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Abstract

The first 25 years of records management — an archive guide on AIDS/HIV in the National Archives’
collections 1981 — 2006. In the Danish National Archives, different kinds of records give insight to the
history of AIDS/HIV. Our aim with this article is to present some of the most relevant records about
the disease from the public administration and private organizations. The article will reflect the tran-
sition in the public administration from storing the information on paper to using digital media for
archiving. We will pay attention to how the records about the disease were created as well as how to
find them in the archive.

KEYWORDS: Archives, records, data, public administration, surveys

Kvinder, Kon & Forskning 134 No. 1 2023



Mette Fransiska M. Seidelin De forste 25 ars sagsdannelse — en arkivguide

& Mads Thilsing-Engholm om hiv/aids i Rigsarkivets samlinger 1981-2006.

Rigsarkivet er det arkiv, som alle statslige myn- Artiklen er struktureret i tre dele: Vi laegger
digheder, mange kommunale myndigheder og en ud med den offentlige forvaltning, hvor vi prae-
del private aktgrer afleverer deres arkivalier til. senterer en reekke udvalgte arkivskabere i cen-
Rigsarkivet har derfor gennem mange ar - fak- tralforvaltningen med szerligt fokus pa journaler
tisk gennem flere arhundreder — indsamlet enor- og journalsager, der rummer oplysninger om aids
me maengder af offentlige og private dokumenter. og hiv i perioden 1981-2006.# Vi vil se naermere

Lige nu omfatter samlingerne 460 km papir (nar pa Indenrigsministeriet (1981-1987), Sundheds-
de enkelte papirer seettes pa hgjkant) og ca. 476 ministeriet (1987-2001), Indenrigs- og Sundheds-

terabyte digitalt skabte data.’ ministeriet (2001-2006) samt Sundhedsstyrelsen

Det betyder, at der er en enorm guldgrube af (1981-2006), som er udvalgt, fordi det primaert var
oplysninger, men ogsa at det kan vaere sveert at dem, der havde sygdommen som en del af deres
orientere sig i dem. Med denne artikel vil vi pege ressortomrade. | den anden del praesenterer vi to
pa forskellige veje ind i Rigsarkivets samlinger, der udvalgte private arkivskabere: Bloddonorerne i
kan fgre frem til oplysninger om aids/hiv’'s danske Danmark og Landsforeningen for Bgsser og Lesbi-
historie set fra neden og fra oven. Den er malret- ske, som begge er eksempler pa privatarkiver, der
tet de forskere og studerende, der gnsker at fa et rummer oplysninger om sygdommen. | den tredje
indblik i, hvad man kan finde af oplysninger i Rigs- del preesenterer vi en raekke digitalt skabte data,
arkivet bade pa papir og digitalt, og hvordan man herunder data fra surveys.® Rigsarkivet rummer
finder dem. Eftersom samlingerne er omfattende, Danmarks stgrste samling af surveys, som blandt
har det ikke vaeret muligt at vende hver en sten.? andet ggr det muligt at fglge danskernes holdning
Vores ambition er da ogsa fgrst og fremmest at til aids i perioden 1985-2011. | alle tre dele vil vi af-
pege pa udvalgte arkivalier og at informere om, slutningsvis angive, om materialet er frit tilgeenge-
hvordan man selv kan sgge videre og bestille arki- ligt, eller om du skal sgge om adgang for at kunne
valier/data via vores databaser. benytte det.

Undervejs i artiklen vil vi skelne mellem of- Undervejs i artiklen vil vi henvise til Rigsar-
fentlige og private 'arkivskabere’, som er en feel- kivets arkivdatabase Daisy (https://www.sa.dk/
lesbetegnelse for de myndigheder, privatpersoner daisy/daisy_forside), der rummer oplysninger
m.m., der har skabt den pagaeldende arkivsamling. om de arkivskabere, der har afleveret arkivalier
Denne skelnen er vigtig, idet de offentlige myndig- til Rigsarkivet, samt hvilke arkivserier de har af-
heder har journaliseringspligt. Man kan derfor i leveret. Vi vil ogsad henvise til Rigsarkivets helt
udgangspunktet forvente, at myndigheden har do- nye database (https://digidata.rigsarkivet.dk/),
kumenteret sin sagsbehandling, selvom vi af gode der indeholder oplysninger om de digitalt skabte
grunde ikke kan vide, om det altid er sket. Desuden data, som Rigsarkivet har modtaget. Med denne
er de offentlige myndigheder forpligtet til at sgrge database kan man bl.a. sgge i metadata, dvs. i de
for, at deres arkivalier bliver bevaret, hvis de er fun- oplysninger, der beskriver datasaettets indhold og
det bevaringsvaerdige af Rigsarkivet. Private arkiv- tilblivelsesproces.

skabere har derimod ikke journaliseringspligt, og
de har heller ikke pligt til at aflevere deres arkiver

til et offentligt arkiv eller til at stille deres arkivali- Offentlige arkivskabere

er til radighed for offentligheden. Heldigvis har en

lang raekke private arkivskabere alligevel valgt at | de sidste fire artier har sygdommen aids efterladt

aflevere deres arkivalier til Rigsarkivet. sig forskellige spor i den offentlige forvaltning. |
Vi anvender ogsa begrebet "arkivserie’, som det fglgende tager vi afsaet i de ministerier, der har

er en feellesbetegnelse for de sammenhaengende haft sundhedsomradet under sig. Vores beskrivel-

reekker af arkivalier, som en arkivskaber har afleve- se af dem er bygget op om tre centrale kildetyper

ret. Det kan f.eks. veere navneregistre eller journal- (arkivserier) i deres arkiver:

sager for en bestemt periode.®
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A. Journalplaner, der angiver strukturen for mini- 2. sundhedskontor ("2.s.kt.") med et saggruppe-
steriets sagsdannelse (ofte hierarkisk opbyg- nummer (51123), et Isbenummer (10), samt aret
gede emneoversigter). for sagens oprettelse (1983).

B. Journaler, der er en fortegnelse over de sager, Leder man efter journalsager i Indenrigsmi-
som myndigheden har handteret. nisteriets arkiv 1981-1987, kan man benytte mini-

C. Journalsager, der bestar af de dokumenter, steriets journalplaner for henholdsvis 1978-1982
som er blevet udarbejdet og indsamlet i forbin- og 1983-1987 for at fa et overblik over, hvilke sag-
delse med den pagaeldende sag. grupper ministeriet og sundhedskontorerne har

opereret med i de to journalperioder. Journalpla-

De tre kildetyper er grundpillerne i den offentlige nen er en hierarkisk opbygget emneinddelt plan

forvaltning i den periode, som vi beskaeftiger os for ministeriets sagsdannelse, der er struktureret

med her. Gennemgangen af dem er derfor ogsa ved hjeelp af decimalklassesystemet med angivel-

relevant, hvis man gnsker at beskaeftige sig med se af hovedsaggrupper og undersaggrupper. Den

andre offentlige myndigheders arkiver end de her er opbygget saledes, at man bevager sig fra det

navnte. almene til det specifikke, hvilket ogsa fremgar af
figuren nedenfor.

