 10 ar siden blev Hiv-Danmark fgdt. En gruppe hiv- 
smittede tog initiativet til den forening, som i dag er 

. Danmarks stgrste patientforening for hiv-smittede. Det 
initiativ de tog, er et af de vigtigste initiativer, der er 

taget i Danmarks 20-arige historie med hiv og aids. 

1 10 @r har Hiv-Danmark varet smittedes og pargrendes 
talergr. Vi har forsvaret de svage, styrket de knap sa sva- 

ge og hjulpet de stzrke til at komme videre i deres liv. 
Fra at skulle lzre hiv-smittede at leve med dgden, har 
vi siden kombinationsbehandlingen kom frem for snart 
5 ar siden, skullet lre hiv-smittede at leve med livet. 

Netop pa behandlingsomréadet har situationen a&ndret 
sig meget pa de 10 &r, Hiv-Danmark har eksisteret. Tidli- 
gere var der ofte udskiftninger i bestyrelsen pa grund af 
sygdom og dgdsfald. Med kombinationsbehandlingen er 

- hverdagen forandret for mange hiv-smittede. Nu er det 
bivirkninger og resistens, vi slas med. Men kombinati- 
onsbehandlingen. har ogsa gjort det muligt for mange af 

os at vende tilbage til arbejde eller uddannelse. Det har 
ikke vaeret let. Far skulle vi kempe for at fa pension, nu 
skal vi keempe for at fa sat den i bero. 

Det er ikke alle hiv-smittede, som selv kan klare deres 

dagligdag i forhold til myndigheder, arbejdsgiver m.v. 

For dem er Hiv-Danmark et vigtigt element i hverdagen. 

Nogle bruger vores radgivning, nogle deltager i selv- 

hjelpsgrupper, kommer i vores kafe i Kgbenhavn, del- 

tager i Landsseminar eller hgjskoleophold eller, l&ser 

vores udgivelser eller klikker ind pa vores hjemmeside. 

Vi har i bestyrelsen mange visioner for de kommende 
ars arbejde. Der er mange grupper af isolerede hiv-smit- 

tede, som skal have tilbud af forskellig art. Samtidig vil 

vi geme udbygge raeekken af faste tilbud, sa vi pd sigt 
maske ogsa kan tilbyde f.eks. aftenskolekurser, biblio- 
tek, kurophold. 

Hiv-Danmark har eksisteret i 10 ar i &r, vi tror ogs3, vi 

eksisterer om 10 ar. Sadan som situationen er, er der 
ikke udsigt til at en lgsning pa problemet findes fore- 
lgbig. Derfor md vi hiv-smittede holde sammen. Det vil 
kraeve taettere samarbejde mellem organisationerne og 

mellem enkeltpersoner. Vores @resundssamarbejde er et. 
godt eksempel. | september holdt vi det farste seminar 
pa tveers af landegrensen mellem Danmark og Sverige. 
Ogsa i forbindelse med naste ars store Aids-konference i 
-Barcelona er der lagt op til et feellesnordisk samarbejde. 
Dette er for Hiv-Danmark at se vejen frem. 
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Af Ole Morten Nygdrd, formand 1991-95 

samt 1998-99 

“..Sa er det sgu vores forbandede pligt at skabe en fore- 

ning for alle dem, som nu bliver holdt ude", sprudlede 

Halmtorvets Rose alias Christian, da Positivgruppen sidst i 

8oerne besluttede ikke at indlemme de nye grupper, der 

"bankede pa. Det var foreeldrene til hiv-smittede, de hetero- 

seksuelle hiv-smittede maend og en spirende kvindegruppe, 

der anmodede om og — for en afgraenset tid — fik plads i 

veerestedet pa Frederiksberg. Mange dervaerende bgsser var 

kvinde- og heteroforskraeekkede og bange for at dele den 

fede villa, de i foraret '87 havde faet til lans ved taktisk 

brug af medierne og en kvik borgmester. 

