
Позитивні зустрічі

Конференція про життя з ВІЛ

Life+ MAGAZIN
позитивні зустрічі  2022 | Duisburg





позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin

	 ЗМІСТ
3. 		 Експеримент вдався! Вітальне слово правління DAH.

5. 		 Пошук місця для проведення зустрічі.  
Резюме команди організаторів. 

6. 		 Усвідомлення різноманіття як шансу та дару.  
Вітальне слово Хайке Гронскі.

7. 		  Свято різноманіття та єдності. 
Церемонія відкриття. 

11. 	 Інновації та оновлення. 
мат «відкритого простору» 

15. 	 #MyBrainMyChoice.  
Інтерв’ю з Філіне Едбауер.

19. 	 Нові обличчя з позитивним ВІЛ-статусом.

20. 	 Як налагодити інтеграцію.  
Соціальна мережа taube_sexperts.

23. 	 Дискримінацію можна вилікувати.  
Проєкт RESPEKTOMAX.

24. 	 «Волонтерство не може бути лише другорядною справою».

27. 	 «Пляшкова пошта».

28. 	 Африканська спільнота на конференції PoBe  
(«Позитивні зустрічі»). Інтерв’ю з Омером Ідріссою Уедраого.

30. 	 «Ніхто не повинен змушувати мене відчувати,  
що я неповноцінний».

36. 	 Асоціація жінок-наркоманів України.  
Інтерв’ю з Тетяною.

38. 	 «Таке моє життя».  
Про життя молодих українців з позитивним ВІЛ-статусом.

41. 	 «Make Love, not War».  
Демонстрація учасників конференції PoBe («Позитивні зустрічі»).

44. 	 Невже спеціалізовані медичні кабінети для лікування  
ВІЛ-інфікованих скоро залишаться у минулому?

46. 	 У ВІЛ-захворювання також жіноче обличчя.  
Нова кампанія XXelle PLUS.

48. 	 Я хочу бути в ЗМІ!

50. 	 Огляд преси.

52. 	 Вихідні дані.



2



3

Шановні учасники PoBe, 
шановні читачі,

перед вами документація експерименту: найбіль-
ша в Європі конференція самодопомоги з питань 
життя з ВІЛ просто надала відкритий простір у 2022 
році і запросила людей зустрітися в ньому. Гасло: 
«Радіємо відмінностям разом - ми помітні, контро-
версійні, сильні!» Ми всі разом заповнили зал. З 
яскравими заходами і результатами, до яких ніхто 
не зміг би додуматися заздалегідь самостійно.

Після перерви, пов‘язаної через Covid, було дуже 
приємно нарешті знову зустрітися особисто. Само-
допомога процвітає завдяки прямому спілкуванню, 
завдяки досвідченій спільності. І це те, що ми на-
решті знову зробили в Дуйсбурзі.

Та підняли роботу ВІЛ-самодопомоги на якісно но-
вий рівень: до нас приєдналося багато біженців з 
України, де-не-де червоний колір наших стрічок 
поєднувався з синьо-жовтими кольорами україн-
ського прапора. Загалом, на «Позитивні зустрічі» 
прийшло більше людей не німецького походження, 
ніж будь-коли раніше. Особливо широко була пред-
ставлена африканська спільнота. 

Таким чином, це також був перша в історії офіційна 
PoBe: на пленарних засіданнях здійснювався син-
хронний переклад німецькою, англійською, укра-
їнською мовами та мовою жестів – частково за до-
помогою мобільного додатку з Берліну. І це навіть 
здебільшого спрацьовувало!

Те, що ми всі належимо один одному, стало очевид-
ним під час спільної демонстрації через пішохідну 
зону в центрі Дуйсбурга. І відчутно, так як деякі з 
нас потім годину танцювали разом перед Мерка-
торхалле.

У «відкритому просторі» теми і творчість учасни-
ків об‘єднали потрібних людей у потрібних колах. 
На надзвичайно яскравому «ринку можливостей» 
громада продемонструвала, чого вона досягла 
за чотири роки, що минули з часу останньої PoBe, 
і що період Covid не означав застою: там відбула-
ся прем‘єра перспективного Respektomax, а також 
нової кампанії «ВІЛ - це теж жіноча хвороба» від 
XXelle plus.

А потім з‘явилися нові ініціативи, утворилися нові 
мережі: До нас приєдналися молоді африканці, які 
були змушені тікати з України і яким зараз загрожує 
депортація, і тепер ми разом боремося за їхні права 
під гаслом #SchutzFuerAlle.

Що відбувається в Лас-Вегасі, залишається в 
Лас-Вегасі. Те, що сталося в Дуйсбурзі, тепер має 
бути відомо всім! Це були унікальні позитивні зу-
стрічі, які багато чого дали. Громада перегрупува-
лася - і це підбадьорило. Експеримент пройшов 
вдало.

Залишається сказати, що формат «відкритого про-
стору» також вимагає великої підготовки з при-
страстю. Хочемо подякувати всім, хто зробив цей 
захід можливим: підготовчій групі, мережам, те-
матичним воркшопам, Дуйсбурзькому фонду з бо-
ротьби зі СНІДом та Німецькій федерації з питань 
СНІДу. Дякуємо усім помічникам, спонсорам та во-
лонтерам. І, звичайно, ми дякуємо головним людям 
— учасникам. До нового 2024 року!

Правління Німецької федерації з питань СНІДу 
Бйорн Бек, Ульф-Арне Крістал, Вінфрід Хольц, Сільвія 
Урбан, Свен Вармінський
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ЕКСПЕРИМЕНТ ПРОЙШОВ УСПІШНО!
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Шановні читачі!
Тепер, коли ми тримаємо в руках журнал PoBe, розглядаємо прекрасні 
світлини та читаємо захоплюючі нариси багатьох людей, які брали участь у 
конференції, то нас охоплюють теплі глибинні почуття. Не тільки тому, що 
тоді ще було літо, а зараз холодно, а насамперед тому, що до нас полинуло 
стільки відкритих сердець. Тому що те, про що ми думали, сподівалися і 
планували заздалегідь, не тільки здійснилося, а й навіть було переверше-
но. 

Ми хотіли створити простір для зустрічей. Простір для підбиття підсум-
ків, після більш ніж двох років пандемії з багатьма труднощами. Багато 
в чому за ці два роки світ пришвидшився. Тож ми всі стали більш цифро-
вими, оскільки саме віртуальні місця часто були єдиною можливістю для 
зустрічей. Що таке ПЛР сьогодні знають всі, що раніше було вузько-спеці-
алізованим. Сьогодні ми знаємо плюси та мінуси мобільної роботи, хтось ї ї 
любить, хтось ненавидить. 

Для інших світ змінювався повільніше. Багато центрів профілактики та бо-
ротьби зі СНІДом були змушені припинити надання деяких послуг. Зустрі-
чатися з друзями, ходити один до одного в гості стало просто неможливим. 
Люди пішли з життя, і ми не змогли попрощатися з ними спільнотою. Люди 
самотні, впадають у депресію, замикаються в собі, втрачають сили. 

Для багатьох людей з ВІЛ ця пандемія також стала тригером, вони згадува-
ли, як починався СНІД у 80-х роках. Невпевненість у тому, чи загрожує за-
раз цей вірус людству; звинувачення цілих груп; почуття сорому при пози-
тивному результаті тесту; ізоляція, страх, соціальний поділ — все це приніс 
з собою COVID-19, особливо в перші кілька місяців, і все це вже було у 80-х 
роках, коли в Німеччині з‘явилися перші випадки захворювання на СНІД. 

Все це змінило нас, змінило наші потреби, бажання та наше спільне життя. 
Для нас, як для команди підготовки, це означало, що ми не зможемо безпе-
решкодно продовжити PoBe 2018, тим більше, що PoBe 2020 вже скасува-
ли через пандемію. За допомогою відкритого простору ми хотіли дати всім 
учасникам можливість висловити те, що рухає ними зараз, у 2022 році. Без 
жодних вказівок з нашого боку, усі повинні мати можливість вільно спілку-
ватися. Тому що ми хотіли знати, де ви перебуваєте, що вас сьогодні рухає 
в самодопомозі, які у вас теми, що ви хочете обговорити, над чим ви хочете 
працювати та з ким. 

Ви показали нам, прийняли нашу пропозицію, відкрили свої серця, активі-
зували себе зсередини. Дякуємо вам за це. Це була велика робота, процес 
з багатьма злетами і падіннями, а на деяких етапах — абсолютний стрес. 
Але це було того варте, тому що ви зробили з цього щось величне.

Будьте здорові та повертайтеся у 2024 році!

Ваша команда з підготовки PoBe 2022 
Аббас, Крістіан, Даніела, Деніс, Домінік,  

Ерван, Лілліан, Мартин, Сільвія та Торстен

ПОШУК МІСЦЯ ДЛЯ  
ПРОВЕДЕННЯ ЗУСТРІЧІ
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Шановні читачі!,
Готувати одну конференцію тричі - не є мрією організаторів конференції, і 
мушу визнати, що перед самим фіналом сили всі майже зникли. Спочатку 
скасування через коронавірус майже повністю запланованої конференції у 
2020 році, потім скасування через війну нашого місця проведення у квітні 
2022 року, коли вся логістика конференції вже була готова. Проте нам все 
ж таки вдалося відкрити «Позитивні зустрічі» 7 липня 2022 року.

362 особи приїхали для участі у «Позитивних зустрічах 2022» у Дуйсбур-
зі. 40 відсотків з них - жінки (найвищий показник за всю історію), і понад 
чверть - представники африканської спільноти (більше, ніж будь-коли ра-
ніше). Понад 50 учасників з України - люди, які кілька тижнів тому були 
змушені тікати з країни від війни та бомб. Було надхнення, але, все одно, й 
напруження. Це стосувалося не лише перешкод у підготовці, але й напру-
ження щодо того, чи знайде формат відкритого простору прихильність та 
чи будуть до нього залучені учасники. 