Indenrigsministeriet 1981-1987 | figur 1 har vi taget afseet i det journalnum-

Da aids blev kendt af de danske myndigheder i mer (51123-10/1983), som vi naevnte ovenfor. Ved

1981, hgrte sundhedsomradet under Indenrigsmi- hjeelp af journalplanen kan vi se, at sagen hgrte

nisteriet.” Ministeriet rummede i arene 1981-1987 under saggruppe 5, der omhandler sundhedsvae-

en sundhedsafdeling med fire kontorer: senet, hvorunder saggruppe 51123 mere specifikt
vedrgrer Rigshospitalet.® Ministeriets journalpla-

1. Sundhedskontor, der handterede sager vedr. ner rummer ikke en selvsteendig saggruppe for
videreuddannelse af leeger, tandlaager m.m; aids. | stedet skal oplysningerne findes under den

2 Sundhedskontor, der bl.a. tog sig af sy- saggruppe (emne), som sagen er journaliseret pa.
gehuslovgivningen og administration af Journalplanen viser kun ministeriets syste-
sygehusvaesenet; matik i forhold til sagsdannelsen. Den giver ikke

3 Sundhedskontor, der tog sig af de almene lae- oplysninger om de enkelte journalsager, der er
gepraksisser og specialleegepraksisser samt blevet journaliseret under hver saggruppe. For
af forebyggende indsatser i forhold til kgns- at identificere sager i ministeriets arkiv skal man
sygdomme og smitsomme sygdomme m.m., benytte journalen (1978-1982) og derefter journal-
og endelig kort (1983-1987) fra det sundhedskontor under

4. Sundhedskontor, hvis opgaver primaart om- ministeriet, der har oprettet den sag, man gnsker
handlede laeagemidler og apotekervaesen.® at se. Selve sagsakterne (journalsagerne) skal

ligeledes findes under det pagzeldende kontor i

Nar det er veerd at fremhaeve de enkelte kontorer, Daisy. Som figur 2 viser, havde sundhedskontorer-

er det for at synligggre, at oplysninger om syg- ne nemlig selvsteendig arkivdannelse.

dommen kan veere spredt over forskellige konto- Hvert sundhedskontor har haft sin egen

rer under ministeriet alt efter deres ressortomra- journal eller sine egne journalkort, der rummer en

de. | dokumenter om aids fra Sundhedsstyrelsen fortegnelse over de sager, som det pagaldende
og fra de private arkivskabere, som vi vender til- kontor har behandlet. Journalen/journalkortene
bage til i det fglgende, kan man da ogsa stgde ind rummer typisk (kortfattede) oplysninger om sa-

i henvisninger til et journalnummer fra et af de pa- gens genstand, samt angivelse af sagens journal-

geeldende kontorer i Indenrigsministeriet. De op- nummer. Journalsagerne — dvs. de dokumenter,

treeder ofte som forkortelser, f.eks. "2. s. kt. J.nr. som er blevet indsamlet og udarbejdet i forbin-

51123-10/1983", som altsa i dette tilfeelde er et delse med behandlingen af sagen - er henlagt

journalnummer ("J.nr.") fra Indenrigsministeriets efter journalnumrene, og derfor er det ngdvendigt
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Figur 1: Udsnit af Indenrigsministeriets journalplan 1983-1987 med forklaring pa hvad de enkelte cifre i
saggruppe 51123 star for

Indenrigsministeriet Journalplan

1. Sundheds- Journal/journalkort
kontor Journalsager

2. Sundheds- Journal/journalkort
kontor Journalsager

3. Sundheds- Journal/journalkort
kontor Journalsager

4, Sundheds- Journal/journalkort
kontor Journalsager

Figur 2: Oversigt over arkivdannelsen pa sundhedsomradet i Indenrigsministeriet 1981-1987
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at kende sagens journalnummer for at kunne be- journalkortene fa oplysninger om sagens journal-
stille den rigtige pakke med journalsager. Ud over nummer, hvorefter man kan identificere sagens
journalen/journalkortene har to af sundhedskon- akter i arkivserien "Journalsager”, som ses under
torerne ogsa andre sggemidler til sagerne, idet 1. de enkelte kontorer. Fra 1993 og frem skal du iden-
Sundhedskontors arkiv rummer et "Navneregister” tificere sagerne (og deres journalnumre) via mini-
(1978-1982) og "Navnekort” (1983-1987), mens 4. steriets EDB-journal, der ggr det muligt at sgge
Sundhedskontor har en "Navnebog over henven- maskinelt pa f.eks. navn, saggruppe og sagstitel.
delser fra borgere” (1983-1992). Man kan ogsa s@ge pa ordet aids, men resultatet
af sggningen afhaenger naturligvis af, om embeds-
Sundhedsministeriet 1987-2001 mandene har anvendt sygdommens navn i forbin-
Med oprettelsen af Sundhedsministeriet som et delse med journalisering af sagen, f.eks. i sagens
selvsteendigt ministerium for sundhedsomradet titel. En s@gning i den elektroniske journal bgr der-
blev Indenrigsministeriets sundhedsafdeling (1. for ikke kun ske med afsaet i begrebet aids, men
- 4. sundhedskontorer) i 1987 overfgrt til det nye ogsa ved identificering af relevante saggrupper,
ministerium, der havde seks kontorer under sig.™ som kunne taenkes at indeholde sager med infor-
Ogsa dette ministeriums journalplaner er hierar- mationer om sygdommen.
kisk opbygget. | journalplanen for arene 1988-1992 Selvom journalen overgik til et digitalt medie,
ses f.eks. hovedsaggruppe 6 "Sundhedsfremme, var der endnu ikke tale om fuldt digital sagsdannel-
forebyggelse og misbrugsbekaempelse”, hvorun- se i ministeriet, for sagsakterne (journalsagerne)
der saggruppe 64 omhandler "Foranstaltninger var stadig pa papir. | Rigsarkivets arkivdatabase
mod epidemier og smitsomme sygdomme”, der Daisy er journalsagerne for arene 1993-2002 knyt-
indeholder saggruppe 641 med betegnelsen "Syg- tet til bade Sundhedsministeriet og dets kontorer.
dommen AIDS". | saggruppe 641 kan man altsa
forvente at finde sager om forebyggelse af aids. Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2001-2006
Det betyder dog ikke, at der ikke er sager om aids | 2001 blev Sundhedsministeriet lagt sammen
i de andre saggrupper, men blot at sygdommen i med Indenrigsministeriet, nu som Indenrigs- og
den pageeldende journalperiode havde sin egen Sundhedsministeriet (2001-2007)."* Ministeriet
undersaggruppe under hovedsaggruppe 6. fortsatte med at bruge forgeengerens (dvs. Sund-
Fra 1993 og frem skal dette ministeriums hedsministeriets) EDB-journal frem til 2002, hvor-
journalplaner ikke leengere findes pa papir. | ste- efter der i Indenrigs- og Sundhedsministeriet blev
det er de integreret i de elektroniske journaler oprettet en ny edb-journal, som var i brug fra 2003
("EDB-journal”) for henholdsvis 1993-1997 og til 2009. De elektroniske journaler indeholder som
1998-2002."" Ogsa her gaelder det, at oplysninger naevnt ogsa ministeriets journalplan, der giver
om sygdommen godt kan findes i journalsager fra overblik over ministeriets samlede sagsdannelse
andre saggrupper i journalplanen, selvom det ikke i journalperioden.
eksplicit fremgar af saggruppens navn. | modseetning til de to foregaende ministeri-
Sagsdannelsen i Sundhedsministeriet fore- er skal journalsagerne (sagsakterne) ikke findes i
gik ogsa i denne periode inden for de enkelte kon- kontorer under ministeriet, men i det samlede ar-
torer. 1. kontor handterede eksempelvis stadig kiv for hele ministeriet (departementet). Som tabel
sager vedr. patienters rettigheder og erstatnings- 1 viser, har Rigsarkivet kun modtaget journalsager
sager, som det havde gjort under det foregaende fra dette ministerium frem til 2002 - resten ligger
ministerium. Nu ser man dog ogsa et 5. kontor, endnu i ministeriets eget arkiv
der tog sig af forebyggelse og sundhedsfremme,
bl.a. i forhold til aids og andre smitsomme syg- Sundhedsstyrelsen 1981-2006
domme." Hvert kontor havde frem til 1992 jour- Sundhedsstyrelsen har siden 1909 fgrt tilsyn med
nalkort, som giver informationer om de sager, som de offentlige myndigheders sundheds- og laege-
de enkelte kontorer havde behandlet. Man kan via faglige indsatsomrader.’ | kraft af styrelsens

Kvinder, Kon & Forskning 138 No. 1 2023



Mette Fransiska M. Seidelin
& Mads Thilsing-Engholm

De forste 25 ars sagsdannelse — en arkivguide

om hiv/aids i Rigsarkivets samlinger 1981-2006.