Ser man pa landskabet af tilbud og behov i slutfirserne, 

var det logisk, at Hiv-Danmark matte oprettes. De to grup- 

per som hiv fgrst havde ramt i Danmark — bgsserne og 

blgderne — havde deres egne organisationer i forvejen i 

hhv. Blgderforeningen og Landsforeningen for Bgsser og 

Lesbiske, LBL.  Oplysningsorganisationerne Aids-Info Fyn 

(1985) og Stop Aids-kampagnen og radgivningstelefonen 

Aids-Linien (1986). startede alle som udlgbere af Landsfor- 

eningens sundhedsarbejde. ] 
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Men hvad med os der var smittede? Hvor hgrte vi hjemme? 

Stemningen var sa anderledes end i dag. Vi smittede bar 

pa en stor kollektiv sorg over at skulle dg og en bade per- 

sonlig og feelles fglelse af forladthed. Vi fglte, at for meget 

gik til smarte kampagner og alt for lidt til os, der var smit- 

tede, syge eller dgende. En made at takle den dgdelige 

sygdom pa var at blive vred, protestere mod dgdsdommen 

og fa noget ud af den umulige situation. Derfor ville vi slet 

ikke have, at andre skulle definere vores behov, lave vores 

regler eller veere vores talsmand. Styrken kom af umulig- 

heden, frustrationen og det vovemod, som dgdens nzarhed 

iblandt kan give. En fglelse af at vaere udstgdte, glemte, og 

kun interessante at portrettere som ofre, mindes jeg. Kun “ 
de faerreste opfattede os som en aktiv del i-bekaeempelsen 
af det, der tegnede til at blive en epidemi, som kunne val- 
te alle forestillinger om et stabilt samfund. Alle var bange. 
Lige s8 bange dengang som de fleste er ligeglade nu til dags. 

Siden Positivgruppens start i 1985 var der skudt hiv-grup- 
per op rundt om i landet. | AktHIVhuset i Arhus, i Vestjyl- 

“land, i Esbjerg og flere i Kgbenhavn. Vi fik ad private veje 
nys om sma grupper, der dog ofte forsvandt, fgrend de fik 
en kontaktperson — oftest nar den samlende person dade. 
Disse basisgrupper var staerke til personlig erfaringsudvek- 
sling og som isolationsbrydere, men svage som foreninge!



Senere dukkede ogsa grupper af pargrende op, og Navne- 

projektet startede i 1990 med at sy mindetaepper over 

dent, der var dgde af aids. Blgderforeningen, AktHIVhuset 

og Positivgruppen fik psykologer eller socialradgivere ansat 

til at radgive smittede." : 

Men der manglede sa afgjort noget samlet. En sammen 

slutning af alle disse smagrupper og foreninger, sa der 

blev hjerterum, husrum og midler til alle disse nye grupper 

og deres behov. 

EN TANKE BLlVE'R TIL VIRKELIGHED 

Vi sad pa greesplanen en soldag i august 1990. En tough 

lderfyr fra Arhus, en @blekindet kvinde fra Nordsjzlland, 

en vestjysk husmor, og en fuldskeegget blader var blandt 

ansigterne jeg husker fra denne hede sommerdag. Og o0gsd 

andre jeg kendte fra Positivgruppen. Der besluttede vi sam- 

men at starte Hiv-Danmark. En landsdakkende forening 

primart for alle hiv-smittede og sekundzrt for pargrende. 

En der skulle favne vidt, og som satte hiv-smittede i forre- 

ste'reekke og ingen andre end hiv-smittede i bestyrelsen. 

Hverken leeger, sygeplejersker eller pargrende, som i mange 

andre patientforeninger. Nej, kan selv — vil selv. 