Після того, як команда фасилітаторів познайомила мене з методом, моя 
напруга незмірно зросла. Незабаром настає такий момент, коли учасни-
кам доведеться встати і висловити свої проблеми. А що робити, якщо ніхто 
не встає? Тоді настрій зникне, і миротворча операція закінчиться, так і не 
розпочавшись. Настав саме такий момент, але ж він був приголомшливим. 
Одразу ж утворилася черга з бажаючих висловити свої проблеми. З цьо-
го моменту я зрозуміла, чому я так люблю свою роботу, що всі зусилля та 
стреси, які я до цього пережила, були недаремними. 

Так, навіть через понад десять років моя робота приносить мені радість, 
я живу цими моментами. Відкривати простір для людей, які хочуть пред-
ставляти власні інтереси, хочуть звільнитися від стигматизації, хочуть бо-
ротися з дискримінацією, хочуть об‘єднати зусилля, щоб стати сильнішими 
— це моя справа. Уможливлення, зміцнення та просування самодопомоги 
— це часто є складним завданням, але є глибоке переконання у значущості 
та соціальній користі сильної самоадвокації. 

Тепер ми маємо підтримувати цю планку та продовжувати виступати за єд-
ність. Занепокоєння та мета — бачити різноманітність як можливість і дар, 
вчитися один в одного і боротися один з одним. Навіть позитивна спільнота 
аж ніяк не залишила позаду сексизм, расизм, гомо- та транс* ворожнечу, 
ейджизм та класовість. Але ця зустріч, PoBe, показала, що це можливо і 
що є велике бажання йти назустріч один одному. Давайте продовжимо цей 
шлях разом, а потім знову разом порадіємо відмінностям на наступному 
PoBe 2024.

Я вже з нетерпінням чекаю на зустріч з вами і дякую всім учасникам та моїм 
колегам з команди підготовки за чудову PoBe 2022. Від вас в мене є енер-
гія, можна навіть й три рази готувати конференцію.

Ваша, Хайке Гронскі 

.

УСВІДОМЛЕННЯ РІЗНОМАНІТТЯ  
ЯК ШАНСУ ТА ДАРУ

позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin



7позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin

Який початок! Хвилювання, очікування та полег-
шення багатьох сотень учасників конференції було 
очевидним. «Чотири кляті роки», як сказав модера-
тор Хольгер Віхт, минуло з моменту проведення ос-
танніх зустрічей. Ця вимушена перерва у зв’язку з 
пандемією коронавірусу ще раз показала, наскіль-
ки важливим для хворих на ВІЛ/СНІД є подібний, 
найбільший в Європі захід. 

Команда організаторів зробила все можливе, щоб 
провести конференцію попри всі несприятливі об-
ставини.

Адже після того, як конференцію довелося скасу-
вати у 2020 році через пандемію, навесні 2022 року 
ї ї проведення знову опинилося під загрозою. За-
плановане місце події, промислову будівлю у Пів-
нічному ландшафтному парку Дуйсбурга, за цей 
час було перетворено на тимчасовий притулок для 
біженців з України. На щастя, в короткі терміни вда-
лося знайти адекватну заміну в Меркатор-холлі.

Визначальні теми та аспекти сформувалися вже на 
церемонії відкриття конференції Positiven Begegnungen 
2022 («Позитивні зустрічі 2022») 

СВЯТО РІЗНОМАНІТТЯ ТА 
ЄДНОСТІ

АКСЕЛЬ ШОК
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Різноманіття мов
Після Covid-19 війна в Україні також в значній мірі 
вплинула на конференцію PoBe – і наклала свій від-
биток не тільки на церемонію відкриття, але й зро-
била саме проведення цього конгресу надзвичайно 
особливим, як відзначив прес-секретар DAH Холь-
гер Віхт у своїй вітальній промові. 

Так на сцені, а також і в наступні дні, спілкування не-
змінно відбувалося чотирма мовами: англійською, 
німецькою, українською та мовою жестів. Крім того, 
на жодній попередній конференції не були присут-
німи так багато учасників з африканських спільнот, 
як у 2022 році. Також вперше гостями заходу стали 
громадяни з України, які мають ВІЛ-інфекцію та які 
не хворіють на ВІЛ. Таким чином, одним із найваж-
ливіших інструментів на найближчі дні став дода-
ток для перекладу з української на німецьку мову. 
Навіть якщо на відкритті були невеликі технічні 
проблеми з перекладом, Хольгер Віхт мав рацію: 
«Не всі все зрозуміють, але ми можемо зав’язати 
контакти і святкувати разом».

Адже цьогорічне проведення конференції PoBe 
значно відрізняється від попередніх конференцій 
у багатьох інших аспектах. Пов’язані з коронаві-
русом обмеження та події останніх чотирьох років 
змусили прийняти рішення про місце проведення. 
Адже деякі з проєктів, розроблених на попередній 
конференції у Штутгарті в 2018 році, не могли бути 
реалізовані в тій формі, що була запланована спо-
чатку, як зазначив член правління DAH Ульф Крі-
стал у своїй вступній промові. «Тож ці зустрічі та-
кож є слушним моментом, щоб разом зрозуміти: Де 
ми стоїмо? Які наші теми? Що змінилося? Що нам 
потрібно на найближчі роки? Як ми хочемо налаго-
дити співпрацю?»

«Різноманіття – це те, що 
робить нас сильними як 
громадян і як суспільство».
Президентка Бундестагу Бербель Бас

Покровителька PoBe, президентка Бундестагу Бер-
бель Бас, яка, на жаль, не змогла особисто приїхати 
через свої професійні зобов’язання в Берліні, вико-
ристала своє відеозвернення для висловлення слів 
подяки.  З однієї сторони, організаціям боротьби 
зі СНІДом, які виконують «справжню чорнову ро-

боту», з іншої сторони, штатним працівникам, та 
передусім - багатьом волонтерам, тому що  «вони 
формують основу боротьби зі СНІДом».

Для Бербель Бас такі слова не є пустими фразами, 
адже вона точно знає, про що говорить. Як політик 
у сфері охорони здоров’я, вона тривалий час за-
ймалася питанням ВІЛ/СНІД у своїй парламентській 
фракції СДПН, а задовго до цього була членом ра-
йонної організації боротьби зі СНІДом у Дуйсбурзі/
Везелі.

Політик з Дуйсбурга також наголосила, що ВІЛ – це 
не єдине, «і ні в якому разі, не найважливіше з того, 
що визначає людину». Девіз конференції – «Свят-
куймо різноманіття разом! – помітно, переконливо, 
впевнено» – це ї ї кредо, яке вона повністю підтри-
мує: «Різноманіття – це те, що робить нас сильними 
як громадян і як суспільство».

позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin
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«Що може бути кращим, ніж 
проведення нашого заходу тут, 
у Дуйсбурзі, місті, що символі
зує зміни та різноманіття. 
...Це місто для мене означає, 
що майбутнє можна 
формувати за допомогою 
змін і різноманітності»,
Ульф Крістал.

Марі Швеллат, керуючий директор Aidshilfe Duisburg 
/ Kreis Wesel, також підтримала девіз конференції у 
своїй вітальній промові. «Згуртованість і солідар-
ність все ще високо цінуються в Рурському регіоні, 
а солідарна співпраця так само стосується організа-
цій боротьби зі СНІДом».  До того ж важливо «бути 
помітним, а в деяких випадках і голосним». Це єди-
ний спосіб гарантувати, що люди з ВІЛ-позитивним 
статусом та організації боротьби зі СНІДом отрима-
ють підтримку, необхідну для зменшення стигма-
тизації, дискримінації та забезпечення медичного 
обслуговування.

Під час церемонії відкриття неодноразово обгово-
рювалися проблемні аспекти в наданні допомоги, 
прогалини в сфері консультаційних послуг і прове-
денні досліджень, а також форми дискримінації, які 
ускладнюють життя в громадах.

Філіне Едбауер пояснила, які наслідки матиме, на-
приклад, «криміналізація вживання наркотиків і 
ненауковий підхід політики боротьби з наркотика-
ми щодо людей, які вживають заборонені нарко-
тичні речовини». Кампанія «My Brain My Choice», в 
рамках якої працює активістка, закликає припини-
ти притягнення до кримінальної відповідальності 
наркоманів, а також сприяти їх реабілітації та від-
новленню приватного життя.

Дискримінація продовжує 
ускладнювати життя
У своїй заяві Коллінз Опійо розповів про свій дос-
від роботи в якості інтерв’юера в проєкті «Positive 
Stimmen 2.0» («Позитивні голоси 2.0»). Одним із 
найважливіших, але водночас і найнесподіваніших 
висновків спільного дослідницького проєкту для 
нього особисто стало те, що люди з ВІЛ все ще знач-
ною мірою стикаються з дискримінацією: у сім’ї, на 
роботі, у сфері охорони здоров’я, і також в громадах.

В той час як аналіз опитувань та інтерв’ю в рамках 
проєкту «Positive Stimmen 2.0» завершився, прово-
диться робота в іншому дослідницькому проєкті, 
на результати якого вже можна очікувати з певною 
зацікавленістю. Адже, як пояснив Йонас Хамм, 
вперше в історії Німеччини збираються більш де-
тальні дані про потреби та нужди трансгендерних 
та небінарних осіб щодо їх сексуального здоров’я. 
Пізніше ці дані використовуватимуться не лише 
для надання цій групі людей кращих і систематич-
них послуг щодо медичної допомоги та консульта-
ційної підтримки, але й для створення мережевих  
структур. 
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Глобальні потреби та виклики
Представляючи близько 50 українських учасників, 
присутніх на PoBe 2022, киянка Тетяна описала 
свою теперішню життєву ситуацію і, безперечно, 
виступила від імені багатьох тисяч людей, які були 
змушені втекти від війни в Україні. Вона щасли-
ва, що разом з сином знайшла захист у Німеччині 
та отримує необхідну підтримку та медичне за-
безпечення. В той же час Тетяна повідомила про 
бюрократичні труднощі, з якими стикаються но-
воприбулі, щодо подальшого отримання замісної 
підтримувальної терапії. Вона розповіла про жін-
ку, яка не наважилася зізнатися лікареві про свій 
ВІЛ-позитивний статус і отримати необхідні ліки 
для продовження терапії. 