1981-1987

Indenrigsministeriet

1987-2001

Sundhedsministeriet

2001-2006

Indenrigs- og Sundhedsministeriet

1.-4.-sundhedskontorers:

° Journal 1978-1982
e  Journalkort 1983-1987

kontorers:
° Journalkort 1988-1992

Fra og med 1993 ses de under

Sundhedsministeriet:

. EDB-Journal 1993-1997
e  EDB-journal 1998-2002

Journalplan Feelles for hele departementet: Felles for hele departementet: Feelles for hele departementet:
e  Journalplan 1978-1982 e  Journalplan 1988-1992 e  EDB-journal 1998-2002
e  Journalplan 1983-1987 e  EDB-journal 1993-1997 e  EDB-journal 2003-2009
e  EDB-journal 1998-2002
Journal Se Indenrigsministeriets Se Sundhedsministeriets 1.- 6. Feelles for hele departementet:

. EDB-Journal 1998-2002
. EDB-Journal 2003-2009

Journalsager

Se Indenrigsministeriets 1.-4.-

sundhedskontorer:

e  Journalsager 1978-1982
e  Journalsager 1983-1987

Se Sundhedsministeriets 1.-6.

kontorers:
e  Journalsager 1988-1992

Feelles for hele departementet:

Feelles for hele departementet:

e  Journalsager 1998-2002 (sund-
hed)

e  Sager fra 2003 og frem er endnu

e  Journalsager 1993-1997
e  Journalsager 1998-2002

ikke afleveret til Rigsarkivet.

Tabel 1: Samlet oversigt over journalplan/journal/journalsager for sundhedsomradet pa ministerielt niveau

i perioden 1981-2006

tilsynsforpligtelse er den central, uanset om man
undersgger den statslige, regionale eller kommu-
nale handtering af sygdommen aids fra 1980’erne
og frem."> Det var da ogsa Sundhedsstyrelsen, der
fastsatte rammerne for handtering af aids med en
bekendtggrelse af 30. maj 1983, hvormed “Erhver-
vet immundefekt syndrom” (Acquired Immune
Deficiency Syndrome = AIDS) blev gjort anmeldel-
sespligtig for laeger, der blev bekendt med, at en
patient havde sygdommen.®

Sundhedsstyrelsens arkiv minder i sin struk-
tur om de ministerielle arkiver, som vi gennemgik
ovenfor, idet vi ogsa her finder journalplan/journal/
journalsag som de baerende arkivserier. Journal-
planerne findes i fglgende arkivserier, som daekker
hver sin periode:

"Journalplan” (1963-1992)
"Edb-journalsystem” (1993-1998)
"Edb-journal” (1999-2002)
"E-journal/ESDH-system” (2002-2007)

Kvinder, Kon & Forskning

Styrelsens journalplaner for perioden fgr
1993 ligger samlet i én pakke i Sundhedsstyrel-
sens arkiv. Heri kan man bl.a. se, at det fgrst er fra
1987, at Sundhedsstyrelsen opererer med en selv-
steendig saggruppe for aids (saggruppe 40 frem
til 1992)." De gvrige journalplaner skal findes i de
digitalt skabte journaler.

Fgrste gang aids optreeder som en sag i
Sundhedsstyrelsens journal er i aret 1981 med sa-
gen 4102-6-81. Journalnummeret er opbygget af
felgende elementer: Hovedsaggruppe 41 omhand-
ler "Epidemiske sygdomme”, mens undersaggrup-
pe 4102 omhandler "Indberetning, anmeldelse
(Danmark)”. Sekstallet er sagens Igbenummer, og
81 er aret, hvor sagen er oprettet. | selve indfgrslen
i journalen far man kortfattede oplysninger om:

® Sagens genstand (emne)

® Dato for modtagelse af den fgrste henvendel-
se i sagen

® Hvor og hvornar den er blevet behandlet
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® Korrespondance med angivelse af afsender/ geelder for langt de fleste arkivserier fra den of-
modtager fentlige forvaltning, som vi har fokuseret pa. De
indeholder nemlig personfglsomme oplysninger
Derudover kan man se, at der henvises til et andet i form af f.eks. privatpersoners sundhedsforhold,
journalnummer, nemlig j.nr. 4102-12-84, som er et seksuelle observans, cpr.nr. m.m. Du kan sgge om
journalnummer fra 1984. Kigger man i den pakke adgang til at benytte materialet via denne online
med journalsager fra 1981, som den umiddelbart formular, som du finder pa Rigsarkivets hjemmesi-
burde ligge i ud fra dens (oprindelige) journalnum- de: https://www.rigsarkivet.dk/bestil-oplysninger/
mer at dgmme, finder man da heller ikke sagen soeg-om-tilladelse-til-at-se-arkivalier/.

her. Sagen ligger imidlertid heller ikke i pakken fra
1984, for sagen viser sig forst at vaere blevet hen-
lagt i 1987. Journalen fra 1984 afslgrer da ogs3, Private arkivskabere
at sagen er blevet overfgrt til j.nr. 4000-1-87. Dette

skal illustrere, at selvom en sag ved oprettelsen Det er ikke kun i de offentlige myndigheders ar-
har faet et unikt journalnummer, kan den godt bli- kivalier, man kan finde oplysninger om aids/hiv.
ve henlagt pa et nyt journalnummer senere, hvilket Flere private arkivskabere rummer oplysninger om
journalen som hovedregel ogsa oplyser om med samtidens opfattelse og handtering af sygdom-
henvisning til det nye (men ikke altid det nyeste) men. Vi praesenterer her to af dem: Bloddonorer-
nummer. Det vil derfor veere en fordel at fglge en ne i Danmark og Landsforeningen for Bgsser og
sag fra journal til journal, hvis der er oplysninger Lesbiske.
om nyere journalnumre i journalen.
Sundhedsstyrelsens journalsager findes i Bloddonorerne i Danmark
felgende arkivserier: Foreningen har rgdder tilbage til 1932, hvor spej-
derbevaegelsen efter engelsk forbillede stod bag
® -1988: "Journalsager” (1924-1992) organisering af frivillige bloddonorkorps i Dan-
® 1988-1993: "Journalsager, AIDS-sekretariatet” mark.’ Dengang blev bloddonorerne tilkaldt, hvis
(1988-1993) familien ikke selv kunne give blod til patienten.
® 1993-1998: "Journalsager” (1993-1998) Foreningen har afleveret to arkivserier: Emneord-
® 1999-2002: "Journalsager” (1999-2002) nede sager 1932-2012 og Skadessager 1963-
® 2002-2007: "E-journal/ESDH-system” 2003. Fgrstnaevnte er frit tilgeengelig, og her ses
(2002-2007) to pakker (pakke 88 og 89), der specifikt omhand-
ler aids. Vi har taget et kig i pakke 88, hvor man
Perioden 1988-1993 adskiller sig ved, at journal- kan man finde oplysninger om foreningens tiltag
sager om aids (saggruppe 4000 til 4018) blev i forhold til aids-problematikken fra 1983 og frem
overfgrt til Aids-sekretariatet, der hgrte under til 1986, dvs. de fgrste ar, hvor sygdommen var
Sundhedsstyrelsen.™ blevet kendt. Her kan man f.eks. leese foreningens

beslutning om i 1983 at betale for udgifterne til
trykning af 300.000 eksemplarer af en pjece om