Efterdr og vinter gik med at skrive vedtzgterne, som vi byg- 

gede over det svenske Rigsforbundet For Hiv-Positiva, RFHPs 

vedtaegter. Vi brugte ogsa RFHPs problematiske erfaringer 

med lokalafdelinger og lod i stedet medlemsforeningerne 

have hel autonomi. | Positivgruppens navn oprettede man 

radgivningen for heteroseksuelle hiv-smittede, "M/K-projek- 

tet", gjort betinget af, at det inden for et &r blev overfgrt til 

den kommende forening, der endnu ikke havde navn. 

Det var Ronny og Amanda som fandt pa navnet, mens de 

gik over Nikolaj Plads til de nye lokaler i Vingardsstraede 

22. Kirkens Korshar havde stillet disse lokaler gratis til 

radighed for denne radgivning, og de blev samtidig fore- 

ningens bopzl til 1994. Der var skepsis i gruppen overfor 

"Hiv" i navnet: "Folk kender ikke ordet!", "Skal vi ikke 

bare hedde noget med AIDS lige som alle de andre?". 
For det var ikke mange ar siden "hiv" havde aflgst det 

héblgse HTLV3 pa verdensplan, som virussets navn. Men 

det endte med "Hiv-Danmark". 

KONSTITUERING | SANDKASSEN 

Foreningen blev stiftet 31. august 1991 i medborgerhuset i 

Suhmsgade i Kgbenhavn. Bagefter var det med en tom for- 

nemmelse tre af os gik ned i sandkassen pa legepladsen 

pa Hauser Plads, for de to sidste fra den nyvalgte bestyrelse 

var end ikke til stede pd mgdet. Der konstituerede vi os 

fortsaettes naste side 
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s&: Laderbgssen Niels fra Arhus blev kasserer uden en kro- 

ne i kassen, husmoren Inger, der var blandt de kvinder, som - 

var smittet via blgderskandalen, blev nastformand, og sa 

blev jeg formand for en endnu medlemslas forening - Gylp! 

Vi syntes, vi var meget sma, uden hjemsted, men med tarn- 

hgje fantastiske og — enkelte tagede — ambitioner. Da det 

ikke kunne vare anderledes tgffede vi op til de andre fra 

generalforsamlingen og fik pizza og skulderklap. 

Visionerne var primaert at fa lgst det, som ingen af de eksi- 

sterende grupper magtede. At sikre penge og menneskelige 

kreefter til at gennemfgre det &rlige landsseminar, som allere- 

de var en tradition. Det havde hidtil kert de sma grupper 

totalt ned, og det stod klart, at katastrofen fra en spejderhyt- 

te ved Skalsker aret fgr ikke matte gentages: Fire rgg direkte . 

pa hospitalet efter en kold, vdd weekend. Det var jo ikke 

meningen, at vi ligefrem skulle fremskynde folks dad. 

Dgd var der nok af. Aids var s3 meget tabu, at jeg husker, 

at aviserne — navnlig Politiken - ikke ville skrive ordet i 

dgdsannoncerne. Vi hiv-smittede levede som i en krigstil- 

stand. Unge mennesker fra de store smitteargange i starten 

_ af 8oerne dgde nu hele tiden. Der var ikke en mdned uden 

mindst én begravelse. Mange deltog og praegede foreningen 

kraftigt i kort tid, ofte fordi de nu syntes, de havde resurser 

efter at vaere kommet pa pension. Men der er jo en grund 

til, at folk pehsionereS‘i en ung alder. Indtil 1998 oplevede 

foreningen ikke ét ar uden dgdsfald i bestyrelsen. Dette 

.gjorde kontinuiteten og erfaringsopsamlingen svar. 

- Vi havde mistet habet om livsforl&engende medicinske land- 

vindinger. Vi var blevet immune af alt for mange skuffende 

meldinger om, at "nu er mirakelmedicinen her". | stedet la 

vores hab nzrmere i sddan noget som at se vore bgm blive 

konfirmeret eller se det store nationale projekt, Storebalts- 

broen, abnet, fgr end vi dgde. Falelserne for 10 &r siden con- 

tra i dag, var sa afgrundsdybe, at det kan virke ufatteligt. 