«Побоюючись засудження, вона попросила надіс-
лати їй медикаменти до Німеччини з Києва через 
Львів, і тому три тижні залишалася без антиретро-
вірусних препаратів, і це в 21 столітті», — сказала 
Тетяна, і в ї ї голосі виразно відчувалося нерозу-
міння та розлюченість. Тому суть цього початко-
вого заходу полягала в далеко не новій, але і далі 
значимій для багатьох реальності життя. А саме в 

тому, що страхи та занепокоєння людей, які жи-
вуть з ВІЛ, наркоманів, осіб, які працюють у сфері 
інтим-послуг, мігрантів та інших ключових груп, є 
універсальними та все ще актуальними. І тим важ-
ливішою є взаємна підтримка один одного – через 
національні та мовні кордони. 

Лаура Халдінг-Хоппенгейт зробила це справою 
свого життя. Ніхто не міг уявити конференцію 
PoBe без Лаури та ї ї Pop-Up-Café, яке завдяки ча-
рівності та великому серцю господарки завжди 
було центральним місцем зустрічі для учасників. 
Проте фактично вперше штутгартська ресторатор, 
ВІЛ-активістка і місцевий політик не взяла участь 
у конференції. У неї насправді виникли важливіші 
справи, як вона повідомила у вітальному послан-
ні: разом зі своєю делегацією активістка вирушила 
до себе на батьківщину, на парад CSD в Бухаресті, 
щоб підтримати тамтешню спільноту.  «На жаль, 
Румунія не стає на шлях розвитку», - повідомила 
Лаура. Представники ЛГБТІК- спільноти зазнають 
дискримінації та переслідувань; ВІЛ-інфіковані не 
отримують належної підтримки з боку держави. За-
місну терапію доводиться часто переривати через 
брак ліків.

«Ось чому солідарність і присутність стають ще 
значно важливішими». Без сумніву, Лаури не виста-
чало на PoBe у Дуйсбурзі. Та в той же час їй по-своє-
му вдалося втілили девіз конференції в життя на 
ЛГБТ-прайді у Бухаресті: «Помітно, переконливо, 
впевнено».  

Спеціально до відкриття конференції 
PoBe 2022, Vogue-артисти Father 
Ray, Bree Angels Prodigy, Juana Solar, 
Prudence 007 підготували блискучий 
танцювальний номер і показали 
сповнену життям бальну культуру 
Німеччини.
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Коли підготовча група до цьогорічних «Позитивних 
зустрічей», до складу якої я вкотре мав честь вхо-
дити, виступила з пропозицією провести змістов-
ну частину повністю у форматі Open Space, то всі 
одностайно погодились. Така форма вже була на 
двох попередніх зустрічах у форматі «Позитивних 
зустрічей» у 2016 році в Гамбурзі та у 2018 році в 
Штутгарті – і в обох випадках вони отримали над-
звичайно позитивні відгуки. Однак рішення про-
вести всю конференцію за принципом розширеної 

перерви на каву було величезним кроком вперед і 
ризикованою авантюрою. 

Поняття «самовідповідальний» та «самоорга-
ніз-ований» описують центральні елементи Open 
Space і в той же час є важливими елементами само-
допомоги, репрезентовану за власними позиціями 
та вимогами на конференції з питань життя з ВІЛ у 
впевненій та самодостатній манері.

ІННОВАЦІЙНІСТЬ 
ТА ОНОВЛЕННЯ 

ТЕКСТ 
ТОРСТЕН САНДНЕР

Напередодні формат Open Space «Позитивних зустрічей» 
багато хто сприймав скептично. Проте експеримент, 
схоже, вдався. Чи так і залишиться це разовим проектом, 
чи стане моделлю на майбутнє?
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Метою Open Space є конструктивна та орієнтована 
на пошук рішень робота з великою кількістю заці-
кавлених осіб над певною темою, при цьому теми 
не визначаються заздалегідь, але кожен може ви-
словити свою особисту думку з певного питання. 
Люди, зацікавлені в темі, зустрічаються у визначе-
ний час і в визначеному місці та беруть участь у са-
моорганізованому обміні думками. Завжди є мож-
ливість вийти з групи або приєднатися до неї.

У минулому зміст «Позитивних зустрічей» часто 
критикували за те, що їх тематична програма зали-
шала мало місця або взагалі не залишала місця для 
власних проблем учасників — як окремих осіб, так 
і більшої групи. Крім того, не можна недооцінюва-
ти той фактор, що після чотирирічної перерви після 
скасування PoBe 2020 зустрічі будуть ще більш на-
сиченими, ніж зазвичай — як у великому форматі, 
так і на особистому рівні. 

Відкритий формат все це враховує. Крім того, в ос-
танні роки визріло усвідомлення того, що формат 
«Позитивних зустрічей» завжди потребує певних 
форм інновацій та оновлення — при одночасному 
збереженні традиційних елементів.

Тим не менш, певний залишковий ризик, звісно, 
завжди існує. Відкритий простір може спрацювати 
— і особливо на конференції, де понад 350 учасни-
ків — якщо учасники згодні з цим, якщо вони зро-
зуміли принцип самоорганізації й можуть запропо-
нувати достатню кількість питань, які їх турбують. 
Усім відвідувачам PoBe було запропоновано заз-
далегідь подумати над можливими темами та пи-
таннями, які їх турбують. Але чи було це сприйнято 
близько до серця і в якій мірі — оцінити не вдало-
ся. Крім того, успішна реалізація формату вимагає 
високого рівня організації та структурних рамок 
— також і особливо для того, щоб закріпити резуль-
тати та забезпечити подальшу роботу над темами, 
що виходять за рамки конференції. Тим більше, що 
формат не зовсім зрозумілий. Він потребує деталь-
ного пояснення та введення, що вимагає від ауди-
торії великої концентрації уваги.

Однак всі ці побоювання у підсумку виявилися без-
підставними. Вступ до Open Space, з оригінальним 
розташуванням рядів стільців та витриманою дик-
цією двох фасилітаторів, підкріпленою прикріп-
леними до стін керівними принципами, поділом 
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учасників на «джмелів» та «метеликів», можливо, 
і віддавав езотерикою та американською церквою, 
але свою мету він виконав з лихвою: принцип в ці-
лому був зрозумілий.

Також навіть не може бути й мови про відсутність 
занепокоєння. Утворилися довжелезні черги з лю-
дей, які зверталися зі своїми проблемами. З‘ясува-
лося, що чимало з них були підготовлені заздалегідь 
і сформульовані дуже чітко і ясно, в той час як інші 
занепокоєння були висловлені спонтанно. Спектр 
тем був надзвичайно широким: від роботи зі ЗМІ 
при запитах на інтерв‘ю, питань щодо набору во-
лонтерів, недостатньої видимості жінок у спільноті 
людей, які живуть з ВІЛ, економічних та емоційних 
турбот і проблем геїв у похилому віці, до збере-
ження позитивних зустрічей у конференц-центрі 
Вальдшльоссен. Були порушені як вічні теми, такі 
як протиріччя між самодопомогою та підтримкою в 
боротьбі зі СНІДом, так і теми, які ще не обговорю-
валися в такій формі на відкритих засіданнях, такі 
як запобігання насильству над жінками та дітьми. 
Учасники з України провели театральний воркшоп 
та ознайомлення з німецькою жестовою мовою, а 
також підняли різноманітні питання, які їх турбу-
ють. Крім того, чимало занепокоєнь були спрямова-
ні всередину, на власну громаду. Скарги стосува-
лися недостатнього сприйняття та оцінки.

Самоорганізація також працювала здебільшого 
безперебійно, час початку та зали були розподілені 
рівномірно. Якщо група потребувала більшого при-
міщення, вони зверталися за ним і знаходили його. 
Під час реалізації стало очевидним, що деякі блоки 
були підготовлені з чіткими запитаннями, тоді як 
інші базувалися на спонтанному обміні думками. 

Центральним елементом сталого розвитку Open 
Space є закріплення результатів та домовленість 
про подальшу роботу та імплементацію. Тут теж 
була велика готовність продовжувати і йти далі.

У фінальному раунді багато учасників висловили 
своє захоплення тим, що цей формат вперше дав 
їм можливість висловити свої особисті проблеми.

Тож у підсумку було все добре і всі задоволені? На-
справді все не зовсім так. Хоча і не в контексті пу-
блічних пленарних засідань, але також лунали го-
лоси, які не дуже добре ладнали з цим форматом, 
відчували себе покинутими, і навіть висловлювали 
думку, що вони більше не відчувають себе бажани-
ми гостями на PoBe. 

Гасло PoBe 2022 — «Радіємо відмінностям разом». 
Під кінець конференції склалося суб‘єктивне вра-
ження, що відмінності були більш важливими, ніж 
те, що нас об‘єднувало. Дискримінація та стигма-
тизація в кінцевому підсумку впливають на всіх 
людей, які живуть з ВІЛ. Майже всі вони також 
виходять за рамки цього через стать, колір шкіри, 
сексуальну орієнтацію, вживання психоактивних 
речовин тощо. Очікуваний дефіцит ресурсів може 
призвести і призведе до скорочення системи до-
гляду за людьми, які живуть з ВІЛ. Отже, достатньо 
тем для вироблення спільних стратегій протидії їм. 
На цьому етапі, безумовно, можна було б зробити 
більше.