Adgang til offentlige arkivalier aids, som Sundhedsstyrelsen havde udarbejdet,

og som skulle uddeles til bloddonorerne forud
Med Daisy kan du som tidligere naevnt identificere for deres naeste tapning.?° | pjecen kan man bl.a.
og bestille de arkivalier, du gnsker at benytte. Hvis leese, at sygdommen er smitsom, og at det endnu
det er frit tilgeengeligt og indscannet kan du end- ikke har vaeret muligt at pavise smitstoffet, men
da se dem med det samme. Offentlige arkivalier at "de vigtigste smitteveje synes at vaere seksuel
er i udgangspunktet frit tilgeengelige efter 20 ar. kontakt og overfgrsel af blod”. Den opfordrer des-
Hvis de indeholder personfglsomme oplysninger, uden til, at man "indtil videre” ikke afgav blod, hvis

er de dog forst frit tilgeengelige efter 75 ar, hvilket man tilhgrte en af de fire udpegede risikogrupper:
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1. "Seksuelt aktive homoseksuelle eller ® “Landsforeningen for Beésser og Lesbiske,
biseksuelle maend” Aids-linien” (1986-1995).
2. "Stiknarkomaner” ® “Landsforeningen for Bésser og Lesbiske,
3. "Personer, der er fgdt og opvokset i Central- Aids-udvalget” (1983-1984).
afrika eller pa Haiti”
4. "Seksualpartnere (savel mandlige som kvinde- Aids-aktionsudvalgets arkiv rummer seks forskel-
lige) til ovennaevnte risikogrupper”.?’ lige arkivserier med dokumenter fra ca. midten af
1980’erne og frem til begyndelsen af 1990’erne:
| pakke 88 ses ogsa en del korrespondance vedr. "Konferencer og seminarer” (1986-1992), "Kor-
den sakaldte "blgdersag”, hvor brug af ikke-varme- respondance mm.” (1985-1989), "Mgdereferater,
behandlet faktormedicin i 1980’erne resulterede i notater mm.” (1985-1992), "Sager vedr. Amts-
overfgrsel af hiv-virus til 91 blgdere.?? Flere aktg- radsforeningen mm.” (1985-1992), "Sager vedr.
rer ses som afsendere/modtagere i de skrivelser, Folketinget” (1984-1989) og "Sager vedr. Inden-
der ses i pakken. Ud over foreningen selv gaelder rigs- og Sundhedsministeriet” (1984-1989). Lige-
det bl.a. Danmarks Blgderforening, Sundhedssty- som de gvrige dele af foreningens arkiv, er der
relsen og Indenrigsministeriet. De samme aktgrer tale om arkivserier med velordnede pakker, idet
ma formodes ogsa at have dokumenter om sagen dokumenterne typisk ligger samlet i leeg alt efter
i deres arkiver, hvilket kan give et stgrre samlet deres tematiske indhold. Det kan vi f.eks. se i Ak-
overblik over handteringen af sygdommen i samti- tionsudvalgets arkivserie "Sager vedr. Folketin-
den.® Endelig indeholder pakke 88 avisudklip om get” (1984-1989), der bestar af to pakker. Heri ses
aids, samt diverse foldere om sygdommen udar- bl.a. et l,eg med titlen "Spgrgsmal fra Folketin-
bejdet af bl.a. Amtsradsforeningen og Rgde Kors. gets kommunaludvalg samt svar fra Indenrigsmi-
Pakke 89 omhandler ogsa donormateriale vedr. nisteren 1984-1986". Det indeholder redeggrelser
aids, og her kan man bl.a. finde flere af forenin- fra Indenrigsministeren til Folketingets medlem-
gens pjecer fra perioden 1985-1993. mer om handteringen af aids, herunder status
for sygdommens omfang og udvikling samt ori-
Landsforeningen for Bgsser & Lesbiske entering om de foranstaltninger (fra forskning til
| 2008 afleverede Landsforeningen for Bgsser og donorscreening), der var blevet ivaerksat pa det
Lesbiske sit arkiv til Rigsarkivet.?* Foreningen har pageeldende tidspunkt. | redeggrelserne ses ogsa
rgdder tilbage til Forbundet af 1948, som Axel Lun- en oversigt over informationstiltag i forhold til
dahl Madsen (der senere skiftede navn til Axel Ax- befolkningen (bade generelt og til specifikke mal-
gil) stiftede som den fgrste landsdaekkende orga- grupper) i form af brochurer og kampagner, der
nisation for homoseksuelle.?® | 1982 skiftede den oplyste om sygdommen. Her fremgar det ogsa,
navn til Landsforeningen for B@sser og Lesbiske.?® hvem der stod bag de enkelte tiltag. Pa redege-
| Daisy er foreningen oprettet med 64 internt un- relserne ses journalnummer 5323-6/1983 fra In-
derordnede aktgrer, der omfatter underafdelinger denrigsministeriets 4. Sundhedskontor. Hvis vi
i foreningen savel som andre private aktgrer. De sa "oplgser” dette journalnummer ved hjeelp af
fire forste underafdelinger (i alfabetisk raekkefgl- Indenrigsministeriets journalplan (1983-1987),
ge) omhandler specifikt aids-problematikken, og kan vi se, at hovedsaggruppe 5 omhandler "Sund-
de rummer dokumenter, der bade er skabt i den hedsvaesen”, saggruppe 53 omhandler “Foran-
enkelte afdeling og "udefra”, f.eks. fra ministerier, staltninger til sygdomsforebyggelse og sund-
forskere, andre foreninger m.m.: hedsfremme samt til sygdomsbekampelse”,
saggruppe 532 omhandler "Foranstaltninger mod
® "Landsforeningen for Bgsser og Lesbiske, smitsomme sygdomme (karanteene og epidemi
Aids-aktionsudvalget” (1984-1993). + tuberkulose)” og saggruppe 5323 vedrgrer "An-
® "Landsforeningen for Bgsser og Lesbiske, dre konkrete sager”. Journalnummeret leder os
Aids-koordinator” (1986-1991). altsa over til en saggruppe i ministeriet, der kan
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indeholde supplerende eller helt nye oplysninger i Adgang til privatarkiver
forhold til det, der ses i Aids-Aktionsudvalgets ar-
kiv. P4 den made dukker der ofte oplysninger op i Via arkivdatabasen Daisy kan du identificere de
ét arkiv, som kan lede en pa sporet af oplysninger privatarkiver, der findes i Rigsarkivets samlinger.
i ét eller flere andre arkiver. Derfor anbefaler vi Privatarkiverne er ikke omfattet af Arkivlovens
altid at notere de journalnumre, man mgder, ogsa bestemmelser, og der kan veaere seerlige tilgaen-
selvom man ved fgrste gjekast ikke finder dem gelighedsregler for de enkelte privatarkiver, hvil-
relevante.?” ket ofte vil fremga af feltet "Laes mere om arkiv-
| Aids-koordinatorens arkiv ses der to arkiv- skaberen” i Daisy. Dette felt optraeder over listen
serier "Mgdereferater mv.” (1986-1991) og "Un- med arkivserier, nar du har sggt pa en konkret
dersggelser og korrespondance” (1986-1990). arkivskaber. Vi har i denne artikel omtalt "Blod-
Ferstnaevnte indeholder bl.a. "Arbejdsrapporter donorerne i Danmark” og “"Landsforeningen for
1986-1987", som er en oversigt over koordinato- B@sser og Lesbiske”. For fgrstnaevntes vedkom-
rens aktiviteter, mgder, foredrag, interviews m.m. mende fremgar det saledes af Daisy, at arkivet
maned for maned. Den rummer imidlertid ogsa er frit tilgaengeligt, bortset fra "Skadessagerne”
diverse dokumenter vedr. fakkeltog 1987-1991 og (som vi ikke har omtalt i artiklen). Landsforenin-
artikler fra arene 1986-87, som altsa ikke ses af gen for Bgsser og Lesbiskes arkiv er tilsvarende
arkivseriens titel, men som gemmer sig bag "mv.” frit tilgeengeligt, dog med undtagelse af person-,
| de to sidstnaevnte underafdelingers arki- personale-, radgivnings- og korrespondance-
ver, "Aids-linjen” og "Aids-udvalget”, ses der kun én sager, som forst er frit tilgeengelige efter 75 ar.
arkivserie i dem begge. | Aids-linjens arkiv drejer Dog geelder det ogsa her, at du kan sgge om ad-
det sig om "Mgdereferater, arsberetninger mm.” gang til at benytte materialet via denne formular:
(1986-1995), der omfatter en enkelt arkivpakke. https://www.rigsarkivet.dk/bestil-oplysninger/
| Aids-udvalgets arkiv finder man "Mgderefera- soeg-om-tilladelse-til-at-se-arkivalier/.