RADGIVNING TIL ALLE - OVERALT 

Visionen var bl.a. derfor at fa radgivning til alle hiv-smittede 

og pargrende i hele landet. Radgivning, der kunne hjzlpe 

‘den enkelte til et godt og abent liv pa trods af sygdom og 

det korte livsperspektiv. 14 radgivere i de hiv-smittedes 

organisation var malet. Hiv-Danmark skulle sa udbygge, der 

hvor der ikke var medlemsforeninger, og til sarlige grupper 

som heteroseksuelle, stofbrugere og ikke-dansktalende. 

M/K-radgivningen blev straks en del af Hiv-Danmark. Den 4. 

maj 1992 tendte vi lys i vinduerne og Kafe Knud var en reali- 
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tet efter maneders frivilligt slid med murbrokker, kalk og stav. 

August '93 startede vi radgivningen pa Fyn og i Syd- og Sen- 

derjylland. Og i 1995 startede vi i Nord- og Vestjylland. | dag 

er alle disse rddgivninger samlet i sam-arbejde med amter, 

Positivgruppen og AktHIVhuset som permanente tilbud. 

Vi fik samlet det frivillige internationale arbejde under 

Hiv-Danmark, som ogsa var et af formélene fra starten, fik 

afholdt den nordiske konference for hiv-smittede, NordAll, 

bade i '93 og '98. Pengene fik vi bl.a. fra EU. Ja, vi levede 

faktisk op ogsa til disse oprindelige intentioner. 

@konomien var de farste ar nervepirrende svag, bade for de 

ansatte og os i bestyrelsen. | efteraret ‘91 havde Aids-Linien 

arrangeret en stgttefest for os, som gav den farste salt- 

vandsindsprajtning pa 35.000 kr. Og en venligsindet kvinde 

skankede os senere 200.000 kr., der ar efter ar pd miraku- 

" lgs vis gjorde, at vi kunne betale lgn, kunne igangsatte 

seminarer, selvom ansggningssvar var forsinkede, kunne 

beholde Kafée Knud og udsende et lille nyhedsbrev i ny og 

na trods alle odds. Kom smébevillingerne derefter ind, 

kunne disse sikaldte "Anette-penge" bruges én gang til. Vi 

levede af gaver, etdrige tilskud, sarlige puljer, projektmidler 

og private fonde med is i maven. Kun p.g.a. trofaste medar- 

bejdere og frivillige lykkedes denne linegang ... men puha! | 

1995 kom vi for fgrste gang pa Finansloven. 

Med et fast tilskud fra Sundhedsministeriet og med Tips- og 

Lottomidler samt de gvrige fondsmidler og gaver vi samler 

ind er det lykkedes at opbygge en stark og landsdakkende 

patientforening og paraplyorganisation. Med et professionelt 

sekretariat, der dels styrker bestyrelsens arbejde og dels 

overvager den hjemlige og internationale situation omkring 

hiv og aids, kan man for alvor sige, at de seneste &r er 

" Hiv-Danmark endelig blevet det, som vi drgmte om: Et talergr 

for alle hiv-smittede, uanset kgn, seksualitet eller smittemade. 

Radgivningerne og seminareme er stadig de centrale om- 

drejningspunkter, men nye tiltag som hjemmeside, hgjskole- 

ophold, hiv-til-hiv og den sterkere internationale involvering 

giver Hiv-Danmark en central rolle pa Danmarkskortet. 

P& 10 ar har sygdommen andret karakter medicinsk og soci- 

alt. Meget af det som er lykkedes, har set hablgst ud fra star- 

ten. Vi har overgaet vores egne forhabninger, trods mislykke- 

de projekter. Og vi er blevet steerkere end den  |gsere orga- 

nisation, som vi fgrst projekterede. Vi er ved mange entusia- 

sters slid blevet en bred, aben og velfungerende patientfore- 

ning, som der er tillid til bdde fra brugemes, myndighedernes 

og mediemes side. Mere kunne vi ikke gnske os. 