Відкритий простір, ймовірно, не є одноразовим 
експериментом. Чи буде цей формат відігравати 
роль на майбутніх «Позитивних зустрічах», і якщо 
так, то в якій мірі, залежить від рішення наступної 
підготовчої групи. 
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Доступні пропозиції для 
нечуючих людей
Ще молода ініціатива taube_sexperts 
хотіла б створити керівництво або 
контрольний список того, як можна 
зробити пропозиції громади, такі як, 
наприклад, публікації в соціальних 
мережах, заходи, відео, доступними. 
Крім того, вони шукають шляхи 
налагодження контактів з іншими 
групами зі схожими проблемами.

Мистецький колектив 
VirusRiots (робоча назва)
POZ, радикальні та різноманітні – так 
називається ще не створена група 
художників, які спільно розробляти-
муть концептуальне мистецтво та 
мистецькі інтервенції. Нетворкінг та 
перший обмін ідеями відбуватиметь-
ся через Telegram.

Подальший розвиток 
загальнонаціональних по-
зитивних зустрічей
Загальнонаціональні позитивні зу-
стрічі у Вальдшльоссенській академії 
мають стати більш різноманітними, 
але перш за все підготовча група 
Positiv e.V. потребує нових соратни-
ків з усіх спільнот, щоб заплановані 
на 2023 рік зустрічі були цікавими 
та корисними для всіх людей, які 
живуть з ВІЛ. Тому було б чудово, 
якби до команди приєдналися пред-
ставники кольорового населення, 
жінки, люди з досвідом міграції або з 
обмеженими можливостями, а також 
молоді люди, люди похилого віку 
та транссексуали. Перша планова 
зустріч запланована на грудень у м. 
Кельн. 

Подальший розвиток фе-
деральної мережі «Жінки + 
ВІЛ/СНІД»
Федеральна асоціація «Мережа 
жінок та СНІД», заснована у 1992 
році, потребує нових імпульсів та 
соратників, щоб наповнити пред-
ставництво інтересів новим життям. 

Поінформованість про ра-
сизм та дискримінацію
Pamoja Afrika e.V. у Кельні прагне 
поширювати власну концепцію 
боротьби з расизмом у суспільстві 
за допомогою інформаційних семі-
нарів, тренінгів та консультаційних 
послуг. https://pamojaafrika.org/

Боротьба зі стигмою та ра-
сизмом у зв‘язку з ВІЛ
Як можна підвищити обізнаність про 
стигматизацію людей, що живуть 
з ВІЛ, які також страждають від 
расизму, та зменшити (множинну) 
дискримінацію?

З цією метою в рамках робочої 
групи мають бути розроблені та 
впроваджені семінари, тренінги з 
підвищення кваліфікації та політичні 
дії, а також лобіювання. 

Семінари про сексуальність 
та тіло
Христина хоче створити можливості 
(тренінги, лекції, заходи, тілесна 
робота, наприклад, в рамках фе-
деральних позитивних зустрічей та 
мережі «Жінки та СНІД»), де люди 
можуть відкрито говорити про секс 
та сексуальність, стосунки, тіло та 
любов до себе. Вона хоче надихнути 
інших відкритися та бути вільними в 
тому, ким ви є. 

Документальний кінопро-
ект «Позитивні відмінно-
сті»
Спільними зусиллями планується 
розробити та реалізувати концепцію 
документального фільму про людей, 
які живуть з ВІЛ. 

Plus UkrDe
Об‘єднання ВІЛ-позитивних укра-
їнців у Німеччині планує заснувати 
асоціацію. Крім того, планується по-
дальше розширення власних каналів 
комунікації, співпраці та партнерства 
з іншими організаціями, а також 
можливостей консультування та 
підтримки. Ми шукаємо відповідно 
більше прихильників та можливо-
стей для фінансування. 

Театральні майстерні
Ініціатори Мобільної театральної гру-
пи AfroLebenPlus прагнуть подолати 
стигму, табу та травми, об‘єднати 
людей, прославити спільноту та за-
безпечити більшу видимість людей, 
які живуть з ВІЛ, за допомогою теа-
тральних майстер-класів за межами 
їхньої громади.

Відкриття заходів для 
транс*, інтер- та небінарних 
людей
Як можна зробити заходи DAH, на-
приклад, «Позитивні зустрічі», більш 
інклюзивними? Ідеї та пропозиції 
збираються організаторами, а потім 
передаються команді з підготовки 
PoBe або офісу DAH.

Підтримка наркозалежних 
та бездомних людей з ВІЛ/
СНІДом 
Ідеї та проекти будуть розроблятися 
та реалізовуватися у загальнонаціо-
нальній групі.

Захист через PrEP для всіх!
Безпечний секс для транс*, інтер- 
та небінарних людей та жінок: 
заплановані онлайн-зустрічі з 
представниками феміністичної 
спільноти, співпраця з регіональни-
ми та національними неурядовими 
організаціями, а також проведення 
кампаній та акцій.

Планування заходів
З великої кількості воркшопів у форматі Open Space (відкритого простору) сформувалися дуже конкретні 
ідеї та плани. Наприкінці PoBe вони були представлені на пленарному засіданні та були отримані запро-
шення для їх авторів щодо участі у подальшій роботі. Співпраця залишається можливою за цілою низкою 
згаданих проектів та ініціатив. Контактні дані організаторів можна отримати за електронною адресою 
(heike.gronski@ah.aidshilfe.de).
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«ЗАХИСТ МОЛОДІ Є  
ДЛЯ НАС ДУЖЕ ВАЖЛИВИМ 
ПИТАННЯМ». 

Філін Едбауер вже багато років виступає за іншу наркополітику в 
рамках своєї ініціативи #MyBrainMyChoice. В інтерв‘ю вона розповідає 
про свої мотивації, освіту, реабілітацію після вживання алкоголю, 
особисті ризики та недискримінаційну мову. 

ІНТЕРВ’Ю 
ІНГА ДРЕЙЕР

Ви самі майже ніколи не вживаєте 
наркотики. Як так сталося, що ви 
віддані питанню, яке лише незнач-
ною мірою зачіпає вас? 
Філін Едбауер: Багато людей, які виступають за 
іншу наркополітику, не обов’язково самі вживають 
багато наркотиків. Я також задавався питанням, 
чому це так. Напевно, нас об’єднує те, що в наших 
власних життях ми відчули, що таке нелегальність 
та криміналізація. Навіть люди, які вживають неле-
гальні наркотики, не завжди знають про це. Тому 
що вони часто можуть залишатися непомітними 
при їх споживанні. Нелегальний ринок працює на-
стільки добре, що можна дістати все та скрізь. 

Багато хто вважає, що єдиною проблемою, яка за-
лишилася, є хімічні наркотики. Висловлюється ба-
жання того, аби перевірку на наркотики проводили, 
щоб з’ясовувати, що саме в них міститься. Бо інак-
ше немає ніякого політичного підґрунтя, щоб діяти. 
Таке виникає лише тоді, коли до людей приходять з 
обшуками, наприклад, після того, як вони щось за-
мовили в Інтернеті, або коли викривають оператора 
веб-сайту, а прокуратура чомусь вважає за потріб-
не віднести когось із людей з його адресної книги 
до потенційно небезпечних злочинців. Лише пере-
живши страждання, які несе в собі криміналізація, 
виникає бажання щось змінити.

«При роботі у сфері захисту 
молоді повинні визнавати, що 
молоді люди є експертами 
свого покоління та свого життя 
і потребують чесних відповідей 
на свої запитання»

Ви підтримуєте відповідальне ставлення до вжи-
вання наркотиків. А як же діти та молодь? Хіба вони 
не повинні бути під особливим захистом? 

Захист молоді для нас є дуже важливим питанням. 
Всі, хто долучається до нас, відчули на собі або на 
своїх дітях, що нинішньої профілактичної роботи 
недостатньо. Вони зазначають: «Скажи наркотикам 
ні!», та все. Молодь сміється з того, чого їх вчать, 
так як вони вже всього дізналися самостійно за до-
помогою інтернету. Деякі з них спробували нарко-
тики у дванадцять, тринадцять років і дивуються, 
чому вони повинні отримувати інформацію про 
наркотики у 16. При цьому часто це робиться за до-
помогою шокуючих образів — наприклад, розповіді 
про людей, які вживають кристалічний метамфета-
мін і живуть у злиднях. Це страшенно дискредитує, 
так, ніби життя показаних людей більше не варте 
того, щоб його продовжувати. Водночас смішним є 
те, що відомо, більшість з тих, хто вживає метам-
фетамін, просто не визнається. 

Ніякі вікові обмеження не є достатніми для захисту 
молоді. Щонайменше десята частина неповноліт-
ніх вживає марихуану та інші заборонені наркоти-
ки. Для того, щоб взаємодіяти з ними, в роботі з пи-
тань захисту молоді необхідно визнати, що молоді 
люди є знавцями свого покоління та свого життя 
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й потребують чесних відповідей на свої запитання 
для того, щоб відповідально ставитися до свого 
здоров’я.

А як щодо алкоголю? Це легально, 
але все одно завдає чимало шко-
ди.... 
Саме в середовищах, де вживаються наркотики, 
часто засуджується алкоголь. Можна почути таке: 
«Це дозволено, а мій наркотик - поза законом». Ал-
коголь тісно пов’язаний з чоловічим насильством. 
Говорять вони так, коли втрачаються всі гальма: 
«Нехай роблять, що роблять, їм же весело». Інша 
картина з жінками, які п’ють. Їм наказано тримати 
ситуацію під контролем. З цього і треба починати. 
Ми прагнемо — зокрема, як жінки*, і тут я маю на 
увазі всіх людей, які ідентифікують себе як жінки, 
— повернути алкоголь, а також визнати його пози-
тивні сторони. Звичайно ж, що він має негативні на-
слідки. Разом з тим, він має позитивні ефекти. 