ter, informationsmateriale, korrespondance mm.”
(1983-1984), som ligeledes rummer en enkelt

pakke. Surveys og registre om hiv/aids

De gvrige arkivskabere (underafdelinger) i
Landsforeningen for Bgsser og Lesbiskes arkiv En anden kilde til viden om hiv/aids i Rigsarkivets
kan dog ligeledes rumme oplysninger om syg- samlinger er data fra surveys, epidemiologiske
dommen, selvom det ikke fremgar af deres titel i undersggelser og sundhedsregistre. De kan alle
Daisy. Det geelder ikke mindst landsforeningens findes pa https://digidata.rigsarkivet.dk/, hvor du
hovedbestyrelses arkiv, som rummer 41 arkivseri- som bruger kan fa (eller i hvert fald sgge om) ad-
er. Her kan man finde foreningens vedtaegter savel gang til alle digitalt skabte data hos Rigsarkivet.
som mgdereferater, informationsmateriale m.m. Det er her muligt at sgge i emneord og formals- og
Man kan saledes ikke altid vurdere pa baggrund indholdsbeskrivelser (for den nyere del af samlin-
af oplysningerne i Daisy, om den pageeldende ar- gen) samt at sgge i de enkelte tabeller i en afle-
kivskaber eller arkivserie rummer de oplysninger, vering. Desuden er det muligt at downloade frit
man leder efter. | de offentlige arkiver vil man tilgeengelig kontekstdokumentation (som beskri-
typisk pabegynde sin sggning i myndighedens ver datas indhold og tilblivelse) om de forskellige
journal. | de private arkivskaberes samlinger kan afleveringer fra hjemmesiden.
man undersgge, om arkivskaberen skulle have et
tilsvarende sggemiddel for sin samling, men ofte Surveys
ma man forlade sig pa at undersgge de pakker, der Rigsarkivets samlinger af surveydata, epidemiolo-
forekommer mest relevante. giske undersggelser og andre typer forskningsda-

ta (herefter blot benaevnt surveys eller surveydata)
rummer data fra 1960’erne og frem til i dag, og de
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Gallupmalinger 1985-1991: Spgrgsmal om AIDS

IS EIEIBIEIRBIEIRIBIRBIEIE
el PIFIFIPIEIRPIFIR B >
Spgrgsmalsformuleringer (forkortede) P I e T S R I e I O e I o N O I (e I o
’;§§§§§§§§§E§§
Har De hgrt eller laest om en sygdom, der hedder A.I.D.S. eller AIDS (udtales zjds)? X X X
Ved De hvem, der er mest udsat for at fa denne sygdom? X X X
Ved De, hvordan man mest almindeligt far denne sygdom? X X X
Tror De, at den vil spredes til alle andre samfundsgrupper i samme grad [som homoseksuelle maend]? | X X X X X
Tror De, at sygdommen vil blive mere udbredt, end den er nu? X X X X
Tror De, at sygdommen vil blive meget udbredt? X X X X X
Tror De, at den vil antage en ligefrem epidemisk karakter? X X X X
Kan sygdommen helbredes? X X X
Ved De, hvori sygdommen bestar? X X X X
Tror De, at sygdommen vil blive lige sa udbredt som kraeft? X X X X
Tror De, at man kan f& sygdommen ved fysisk, men ikke seksuel kontakt med [AIDS-ramte]? X X X X X X X X
Tror De, at man kan fa sygdommen ved blot at opholde sig i samme rum som [AIDS-ramte]? X X X X X
Tror De, at brugen af kondom eller praeservativ yder en effektiv beskyttelse mod denne sygdom? X X X X
Myndighederne har netop udsendt en pjece om AIDS. Har De set den? X X
Har De laest den helt eller delvist? X X
Fglte De, at De blev klogere af at leese den? X
Overvaerede De fjernsynets hgring om AIDS? X X
Hvilket af disse problemer eller spgrgsmal anser De for at vaere det vigtigste for landet? - AIDS X X X
Synes De, [at det offentlige skal stille kondomer til borgernes fri radighed]? (3 spgrgsmal herom) X
Hvilket af disse problemer anser De for det vigtigste for landet om 10 ar? - AIDS X X
Er [AIDS-spgrgsmalet] afggrende for, hvilket parti De vil stemme pa? X
Mener De, at AIDS er et sa alvorligt problem, at det berettiger tvungne kontrolforanstaltninger? X X X
Tror De, at myndighederne mere eller mindre bevidst har tilbageholdt oplysninger [om AIDS]? X
Ville De uden bekymringer spise mad tilberedt af en kok, der havde AIDS? X X
Ville De uden bekymringer lade dig operere af en laege, der havde AIDS? X X
Ville De uden bekymringer ligge pa et hospital pa en stue, hvor der var AIDS-patienter? X X
Ville De uden bekymringer arbejde i samme rum som en eller flere personer med AIDS? X X
Ville De uden bekymringer danse med en person, der havde AIDS? X X
Ville De uden bekymringer pleje og passe en person, De ikke kendte, der havde AIDS? X X
Skema 1: AIDS_overblik
omhandler et bredt spektrum af emner, herunder to respondentgrupper f.eks. sammenlignelige?
sygdomme som hiv/aids. Skeevvrider de gvrige spgrgsmal eller tidspunktet/
Surveydata om hiv/aids kan deles op i to timingen af undersggelsen pa nogen made sva-
hovedgrupper: rene? Man skal med andre ord vaere varsom med
sine konklusioner, nar man sammenligner spgrgs-
- Opinionsmalinger om folks holdning, adfeerd mal over tid, men ikke desto mindre kan de give
og viden om (personer med) hiv/aids veerdifuld indsigt i en udvikling. Et eksempel pa
— Epidemiologiske undersggelser vedrgrende dette er en raekke surveys, som analyseinstituttet
sygdommen. Gallup gennemfgrte i perioden 1985-1991. Her
blev respondenterne stillet en raekke spgrgsmal
Opinionsmalinger om deres viden, holdninger og bekymringsniveau
Opinionsmalingerne giver et indblik i folkestemnin- vedrgrende hiv/aids, og en stor del af spgrgsma-
gen i Danmark omkring hiv/aids i perioden, hvor lene blev gentaget en eller flere gange i efterfgl-
sygdommen fgrste gang blev kendt herhjemme i gende surveys. De gentagne spgrgsmal er samlet
1980’erne og artierne frem.?® Seerligt interessant er i skemaet herover.
det, ndr samme spgrgsmal er blevet gentaget over Eksempelvis blev respondenterne (som det
tid, s@ man ikke blot far et enkelt nedslag, men i fremgar af skemaet) gentagne gange fra 1985 til
stedet kan spore en udvikling i folks holdninger 1988 spurgt, hvorvidt de troede, at aids ville blive
og viden om emnet. Her er det dog vigtigt, at lige sa udbredt som kreeft. Svarfordelingen kan
spgrgsmalene - og svarmulighederne - er ses i figuren herunder, og det er bemaerkelsesvaer-
formuleret helt ens i de forskellige undersggelser, digt, hvor stabilt hgj andelen af folk, der svarer ja til
ellers giver det ikke mening at sammenligne spgrgsmalet, er over hele perioden.
dem. Selv da skal man ogsa vaere opmaerksom De relevante Gallup-surveys kan findes
pa den kontekst, spgrgsmalene er stillet i: Er de og bestilles/downloades via https://digidata.
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Kilde: Gallup Omnibus Data 1985, omni-
bus nr. 15; Gallup Omnibus Data 71985,
omnibus nr. 22; Gallup Omnibus Data
1987, omnibus nr. 13; Gallup Omnibus
Data 1988, omnibus nr. 02

Spgrgsmalsformulering: Tror De, at syg-
dommen [AIDS] vil blive lige sa udbredt
som kraeft?