В даний час спостерігається новий рух критичних 
розмов про нормальність алкоголю і про те, що в 
нашому суспільстві постійна присутність алкого-
лю з раннього віку виховує в людині пияцтво. Але я 
також вважаю важливим для подальшого розвитку 
роботи з алкоголем розглянути, за яких рамкових 
умов бездумне вживання алкоголю може працюва-
ти для кожного, хто не турбується про власну без-
пеку. Незважаючи на всю очевидну шкідливість, 
алкоголь є дуже популярною речовиною. Прийом 
через пиття нескладний, є товариським видом ді-
яльності, розслабляє, доза добре контролюється, 
організм зазвичай надійно реагує на передозуван-
ня блюванням. Зазвичай це є гарним способом від-
почити від власних думок на кілька годин. 

Це звучить так, ніби ви робите 
якусь рекламу? 
Ні, ми не закликаємо вживати наркотики. Замість 
того, щоб мріяти про світ без наркотиків, якого ніко-
ли не буде, ми розглядаємо реальні життєві ситуації 
та їх зв’язок з наркополітикою. Кожна доросла лю-
дина повинна мати можливість самостійно вирішу-
вати, що їй вживати, не відчуваючи від самого по-
чатку поганого самопочуття, не соромлячись, якщо 
щось піде не так, і не побоюючись правоохоронних 
органів. 

Одна речовина не завжди є поганою, а інша – не 
завжди є хорошою. Деякі препарати мають особли-
вий потенціал ризику, тому слід бути обережними 
з дозуванням. Майже в кожному великому місті іс-
нують ініціативи щодо безпечного вживання та без-
печних вечірок, спрямовані на запобігання шкідли-
вому впливу вживання наркотиків. Вони проводять 
дуже хорошу роботу та ведуть дискусії щодо ризи-
ків. Тут йдеться про те, щоб з’ясувати, що і в яких 
ситуаціях спрацьовує найкраще.

Деякі люди приймають наркотики як засіб для 
сну, інші хочуть позбутися заборон або полегши-
ти симптоми хвороби. Я думаю, що усвідомлення 
різних причин допомагає зробити вживання нарко-
тичних речовин менш засуджуваним.

Які ризики ви берете на себе, беру-
чи на себе зобов’язання? 
Поки що дуже мало. Звичайно, я вже не можу 
претендувати на певні посади, бо моє ім’я тепер 
відоме. В іншому місті, окрім Берліна, це було б, 
напевно, складніше. Мені, напевно, доведеться 
частіше виправдовуватися – інакше люди уникати-
муть мене. Я знаю від людей, які живуть у сільській 
місцевості, що вони дуже самотні у цьому питанні. 
Саме тому ми організовуємо щомісячні віртуальні 
зустрічі. 

Я також займаюся питаннями наркополітики на 
міжнародному рівні й намагаюся використовувати 
власну свободу слова, якою я користуюся в Німеч-
чині. У своїй магістерській роботі, наприклад, я до-
сліджувала політику стосовно наркотиків на Філіп-
пінах. 

У Твіттері я регулярно коментую міжнародні події 
— нещодавно, наприклад, про смертну кару в Сін-
гапурі, яку там знову запровадили. Постраждали 
майже тільки ті, хто потрапив до в’язниці за збері-
гання наркотиків. Активісти в інших країнах не мог-
ли безпечно висловлювати свої критичні зауважен-
ня. Для порівняння, я фактично рухаюся у відносно 
безризиковому просторі. 
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Ви виступали на відкритті PoBe. Як 
відбувається контакт з Німецькою 
федерацією з питань СНІДу? 
Дірк Шеффер, офіцер з питань запобігання нар-
котикам та в’язниць, завжди був прикладом для 
наслідування у моїй роботі. Ми познайомилися під 
час нашої першої петиції #MyBrainMyChoice у 2020 
році. На той час ми з моїм колегою по службі були 
ще зовсім незнайомими людьми. 

Так ми познайомилися з DAH й відтоді співпра-
цюємо. Наразі ми також спільно працюємо над 
проектом з дестигматизації. Ми працюємо над 
пропозицією щодо недискримінаційної мови — як 
пропозицією для обговорення з системою допомо-
ги, а також з політиками та журналістами. 

Як виглядає недискримінаційна 
мова по відношенню до людей, 
яких ви захищаєте? 
Ми обрали формулювання «особи, які вживають 
наркотичні речовини», тому що це ставить на пер-
ший план відповідну особу. Вживання наркотиків 
— це лише одна з багатьох речей, які ця людина 
робить. Одна з наших цілей — бути точними й нази-
вати речі своїми іменами. Саме тому ми вважаємо 
це формулювання кращим, ніж термін «наркоман», 
який вже є дискредитаційним — особливо у порів-
нянні з такими термінами, як «наркозалежний» та 
«наркоманія». 

Основна проблема тут полягає в тому, що ми маємо 
справу з дистанційною ідентифікацією. Ми навіть 
не знаємо, чи є хтось залежним. Такий діагноз по-
винні ставити медичні працівники. 

Інтерв’ю: Інга Дрейер

https://mybrainmychoice.de 
https://www.entkriminalisierung.info

«Кожна доросла людина по
винна мати можливість само
стійно вирішувати, що їй їсти, 
не відчуваючи заздалегідь, 
що щось піде не так»
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В рамках «Позитивних зустрічей», як і на попе-
редніх конференціях, відбулося обрання нових 
представників «ВІЛ-Позитивних». Серед основних 
завдань цього комітету буде підготовка PoBe 2024. 
Крім того, члени організації є важливою ланкою 
між ВІЛ-спільнотою та представницьким органом 
і, наприклад, мають право пропонувати кандидатів 
на представництво спільноти на Німецько-австрій-
ському конгресі з питань СНІДу (DÖAK).   

Серед учасників PoBe 2022 саме ці десять осіб були 
обрані новими представниками «ВІЛ-Позитивних»:

Звертайтеся за адресою posithivegesichter@dah.
aidshilfe.de, а також на сторінці PositHIVen Gesichter 
у Facebook.

Нільс Бьом

Інго Бак

Корі Гоффманн

Ніколь Камга

Денис Лейтлофф

Коллінз Опінго

Ян Паррінгтон-Фестер

Лілліан Петрі Кабабіто

Берт Розовські

Сара Сальвадор

ТАКИМИ Є НОВІ «ВІЛ-ПОЗИТИВНІ»
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ЯК ІНТЕГРАЦІЯ МОЖЕ БУТИ 
УСПІШНОЮ: ПРОБНИЙ КУРС 
ЖЕСТОВОЇ МОВИ В POBE

«Позитивні зустрічі 2022» були як ніколи різноманітними. У конференції 
також взяли участь нечуючі відвідувачі. Спілкування між чуючими і глухими 
людьми ускладнене і часто не вдається вже тому, що існує невпевненість 
у встановленні контакту. Щоб побудувати тут місток, мережа deaf_experts 
запропонувала два пробних курси жестової мови в рамках Open Space.  

ПИТАННЯ 
СТАВИВ 
ВЕРНЕР БОК
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Ця пропозиція була з радістю прийнята учасниками 
PoBe, які чують, і курси користувалися великою по-
пулярністю. Учасники дізналися, як правильно ко-
ристуватися пальчиковою абеткою, а також про де-
кілька основних знаків. Це було дійсним викликом, 
але з ним впоралися з гумором. У такій невимуше-
ній атмосфері було легко поставити запитання лю-
дям, спілкування з якими у повсякденному житті є 
досить складним. 

Про те, як вони самі сприйняли конференцію, роз-
повідають у спільному письмовому інтерв’ю два 
керівники курсів — Фабіан з Мюнхена та Марсель 
з Ессена.

Вами було запропоновано два курси 
мови жестів. Що спонукало вас зро-
бити цю пропозицію?
Налагодження контакту між людьми, які чують, та 
глухими, є для нас головним завданням. Ми пере-
коналися, що багато людей, які чують, відчувають 
себе невпевнено по відношенню до людей з вада-
ми слуху, і часто їм не вистачає сміливості вступати 
в контакт з глухими людьми. Для того, щоб розбити 
кригу, народилася ідея пробного курсу — кроку до 
більш успішної інтеграції. 

Які враження залишилися у Вас від 
обох воркшопів?
Ми були дуже здивовані, що так багато людей взя-
ли участь. Ми були дуже раді такій зацікавленості. 
Це дозволило нам відчути себе інклюзивною части-
ною групи.

Я відчув велику зацікавленість, 
відкритість і допитливість з боку 
учасників курсу. Центральним пи-
танням було: Як чуючі та глухі люди 
знаходять контакт один з одним? Я 
помічаю в собі невпевненість, тому 
що не хочу бути настирливою чи 
владною. Яким чином можна було б 
налагодити контакт?
Належним способом встановлення контакту є, 
перш за все, зоровий контакт. Допомагає, якщо лю-
дина говорить повільно і чітко. Звичайно, ви також 
можете використовувати аркуш паперу, щоб запи-
сати щось, або можете скористатися мобільним те-
лефоном.

Для нас також це не проблема, якщо хтось легенько 
поплескає нас по плечу, щоб налагодити контакт. 
Наш досвід показує, що комунікація може бути тро-
хи складнішою на початку. Однак це вирішується 
відносно швидко, так що базова комунікація може 
працювати добре. Люди, які чують, повинні мати 
більше сміливості йти на контакт і наважуватися 
підходити до глухих.