Antal svar: hhv. 1006; 947: 1094 & 1107

jan 1933

Figur 3: Fordeling af respondenternes svar i fire forskellige Gallup-undersggelser om aids

rigsarkivet.dk/ eller ved at fglge nedenstaende
DOl-links:

Gallup Omnibus Data 1985, omnibus nr. 15
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1215)
Gallup Omnibus Data 1985, omnibus nr. 22
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1222)
Gallup Omnibus Data 1986, omnibus nr. 01
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1405)
Gallup Omnibus Data 1986, omnibus nr. 20
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1422)
Gallup Omnibus Data 1987, omnibus nr. 05
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1456)
Gallup Omnibus Data 1987, omnibus nr. 12
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1463)
Gallup Omnibus Data 1987, omnibus nr. 13
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1464)
Gallup Omnibus Data 1988, omnibus nr. 02
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1498)
Gallup Omnibus Data 1988, omnibus nr. 04
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1500)
Gallup Omnibus Data 1988, omnibus nr. 06
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1502)
Gallup Omnibus Data 1988, omnibus nr. 09
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1505)
Gallup Omnibus Data 1988, omnibus nr. 13
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1507)
Gallup Omnibus Data 1991, omnibus nr. 09
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1726)
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Der er hos Rigsarkivet ogsa en raekke andre opinions-
malinger, som i stgrre eller mindre grad omhandler
hiv/aids. Ofte er der blot tale om et enkelt spgrgsmal
eller to, mens andre er mere malrettet mod emnet:

Sonar opinionsundersggelser

En reekke opinionsmalinger gennemfgrt af analy-
seinstituttet Sonar omhandlende forskellige em-
ner, bl.a. hiv/aids:

Sonar opinionsundersggelser, 1991 (http://
dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1690)

Sonar opinionsundersggelse 1991, januar
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1691)
Sonar opinionsundersggelse 1991, august
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1697)

Socialforskningsinstituttets
omnibusundersggelser
Socialforskningsinstituttets (i dag VIVE) omnibus
stiller en raekke spgrgsmal til vidt forskellige em-
ner, herunder hiv/aids:

— Socialforskningsinstituttets omnibusun-
dersggelse, oktober 1986 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-1234)

— Socialforskningsinstituttets omnibusundersg-
gelse, april 1989 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1479)
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Gallupundersggelser om unionsafstemningen -
1992-93

Selvom det overordnede emne var unionsafstem-

ning, blev der i disse to Gallup-undersggelser ogsa -
plads til spgrgsmal om hiv/aids:

Den internationale veerdiundersggelse,
1990 (Danmark)(http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1523)

International veerdiundersggelse, 1999
(Danmark) (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-5837)

— Gallup interviews og enquete efter unionsaf- - Den danske veerdiundersggelse, 2008 (http://

stemningen 1992 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1836)

— Gallup interviews og enquete efter unionsaf-

stemningen 1993 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1839)

dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-21432)

Den danske vaerdiundersggelse, tvaersnit
1981-2008 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-23923)

International vaerdiundersggelse (Danmark):

Panel 1990-1999 (http://dx.doi.org/10.5279/
Observa Prgvevalg DK-SA-DDA-9991)
Endnu en omnibus-undersg@gelse, denne gang fra
analyseinstituttet Observa, med enkelte spgrgs-

mal om hiv/aids:

@vrige surveys

Observa Prgvevalg 1987 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-1934)

Observa Prgvevalg 1987, fgrste august-un-
dersggelse (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1940)

Observa Prgvevalg 1988 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-1946)

Observa Prgvevalg 1988, februar-under-
s@gelsen (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1947)

Observa Prgvevalg 1992 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-1991)

Observa Prgvevalg 1992, april-undersggelsen
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-1995)
Observa Prgvevalg 1992, november-
undersggelsen (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-2001)

En raekke surveys, hvor respondenterne skulle for-
holde sig til spgrgsmal omhandlende hiv/aids:

— Unges seksuelle adfeerd, Frederiksberg 1989
(http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-20552)

— Ung 99 - en seksuel profil, landsdaekkende un-
dersggelse 1999 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-20553)

— Lige og ulige? Homoseksuelle, biseksuelle og
transkgnnedes levevilkar, 2009 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-25575)

— Sundhed og sundhedsvassenet i Danmark
(ISSP 2011) (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-27485)

- Det nordiske moralklima, 1989 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-21350)

- Medborgerskabet i Danmark, 2000 ('For-
enings- og samfundslivet’) (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-12515)

- Trivsel, livsvilkar og livskvalitet under kri-
sen, 1990 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1612)

Unges seksualvaner i Vejle Amt, 2006 (http://
dx.doi.org/10.5279/DK-SA-DDA-20549)
Danskernes gnsker og holdninger til ny tek-
nologi, 1988 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1442)

Sygdomsmenstret i almen praksis, Ar-

hus Amt 1993 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-4604)

Veardiundersggelser

Veaerdiundersggelserne er blevet gentaget hvert ni-

ende ar siden 1981 med delvist gentagne spgrgs- -
mal, herunder nogle om hiv/aids. De gentagne
sporgsmal er samlet i hhv. panelundersggelsen -
(hvor det er de samme personer, der bliver spurgt

fra runde til runde) og tveersnitsundersggelsen
(samme spgrgsmal men nye respondenter hver -
runde):
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— Veelgerundersggelse september 1987
og maj 1988 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-1480)

— IFKA’'s Konjunkturbarometre Med Kvartalsva-
riabel 1983-2007 (1983-2007)% (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-23144)

Epidemiologiske data

Herunder ses en liste over undersggelser, der helt
eller delvist omhandler sygdommen hiv/aids ud
fra et sundhedsvidenskabeligt perspektiv. Her er
det altsa ikke folks holdning, viden og adfzerd ved-
rgrende hiv/aids, der er undersggelsernes objekt,
men i stedet sygdommen selv:

— Aterosklerotisk kardiovaskuleer sygdom i
HIV-smittede patienter: praevalens og patofy-
siologi, 2014 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-28482)

— Udvikling af HBV-resistens mutationer og
progression af leversygdom hos HIV-pa-
tienter, 2012 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-26877)

— Bivirkninger ved antiretroviral behandling af
HIV-inficerede patienter, 2005 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-18182)

- Adgang til AIDS-behandling i Mozambique,
2004-2007 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-16966)

— Eksponering af kombineret antiretroviral terapi
og risiko for non-AIDS defineret cancer hos
HIV-patienter, 2010 (http://dx.doi.org/10.5279/
DK-SA-DDA-24946)

— Koagulopati hos patienter med kronisk
hepatitis C infektion, 2014 (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-SA-DDA-29823)

Registre

Ud over de data, der er indsamlet i et videnskabe-
ligt gjemed, har Rigsarkivet ogsa en raekke data
om hiv/aids indsamlet af offentlige myndigheder
som en del af deres almene virke. De registre be-
lyser hiv/aids fra en anden vinkel end surveydata,
og til sammen kan de danne et mere fuldstaendigt
billede af emnet:
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— Registret For Individuelt Anmeldelsesplig-
tige Sygdomme (1980-2005) (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-RA-10760)

Her registreres oplysninger om patienter, der
er diagnosticeret med en individuelt anmeldel-
sespligtig sygdom — herunder hiv/aids.