Які Ваші враження від обміну в PoBe 
під час офіційної програми,  а також 
під час неофіційних частин? Чи пе-
редбачають останні контакти з учас-
никами, що можуть чути, чи ви схиль-
ні залишатися у власній «мильній 
бульбашці»? Як можна стимулювати 
обмін ще більше? Чи є досить вузькі 
рамки?
Це дуже сильно залежить від теми. Деякі учасники 
також намагалися зв’язатися з нами безпосеред-
ньо без перекладачів або спілкувалися за допомо-
гою мобільного телефону чи записок. Іноді учасни-
ки вважали за краще дочекатися перекладачів.

Так само було і з нашого боку. Однак, часто буває 
так, що глухі люди спілкуються лише між собою, 
оскільки вони, зі зрозумілих причин, не зустрічають 
між собою жодних бар’єрів.

Ви обоє в команді deaf_experts.  
Розкажіть, будь ласка, щось про це. 
Що саме ви робите?
Команда складається з людей, які працюють на до-
бровольчих засадах. Він був створений існуючою 
експертною групою нечуючих людей DAH. Ми ба-
чимо себе як мережу і поставили собі за мету за-
безпечити найкращу освіту для глухих людей. Гро-
мада глухих значною мірою покладається на мову 
жестів, але, на жаль, не вся інформація доступна 
цією мовою. Багато інформації часто проходить 
повз нечуючих людей. Поки що є лише кілька про-
позицій для людей з вадами слуху. У майбутньому 
ми маємо позиціонувати себе ширше й створювати 
додаткові пропозиції.
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Багато хто з нас відчуває, наскільки 
корисно обмінюватися ідеями з інши-
ми людьми, які опинилися в подібних 
ситуаціях, і саме для цього й існує 
PoBe. Які є пропозиції для квір-глу-
хих? Які послуги доступні конкретно 
по темі «Профілактика ВІЛ»?
На жаль, пропозицій для квір-глухих дуже мало або 
майже немає. Це одна з причин, чому ми створили 
deaf_experts в Інстаграмі. Таким чином, квір-глу-
хим людям більше не доведеться відчувати себе 
ізольованими через брак інформації. Поки що на 
домашній сторінці DAH є лише основна інформація 
у вигляді відеороликів жестовою мовою, а також 
консультаційна служба, яку пропонує команда Sign 
AIDS Team у Гамбурзі. Але цього замало. Має бути 
більше пропозицій, наприклад, зустрічі по обміну 
для позитивно налаштованих глухих людей тощо.

Поза межами позитивних зустрічей: 
Ви досить добре інтегровані у служби 
підтримки у зв’язку зі СНІДом, чи це є 
досить проблематичним? Чого Ви хо-
чете від послуг з підтримки при СНІДі?
На жаль, ми поки що не дуже задоволені інтеграці-
єю у сфері боротьби зі СНІДом. Це пов’язано, серед 
іншого, з недоступністю домашньої сторінки та не-
доступністю консультаційної служби, яку пропонує 
Німецька федерація з питань СНІДу. Наприклад, 
для поточних відео відсутні субтитри або вставки 
перекладача жестової мови. Ще однією проблемою 
є те, що тексти написані не простою мовою. Потріб-
но більше працювати з візуалізацією або репрезен-
таціями.

Наразі для глухих не існує жодної інформації про 
віспу мавп (MPV). Інформація надається у тексто-
вому вигляді, але для більшості нечуючих людей 
цього недостатньо. Навички читання не є достат-
німи для того, аби зрозуміти все. Потрібно робити 
більше.

Який Ваш особистий висновок  
щодо PoBe 2022?
Ми були у захваті та отримали багато досвіду. Ін-
теграція між людьми, які чують і не чують, добре 
працює. Наступна PoBe нас дуже хвилює. Ми дуже 
сподіваємося, що наші вимоги будуть почуті та по-
всюдно розвиватимуться більш доступні послуги. 

позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin
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Дослідження «Позитивні голоси 2.0» вкотре пе-
реконливо це підтвердило: люди з ВІЛ дуже часто 
стикаються з дискримінацією на прийомах у ліка-
рів, в поліклініках, в реабілітаційних установах або 
при інших контактах з системою охорони здоров’я. 
56% респондентів повідомляють про дискриміна-
цію в системі охорони здоров’я протягом останніх 
дванадцяти місяців перед опитуванням. Водночас, 
ізоляція у сфері охорони здоров’я сприймається як 
особливо обтяжлива.

Кампанія RESPECTOMAX
Достатня причина, щоб розпочати антидискримі-
наційний проект, який чітко спрямований на лікарів 
та лікарські асоціації, але також стосується інших 
учасників системи охорони здоров’я. Саме тому 
учасники тематичного воркшопу «Позитивні голоси 
2.0» розробили акцію RESPECTOMAX. На засіданні 
Ради Європи в Дуйсбурзі акція була презентована, 
обговорена та доопрацьована разом з учасниками. 
Відгуки про ініціативу та матеріали були надзви-
чайно позитивними. Зовнішній вигляд та зміст були 
дуже добре сприйняті. Інтерес був великий: близь-
ко 30 учасників дали важливі імпульси для подаль-
шого розвитку та впровадження. 

Діючі речовини
RESPECTOMAX складається з коробки, яка нагадує 
коробочку з-під ліків. Окрім солодощів, він містить 
листівку, яка надає сучасні знання про ВІЛ, вказує 
на негативні наслідки дискримінації та коротко 
презентує ключові результати дослідження «Пози-
тивні голоси 2.0». Мета - запустити процес рефлек-
сії серед лікарів та інших представників системи 
охорони здоров’я через знання та освіту. Це має 
сприяти зменшенню дискримінації в системі охоро-
ни здоров’я.

А саме: RESPECTOMAX покликаний допомогти ви-
явити дискримінаційну поведінку у власній практи-
ці та активно боротися зі страхами, застереження-
ми та застарілими знаннями, тим самим сприяючи 
тому, щоб люди, які живуть з ВІЛ, менше стикали-
ся з дискримінацією в системі охорони здоров’я в 
майбутньому.

Закликаємо до участі:  
тепер все залежить від вас!
Розробники створили препарат RESPECTOMAX. Го-
товий матеріал можна замовити у DAH. Акція сфо-
кусована на секторі охорони здоров’я і має бути 
використана, наприклад, і тут:

•	 у виступах перед делегатськими з’їздами 
	 медичних та стоматологічних асоціацій  
	 по всій країні

•	 на медичних конгресах та подібних заходах

•	 у навчальних закладах для медсестер  
	 або на заходах для студентів-медиків

•	 на заходах для фармацевтів та в  
	 фармацевтичних палатах

•	 у кабінетах лікарів, клініках або  
	 реабілітаційних установах, де Ви зазнали  
	 дискримінації

•	 з лікарями, які нас підтримують, щоб вони  
	 могли передати це іншим лікарям

•	 ... скрізь, де RESPEKTOMAX може розвинути  
	 свій антидискримінаційний вплив у секторі  
	 охорони здоров’я
 
Будьте там! RESPECTOMAX потребує вашої місцевої 
участі, щоб мати вплив на національному рівні! Ви 
хотіли б отримати більше інформації, пропозицій 
або перші конкретні дати, коли ви зможете вико-
ристовувати RESPEKTOMAX? З більш детальною 
інформацією можна ознайомитися на сайті www.
aidshilfe.de/respektomax 

ДИСКРИМІНАЦІЮ  
МОЖНА ВИЛІКУВАТИ

Зовні все це схоже на аптечку, та ї ї вміст насправді може допомогти 
стабільно покращувати життя пацієнтів: а саме - за допомогою 
інформації та освіти. У рамках PoBe 2022 стартував новий та 
оригінальний антидискримінаційний проект RESPEKTOMAX.

ТЕКСТ
МАТІАС КУСКЕ
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Ральфе, Ви запропонували на «Пози-
тивних зустрічах» відкритий простір 
на тему волонтерства. Що Вас спону-
кало до цього? 
Ральф: «Я керувався власним досвідом добро-
вольчої діяльності — добрим й не дуже. Крім того, 
мені доводилося стикатися з людьми, які хотіли до-
лучитися до підтримки боротьби зі СНІДом, але їхні 
ідеї зазнавали фіаско. Це призводило до розчару-
вання, оскільки вони нікуди не просувалися зі свої-
ми слушними пропозиціями. У Open Space я просто 
хотів почути, як інші досягли успіху у своїй волон-
терській діяльності, і що, можливо, можна було б 
зробити краще».

Попри ваш неоднозначний досвід: 
Чому для Вас важливо бути добро-
вольцем у сфері протидії поширенню 
ВІЛ-інфекції?
Ральф: «Я переконаний, що навряд чи хтось знає 
більше про проблеми, пов’язані з ВІЛ, ніж саме 
«постраждалі». Цей досвід має застосовуватися 
там, де це можливо. Завдяки волонтерській ро-
боті я багато дізнався про себе і відчув справжню 
турботу в цьому середовищі, особливо на початку 
моєї інфекції. Зараз мені подобається щось давати, 
тому що я знову маю силу і хочу використати ї ї для 
«слабших».

Гаррі, ви теж працювали доброволь-
цем у сфері боротьби з ВІЛ, будучи 
ВІЛ-позитивною людиною. Який дос-
від ви мали з цього приводу?
Гаррі: «Я багато років був активним членом пози-
тивної спільноти. На жаль, це призвело до великого 
розчарування мене. У мене склалося враження, що 

волонтерська діяльність у цій сфері потрібна лише 
тоді, коли вона відповідає певним уявленням по-
стійних гравців. 

Критичні заяви, наприклад, не вислуховувалися 
із задоволенням, а особиста ініціатива, яка, безу-
мовно, була професійно досвідченою та обґрунто-
ваною, розглядалася як така, що підриває основні 
завдання штатних співробітників. Контент, який пе-
реслідував власну мету, але при цьому був корис-
ним для суспільства, блокувався, а не просувався. 
Я відчув це в різних проектах — на місцевому рівні, 
а також на державному та національному». 