— Det Nationale Meldesystem For Individuelt
Anmeldelsespligtige Sygdomme Pa Statens
Serum Institut (2005-2015) (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-RA-20055)

En viderefgrelse af ovenstaende register.

- Indberetning af HIV-Antistof Positive
(1990-2005) (http://dx.doi.org/10.5279/DK-
RA-10762)

Her registreres oplysninger om hiv-positive
personer i Danmark.

— Den Danske Human Immundefekt Virus Se-
kvensdatabase (2006-2014) (http://dx.doi.
org/10.5279/DK-RA-19805)

Her registreres prgver fra bade nysmittede
hiv-patienter samt hiv-patienter i behandling
med antiretroviral terapi.

- Landspatientregistret (1977-2019) (https://
dx.doi.org/10.5279/dk-ra-50047) (flere regi-
stre)

Her registreres en raekke oplysninger, hver
gang en person — herunder patienter med
hiv/aids — har veeret i kontakt med et dansk
sygehus.

Adgang til surveys og registre

Adgang til bade survey- og registerdata sker via
hjemmesiden https://digidata.rigsarkivet.dk/. Her
er det muligt enten at downloade data, hvis de er
frit tilgeengelige, eller sgge om adgang til data,
hvis de ikke endnu er frit tilgeengelige.

Data afleveret til Rigsarkivet er ifglge Ar-
kivloven frit tilgaengelige, nar de er 20 ar gamle.
Indtil da kan Rigsarkivet kun udlevere data, hvis
arkivskaberen (dvs. den afleverende myndighed,
organisation, forsker m.m.) har givet tilladelse til

146 No. 1 2023




Mette Fransiska M. Seidelin

& Mads Thilsing-Engholm

det. Det er Rigsarkivets opgave at indhente denne
tilladelse (safremt det er muligt), nér vi modtager
en adgangsansggning.

En del surveys og registre indeholder dog
personoplysninger om de registrerede. Det kan
veere cpr.nr., navn, adresse mv. De er fgrst frit til-
gaengelige efter 75 ar. Hvis du gnsker adgang til
datasaet med personfglsomme oplysninger, krae-
ver det, at Rigsarkivet ogsa indhenter tilladelse til
udlevering fra Datatilsynet. Sagsbehandlingstiden
er i den sammenhaeng normalt 1-3 maneder.

Afrunding

Rigsarkivet rummer mange og meget forskellig-
artede dokumenter, der kan berette om aids/hiv’s
danske historie. Via mgdereferater, personsager,
sundhedsdata, surveys og meget mere kan man
fa indblik i, hvordan bade offentlige myndigheder
og private aktgrer reagerede pa sygdommen fra
begyndelsen af 1980’erne og frem.

Vi har med denne artikel anvist forskellige
muligheder for at fa indblik i de fgrste 25 ars sags-
dannelse vedr. sygdommen. Vi har skelnet mellem
offentlige og private arkivskabere, selvom arki-
valierne viser, at der i praksis ofte var et samspil
mellem de to, blandt andet i bestraebelserne pa at
informere om sygdommen. Man kan af den grund
stgde pa henvisninger fra privatarkiver til ministe-
rier og omvendt og saledes fa henvisninger, der
ger det muligt at indsamle flere oplysninger og fa
emnet belyst fra forskellige vinkler.

Pa det offentlige omrade har vi fokuseret
dels pa de skiftende ministerier pa sundhedsom-
radet, der har haft sygdommen som sit ressort-
omrade, dels pa Sundhedsstyrelsen. Vi har anvist,
hvordan man med afszet i deres respektive jour-
nalplaner kan fa overblik over deres sagsdannel-
se. Journalplanerne er nemlig ngglen til at forsta,
hvordan henholdsvis ministeriernes og Sundheds-
styrelsens arkiver er opbygget, og herigennem fa
indblik i de saggrupper, som sygdommen kan have
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sat sine spor i. @nsker man at identificere de kon-
krete sager, som de pagaeldende myndigheder har
behandlet, skal man benytte deres journaler, hvori
hver sag har et unikt journalnummer, som selve
sagsakterne er henlagt efter.

Arkiverne fra de private aktgrer fglger som
hovedregel ikke samme struktur som de offentlige
arkiver, og variationen er ofte stor i forhold til, hvad
der er blevet afleveret, og hvilke typer af materialer
man kan forvente at finde. Vi har som eksempel
pa private arkivskabere peget pa Bloddonorerne i
Danmark og Landsforeningen for Bgsser og Lesbi-
ske. De rummer begge — med hver deres afsaet og
formal — oplysninger om sygdommen, der kaster
lys over, hvordan de har handteret den, herunder
hvilke tiltag de iveerksatte for at informere om syg-
dommen og dens mulige konsekvenser.

Man kan ogsa finde oplysninger om sygdom-
men i Rigsarkivets omfattende samling af forsk-
ningsdata, surveydata og registre. Det kan f.eks.
veere opinionsmalinger om folks holdning til og vi-
den om hiv/aids, epidemiologiske undersggelser
om sygdommen og offentlige sundhedsregistre,
som fra hver sin vinkel belyser emnet.

Som neaevnt i indledningen har det ikke vae-
ret muligt at vende hver en sten i forhold til, hvad
der findes af oplysninger om aids/hiv i Rigsarki-
vets samlinger. Der er mange flere muligheder
for at finde oplysninger om sygdommen, end vi
har kunnet pege pa med denne artikel. Af samme
grund har vi lagt vaegt pa, at man via Rigsarkivets
databaser selv kan foretage sggninger, der ggr det
muligt at identificere andre arkivalier eller data, der
forteeller om sygdommens historie.
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Dataformidling
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Noter

' Det vil sige data, der er fgdt digitalt, hvilket ikke inkluderer analoge data (papir-arkivalier), der sidenhen
er blevet digitaliseret af Rigsarkivet eller andre.

2 Rigsarkivet er ikke det eneste arkiv, der rummer oplysninger om sygdommen. Pa arkiv.dk har mere end
580 lokal- og stadsarkiver registreret hele eller dele af deres samlinger, og her kan man ogsa finde et
bredt udvalg af kilder med relation til aids. Pa Det Kongelige Bibliotek kan man f.eks. finde Landsforenin-
gen for Bgsser og Lesbiskes nyhedsbreve: "Stop AIDS nyhedsbreve” fra 1987-2000.

3 | Rigsarkivets arkivdatabase Daisy (https://www.sa.dk/daisy/daisy_forside) optraeder arkivserierne med
angivelse af yderar (f.eks. 1992-1998). Det skal forstas som fra og til, men det udelukker ikke, at der kan
veere lakuner (f.eks. kan der i det teenkte eksempel mangle oplysninger fra 1994).

4 lartiklen beskeeftiger vi os saledes med centralforvaltningen, men der kan givetvis ogsa findes oplysnin-
ger om sygdommen pa regionalt og kommunalt niveau - ikke mindst i Amtsradsforeningens arkiv, idet
den overtog oplysningsarbejdet vedr. aids i 1987. Eftersom ikke alle kommuner har afleveret deres arki-
valier i Rigsarkivet, kan vi henvise til arkiv.dk, hvor man kan s@ge efter materialer i en lang raekke stads-
arkivers og lokalarkivers samlinger.

5 Begrebet surveys daekker her over spgrgeskema- og interviewundersggelser, opinionsmalinger samt
epidemiologiske undersggelser.

¢ Ministerierne, som nzevnes i artiklen, har afleveret ret fyldige arkiver. Vi tager kun fat i de arkivserier, der
traditionelt er kernen i deres arkiver, men vi vil opfordre til, at man via Daisy orienterer sig i, hvad myndig-

heden har afleveret i det hele taget.

7| Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Indenrigsministeriet” som arkivskaber. Ministeriet er anfgrt
med yderarene 1848-2001.

8 | Daisy kan de nzevnte kontorer sgges frem ved at sgge pa f.eks. "Indenrigsministeriet, 1. Sundhedskon-
tor” osv. som arkivskaber. De fire sundhedskontorer er anfgrt med yderarene 1974-1987.

° | Indenrigsministeriets Journalplan for arene 1978-1982 hgrte sundhedsvaesenet ligeledes under sag-

gruppe 5. Kilde: Rigsarkivet, Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Journalplaner (1973-1982 m.m.), pk. 1.

| Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Sundhedsministeriet” som arkivskaber. Ministeriet er anfgrt

med yderarene 1987-2001. Kontorernes arkiver kan sgges frem ved at skrive fglgende i arkivskaberfel-

tet i Daisy: "Sundhedsministeriet, 1. kontor” osv. De er ligeledes angivet med yderarene 1987-2001.

' Journalplanerne ses i henholdsvis "EDB- journal” 1993-1997 (med arkiveringsversionsnummer 527) og
"EDB-Journal” 1998-2002 (med arkiveringsversionsnummer 10494).

2 For naermere oplysninger om hvert kontors sagsomrade, se opslagsvaerket Hof og Stat for de enkelte ar.

| Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Indenrigs- og Sundhedsministeriet” som arkivskaber. Ministe-

riet er anfgrt med yderarene 2001-2007.

4 Jf. Lov Nr. 111 af 30. april 1909. Fra 1909-1932 hed styrelsen officielt Centralstyrelsen for Landets Sund-
hedsvaesen. Med lov nr. 182 af 23.6.1932 (Lov om Sundhedsvaesenets Centralstyrelse) skiftede styrel-
sen navn til Sundhedsstyrelsen.

5 | Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Sundhedsstyrelsen” som arkivskaber.

¢ Jf. Sundhedsstyrelsens bekendtggrelse nr. 252 af 30. maj 1983. Der blev i den forbindelse udsendt

retningslinjer til de praktiserende laeger, speciallaeger, sygehuse, embedslaeger, epidemikommissioner

m.m. i form af et lille gult haefte, der beskrev, hvordan de skulle gribe det an, hvis de mgdte en person

med sygdommen. Her fremgik det bl.a., at "eget toilet foretraekkes”, ligesom "der bgr altid anvendes en-

gangsservice og bestik.” Haeftet indeholder endvidere oplysninger om (den pa davaerende tidpunkt) ak-
tuelle viden om sygdommen. Det gule haefte med retningslinjerne ses i arkivet fra Bloddonorerne i Dan-

mark under arkivserien "Emneordnede sager” (der er frit tilgaengelige), pk. 88.

Se Sundhedsstyrelsen, “Journalplan” (1963-1992), pk. 1. | pakken ses to forskellige versioner af journal-
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planerne fra 1981 og 1987 i form af en gammel og en ny version. | de gamle versioner optraeder aids fgr-
ste gang som selvstaendig saggruppe i journalplanen for 1987 (saggruppe 40). | den nye version af jour-
nalplanen fra 1981, fremgar det imidlertid, at denne journalplan ogsa indeholder saggruppe 40 (aids),
men det er ikke korrekt. Journalplan 1991 indeholder saggruppe 1 (forebyggelse) og her ses aids som
undersaggruppe 17. | den efterfglgende journalplan (der daekker drene 1993-1998) optraeder aids eks-
plicit under hovedsaggruppe 1 ("Forebyggelse”) med undersaggruppe 16 ("AIDS"). Saggruppernes ind-
hold/nummerering kan saledes skifte over tid.

Sekretariatet blev oprettet i 1986 med henblik pa at "initiere, planlaegge, evaluere og koordinere det of-
fentliges og andre institutioners initiativer, sa at de ressourcer, der anvendtes til aids-bekeempelse, ud-
nyttedes mest effektivt.” Kilde: Rigsarkivet og hjeelpemidlernes til dets benyttelse, bd. 1l 1848-1990, s.
1658. Sekretariatets arkivserie "Journalsager, AIDS-sekretariatet” bestar ifglge DAISY af 93 pakker. Se-
kretariatet benyttede sig endvidere af en journal (1988-1992), der er delt op i fastnumre og herunder Ig-
benumre, og som indeholder oplysninger om hver enkelt sag, som sekretariatet behandlede. | samme
periode (1988-1992) ses der i Sundhedsstyrelsens arkiv en arkivserie med betegnelsen "Kartotek, AIDS”
(1988-1992), som bestar af kartotekskort, der er emneinddelt og med henvisning til de pageeldende sa-
gers journalnumre.

| Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Bloddonorerne i Danmark”.

Se skrivelse fra Valberg Sandberg til en reekke overleeger fra den 17. oktober 1983 i: Bloddonorerne i
Danmark, Emneordnede sager, pk. 88. Pjecen ses i pakken.

Overskriften pa pjecen lyder: "Til alle bloddonorer” med foreningen som afsender pa pjecen.

Kilde: https://www.bloderforeningen.dk/om-foreningen/mere-om-os/historie/blodersagen/

| arkivet fra Landsforeningen for Bgsser og Lesbiske, Aids-aktionsudvalget, kan man ligeledes finde op-
lysninger om Blgder-sagen. Se arkivserien "Sager vedr. Folketinget” (1984-1989), pk 178.

| Daisy kan arkivet findes ved at sgge pa "Landsforeningen for Bgsser og Lesbiske”.

Det var fgrst i 1969, at den blev anerkendt som en forening. Stifteren, Axel Lundabhl, skiftede efternavn
til Axgil, da han i 1989 indgik i et registreret partnerskab sammen med sin keereste Eigil. De var de fgr-
ste homoseksuelle i verden, der fik papir pa hinanden. Landsforeningen rummer tre arkivserier fra Axel
Axgils privatarkiv (1948-1989), i form af "Forhandlingsprotokoller fra Forbundet af 1948” (1948-1967),
"Korrespondance og manuskripter” (1949-1989) og "Materiale vedr. Forbundet af 1948” (1948-1985).
Foreningen har efterfglgende skiftet navn nogle gange, jf. https://danmarkshistorien.dk/vis/materia-
le/landsforeningen-for-boesser-lesbiske-biseksuelle-og-transseksuelle-lgbt-danmark-1948 For naerme-
re information om foreningens historie kan vi henvise til Axel Axgils foredrag herom, der er nedfeeldet i
manuskriptet med titlen "Strejftog gennem 40 ars historie”. Manuskriptet ses i arkivet fra Landsforenin-
gen for Bgsser og Lesbiske, Hovedbestyrelsen, helt praecist i arkivserien "Historie, bestyrelse og ved-
taegter” (1949-2001).

Pakke 178 rummer ogsa en del korrespondance vedr. "Blgder-sagen”.

For da rummede opinionsmalingerne ind i mellem spgrgsmal vedr. danskernes holdning til homosek-
sualitet. Se f.eks. Gallup Omnibus Data 1961, omnibus nr. 42-44 (http://dx.doi.org/10.5279/DK-SA-
DDA-494), hvor respondenterne bl.a. blev spurgt om fglgende: "Bgr en homoseksuel lzerer have lov at
undervise?” To tredjedele (65 %) svarede nej, mens 14 % svarede ja.

IFKA: Institut for Konjunkturanalyse
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