Гаррі, Ви також були штатним кон-
сультантом з питань сексуального 
здоров’я та гендерної ідентичності 
протягом декількох років, працюючи 
з квір-молоддю. Якою є Ваша точка 
зору з цього приводу?
Гаррі: «З власного досвіду роботи на постійній ос-
нові, часто відчувається нестача коштів та інших 
ресурсів. Тут завжди були корисними добровільні 
помічники. Однак ця допомога часто була ненадій-
ною, спорадичною, а обов’язковість зобов’язань 
нерідко перекреслювалася іншими особистими ін-
тересами. 

Іншим досвідом було те, що часто люди, які пропо-
нували допомогу, були соціально незахищеними, 
мали мало друзів та контактів і хотіли через цю до-
помогу долучитися до соціальної активності. Іноді 
було зрозуміло, що ця взаємодія використовувала-
ся більше як самотерапія для того, щоб примирити-
ся з власною історією. 

«ВОЛОНТЕРСТВО НЕ ПОВИННО БУТИ 
ЛИШЕ ДОПОМІЖНИМ ЗАСОБОМ».

Без волонтерів роботу в сфері СНІДу важко уявити. Але дехто також 
відчуває розчарування й зневіру. Ральф Рюдігер з Кельна та Гаррі 
з Реклінгхаузена розповіли в інтерв‘ю про свій досвід та ідеї щодо 
кращої співпраці між основними та волонтерськими працівниками.

ІНТЕРВ’Ю 
ВЕРНЕР БОК
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Звичайно, було і є також багато помічників, які сво-
єю відданістю виконують важливі завдання в по-
трібний час в потрібному місці і роблять цінну ро-
боту».

«Влонтерська діяльність
потребує надійності»

Про що, можливо, варто замислитися 
людям перед тим, як вирішити стати 
волонтером, або перед тим, як долу-
читися до самодопомоги?
Гаррі: «Волонтерська робота також потребує надій-
ності і не повинна бути мотивована примхою. Ви не 
просто організовуєте для себе завдання і соціальні 
контакти, ви стаєте частиною системи і берете на 
себе зобов’язання. Кожен має усвідомлювати цю 
відповідальність».

На тлі вашого досвіду: Де існують 
найбільші конфліктні ситуації або 
потенціал для розчарування у сфері 
волонтерства у зв’язку з ВІЛ?
Гаррі: «Я бачу найбільші зони конфлікту в тому, 
що в певних установах волонтерська робота, на 
мою думку, є лише допоміжним засобом. Части-
на основного персоналу ПОВИННА займатися пи-
танням волонтерства, але вони не мають досвіду 
в питаннях кураторства, супроводу та організації 
волонтерства і вважають, що це є додатковим на-
вантаженням до їхніх основних завдань. Однак 
волонтерство не повинно бути допоміжним засо-
бом, а має супроводжуватися професійно та мати 
достатні ресурси».

Ральф: «Люди, які хочуть бути добровольцями, по-
требують постійного партнера, який відкритий до 
нових ідей і не блокує хороші ідеї відповідно до гас-
ла: «Такого ще не було ніколи. Так було завжди. Це 
ніколи не спрацює. Я скептично ставлюся до того, 

ІНТЕРВ’Ю 
ВЕРНЕР БОК
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чи варто воно того...». Волонтерство також перед-
бачає зворотній зв’язок, заохочення та підтримку, 
які, на жаль, не завжди доступні або доступні без 
упереджень».

Що повинні робити організації, які 
надають підтримку в боротьбі зі СНІ-
Дом, щоб сприяти добровольчій при-
хильності та самодопомозі? Як би для 
Вас виглядала ідеальна співпраця? 
Ральф: «Вважаю, що в кожній організації, яка за-
ймається підтримкою людей, які живуть з ВІЛ/СНІ-
Дом, необхідно терміново ввести постійну посаду, 
присвячену темі волонтерства. На цю посаду має 
прийти людина, яка цінує волонтерство й є готовою 
до реальної участі в ньому. 

Aidshilfe також терміново потребує створення про-
стору без заборон на мислення, щоб вона також 
могла узгодити або адаптувати власну роботу на 
тему ВІЛ-інфекції. Люди повинні відчувати себе 
бажаними й зрозумілими. Волонтерство має бути 
визнаним та активно підтримуватися. Необхідно 
ширше розповсюджувати запрошення, аби якомога 
більше людей долучилися та стали безпосередніми 
учасниками».

Гаррі: «Центри СНІДу могли б зробити своєрідне 
оголошення про вакансії для різних волонтерських 
завдань. Такий огляд, який також може бути орга-
нізований віртуально, показує, які заходи ще не за-
вершені і коли вони мають бути завершені. Таким 
чином, волонтери можуть обрати завдання, яке 
відповідає їхнім власним навичкам та інтересам. 
Волонтери — це не «вмільці на всі руки».

«Визнання і вдячність — 
це все і відразу»

Який Ви зробили висновок з двох 
відкритих просторів на тему волон-
терства?
Гаррі: «Волонтерство було й залишається важли-
вим. Це вимагає більшої, а подекуди й іншої обізна-
ності: як з боку штатних структур, так і з боку са-
мих волонтерів. Багато хто хоче долучитися, але ця 
участь також вимагає певних правил, як з одного, 
так і з іншого боку. 

Супровід і підтримка з боку головного офісу мають 
бути надійно доступними, до цього завдання не 

можна ставитися як до чогось другорядного. Самі 
волонтери також мають демонструвати надійність 
у своїй роботі. 

Визнання і вдячність — це все і вся. Це починається 
з питання про те, наскільки важливою є тема волон-
терства в організації. Але йдеться також про рівень 
завдань, які мають взяти на себе волонтери. Йдеть-
ся про вдячну взаємодію, яка також виражається у 
способі спілкування та передачі інформації — і яка 
час від часу передбачає просто сказати «дякую». 

Ральф: «З одного боку, я зрозумів, що деякі люди, 
які були волонтерами в минулому, більше не мо-
жуть або не хочуть брати участь. З іншого боку, я 
також визнав великий і різноманітний потенціал 
волонтерів. Багато хто з нас насправді може зро-
бити більше, ніж те, що ми показуємо, або що нам 
часто дозволяють показати, або що ми хочемо по-
казати. Різні, багатогранні та різнобічні соціальні та 
тематичні компетенції та досвід були вражаючими. 

Однак таке слід добре супроводжувати та актив-
но просувати. Коли стає очевидним, що ти можеш 
зробити свій внесок, сформувати та вплинути або 
навіть змінити щось у «позитивному» сенсі — це і є 
справжня самодопомога». 
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Оксамитове полотно, розстелене перед великим червоним бантом, синє, 
як море. У ньому плаває багато невеликих закритих пробкою пляшок, в 
середині яких видніються згорнуті папірці. Як і під час попередньої конфе-
ренції Positiven Begegnungen («Позитивні зустрічі»), учасники в Дуйсбур-
зі у рамках колективної акції також мали можливість вшанувати пам’ять 
померлих, друзів, соратників і родичів. Багато хто підтримав пропозицію 
інсталяції «Послання у пляшці», щоб надіслати їм повідомлення: слова 
подяки, співчуття, любові і пам’яті. Для цього, крім ручки та паперу, були 
підготовані пляшки, в яких можна було символічно відправити послання.

«ПЛЯШКОВА ПОШТА»  
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«ЗА ЖИТТЯ ВІЛ-ІНФІКОВАНИХ БЕЗ 
ДИСКРИМІНАЦІЇ ТА РАСИЗМУ»

Ніколи раніше стільки людей з 
африканської спільноти не брали участь 
у конференції Positiven Begegnungen 
(«Позитивні зустрічі»), як у Дуйсбурзі. 
Омер Ідрісса Уедраого, спеціаліст 
з питань міграції DAH, пояснює, що 
сприяло такому успіху.

ІНТЕРВ‘Ю
АКСЕЛЬ ШОК
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Конференція PoBe 2022 («Позитивні 
зустрічі 2022») була така різноманіт-
на, як ніколи. В тому числі й через те, 
що вперше так широко була пред-
ставлена африканська спільнота. Як 
цього вдалося досягнути?
Омер Ідрісса Уедраого: Міграційна робота DAH 
базується на принципах партисипативної участі, 
тобто на рівноправній співпраці з мігрантами та 
біженцями. У такий спосіб ми хочемо сприяти са-
мовизначенню цієї цільової групи, зміцнити ї ї спіль-
ноту та в цілому покращити можливості для підтри-
мання здоров’я. У той же час люди дізнаються, що 
відчуваючи себе частиною цього суспільства, вони 
можуть впоратися і змінити щось власними силами.

Той факт, що нам вдалося досягнути цього на кон-
ференції PoBe 2022, частково пояснюється тим, що 
ми, як департамент міграції, постійно проводили 
тісну співпрацю з громадами. Так, наприклад, під 
час загальнонаціональної зустрічі африканських 
проєктів у Потсдамі ми обговорювали важливість 
активної участі африканських спільнот: чому важ-
ливо брати участь у ринку можливостей, чому вар-
то приділяти увагу розробці мережевих структур та 
які позитивні наслідки все це зрештою матиме на 
особисте життя.

Чого можна навчитися з цього 
досвіду? Що слід враховувати, звер-
таючись до спільноти під час інших 
заходів та кампаній?
На мій погляд, перед проведенням заходів та кам-
паній необхідно завчасно звертатися до спільноти 
та забезпечувати ї ї реальну участь.  Адже у спіль-
ноти є своє ноу-хау і вона повинна заздалегідь 
розуміти сенс і користь співпраці. А африканська 
спільнота хоче відігравати активну роль у реаліза-
ції заходів. Щоб достукатися до цих груп, необхід-
но використовувати різні підходи. Необхідно, при-
міром, перевірити, чи не є перешкодою для деяких 
спільнот плата за участь у заході, оскільки саме 
серед мігрантів фінансові ресурси дуже обмежені.  

Так як багато мігрантів і біженців уже зазнали різ-
номанітної дискримінації та расизму, для співпраці 
слід створювати безпечні простори.  Йдеться про 
те, щоб співпраця приносила також радість і задо-
волення, а не (повторне) травмування або образи.

Які відгуки залишили африканські 
учасники конференції PoBe? Чи є з 
їхнього боку пропозиції про покра-
щення?
На щастя, ми отримали багато позитивних відгуків. 
Були висловленні слова вдячності стосовно того, 
що DAH проявила солідарність з африканськими 
біженцями з України, які зазнають нерівного полі-
тичного ставлення та досі мають долати юридичні 
труднощі.

Оскільки різноманіття може також призвести до 
проблем, невелика команда довірених людей на-
магалася забезпечити на конференції PoBe поін-
формованість та обізнаність.  Ми настійно реко-
мендуємо залучати на заходи такого масштабу з 
такою різноманітністю учасників кваліфіковану 
команду для підвищення обізнаності, щоб уник-
нути множинної дискримінації та расизму. Ми ма-
ємо працювати разом, щоб життя людей з ВІЛ було 
вільним від дискримінації та расизму. Тому в май-
бутньому в профілактичній роботі з африканською 
спільнотою необхідно створити критичну до расиз-
му взаємодію. 
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«НІХТО НЕ ПОВИНЕН ЗМУШУВАТИ 
МЕНЕ ВІДЧУВАТИ, ЩО Я НЕПОВНО-
ЦІННИЙ» 

Різноманіття завжди було сильною стороною ВІЛ-спільноти, 
але ніколи раніше частка учасників африканського 
походження не була такою високою, як на конференції  
Positiven Begegnungen 2022 («Позитивні зустрічі 2022»).  
Їх життєві шляхи та долі можуть відрізнятися, але досвід 
дискримінації та расизму навпроти є дуже схожим. 

МАРТІН РАЙХЕРТ

Kaningiriue  
Jatamunua
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Конференція була така різноманітна як ніколи ра-
ніше. Значно зросла частка жінок.  Понад півсотні 
учасниць втекли з України через війну, і загалом 
більшість людей у залі на відкритті конференції не 
має німецького коріння, а натомість зокрема афри-
канське.

Останньому ми завдячуємо передусім Омеру Ідріс-
сі Уедраого, відносно новому експерту-доповідачу 
німецької організації Aidshilfe у галузі міграції. Сам 
він родом із Буркіна-Фасо, лише кілька років живе в 
Німеччині – і має хороші зв’язки. Якщо коли-небудь 
у когось з ВІЛ-позитивних представників расових 
меншин і був страх звернутися в Deutsche Aidshilfe, 
то Омер Ідрісса Уедраого допоміг багатьом його 
позбутися.

До Дуйсбурга також приїхала група молодих сту-
дентів африканського походження, які змушені 
були тікати з України. Багато з них з Нігерії, біль-
шість студенти-медики, деякі з ВІЛ-позитивним 
статусом та/або належать до ЛГБТІК*-спільноти.  
На конференції PoBe вони знайшли безпечне місце, 
яке дало їм можливості для обміну та спілкування. 
А також шанс на те, що їхні проблеми будуть почуті.

Біженці війни другого сорту
Канінгіріуе Джатамунуа — одна з таких біженців, 
вона походить з Намібії і належить до намібійської 
народності гереро. Вона носить окуляри, бездоган-
но розмовляє англійською, і виглядає впевненою та 
виснаженою одночасно.  У Віндхуку дівчина ходила 
до німецької школи, отож трохи розмовляє німець-
кою. Свого часу ї ї батьки подумали, що в такий спо-
сіб для дітей було б добре примиритися з минулим, 
зі спадщиною колоніальної епохи та геноцидом, 
здійсненим військовослужбовцями німецької армії.  
І все ж таки, як і більшість ї ї однокурсників, вона 
не має шансів на пристойне майбутнє в Німеччині, 
оскільки ї ї прийняли лише тимчасово, тоді як укра-
їнські біженці вже можуть за такою собі «приско-
реною процедурою» працювати у лікарнях (в яких 
вони також потрібні). 



позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin32

Травмуючий досвід втечі 
Саме нерівне ставлення, використання подвійних 
стандартів обурює та виснажує студентів, адже 
втеча сама по собі стала більш ніж травмуючим ви-
пробуванням: «У Києві нас спочатку не пускали в 
поїзд, сказали, що це тільки для українських жінок 
і дітей. Потім нам вдалося нарешті сісти, ми їхали 
16 годин поспіль, дванадцять людей в одному купе. 
Стоячи. Без води.» 

У Львові їх нарешті силою висадили з поїзда, «од-
ному з моїх однокурсників навіть приставили до 
голови пістолет», — розповідає групі Канінгіріуе 
Джатамунуа, і відчувається наскільки вона засму-
чена тим, що мусить згадувати все це знову: «На 
кордоні з Польщею українські прикордонники нас 
не пропускали. Вони поставили вимогу: на 10 укра-
їнців мав припадати один іноземець. Вони постійно 
нас розвертали, ми чекали там годинами, інші - по 
декілька днів. Афроамериканців з Великої Британії 
теж, до речі, не пропускали – тож справа була зов-
сім не в країні походження, а в кольорі шкіри. Расо-
ве профілювання.»

«Ніхто не повинен змушувати 
мене відчувати, що я неповно
цінний» 

Аксель, молодий чоловік, високий і в окулярах, під-
німається перед групою, тому що йому є що ска-
зати: «Я тут не по своїй волі, у мене були плани на 
життя. Але я розумію, що я тут не бажаний, у Німеч-
чини подвійні стандарти: до українських біженців і 
до африканців. Проте ніхто не повинен змушувати 
мене відчувати, що я неповноцінний.»

Молоді, освічені люди раптом стали «переселенця-
ми», які не знають, куди і як далі. Працювати вони 
не можуть, вони повинні відвідувати курси німець-
кої мови, але ці курси не оплачуються. Тривалість 
перебування в Німеччині невизначена, шлях назад 
в Україну заблокований – і варіант повернутися 
з порожніми руками до сім’ї, вся надія і чималий 
капітал якої покладено на дитину, яку відправили 
вчитися до Європи, є неприйнятним.

Групу на PoBe очолює Хелене Батамона-Абеке з 
громадської організації Pamoja Afrika e.V., Кьольн. 
Ця організація проводить роботу по боротьбі з ра-
сизмом і зараз також опікується українськими бі-
женцями, особливо африканського походження. 

У Pamoja вони щодня отримують гарячу їжу (хоча 
організація насправді для цього не створена) і 
психосоціальні консультації. «Бомби та зброя не 
розрізняють кольору шкіри», — говорить Хелене 
Батамона-Абеке. Вона одягнена в червоно-жовту 
сукню і кольорову хустину на голові, дехто з біжен-
ців називає ї ї «мамою».  Вона піклується про по-
треби людей, представляє їхні інтереси («Ці люди 
хочуть бути потрібними») і з власного досвіду знає, 
що інтегруватися в чужій країні не завжди просто:  
«Мені знадобилося п’ять років, поки я зрозуміла, 
що таке сортування сміття. І що означають перерви 
на відпочинок.» 

Але Батамона-Абеке також знає, як сприяти зміц-
ненню впевненості у своїх силах:  «Інтеграція — це 
не вулиця з одностороннім рухом. І це факт, - чим 
темніший у людини колір шкіри, тим більше про-
блем вона має.»
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Не випадково англійське слово «Empowerment» в 
цій країні промовляється легше ніж «надання мож-
ливостей і повноважень». Зрештою, йдеться лише 
про те, щоб сприяти зміцненню впевненості у своїх 
силах для захисту себе від дискримінації, пригно-
блення та расизму або для того, щоб просто пере-
жити їх – і особливо багато зусиль потрібно тим, 
хто зазнає дискримінації у багатьох відношеннях і 
перебуває під тиском. На жаль, це часто стосується 
темношкірих людей з позитивними ВІЛ-статусом. 
Вони страждають не лише від повсякденного та 
структурного расизму основного суспільства, але 
й несуть тягар стигматизації через ВІЛ-інфекцію, 
яку вони змушені приховувати, особливо у власній 
спільноті, через страх бути відторгнутими.

«Інтеграція — це не вулиця з 
одностороннім рухом»

З цієї причини в рамках німецької організації 
Aidshilfe вже багато років існує організація самодо-
помоги для темношкірої спільноти: Afroleben+. Од-
ним з ї ї співзасновників є Аббас Теурі з Того.

Він приїхав на конференцію разом із 16 інши-
ми членами з усіх куточків країни. Окрім іншо-
го, Afroleben+ проводить тут театральний май-
стер-клас. Коли Аббас Теурі, якого переслідували з 
політичних мотивів, прибув до Німеччини, точніше 
до Мюнхена, його змусили пройти обов’язковий 
тест і виявилося, що він позитивний. «Слава Богу, 
я не один з цим», — з привітною посмішкою гово-
рить сильний чоловік. «Ще в 2001 році я почув про 
пропозицію DAH щодо зустрічі представників тем-
ношкірих меншин у Берліні-Шпандау. І я пішов на 
цю зустріч». Йому подобається допомагати самому 
собі, «і з того часу ці зустрічі стали для мене сімей-
ними».

«Висвітлення теми ВІЛ/СНІД 
вважається табу. Це також 
стосується питань сексуальної 
орієнтації в цілому»

Як і багато людей африканського походження, він 
не наважується обговорювати свій статус зі своєю 
великою родиною. «Висвітлення теми ВІЛ/СНІД 
вважається табу. Це також стосується питань сек-
суальної орієнтації в цілому. Я досі пам’ятаю, що 
відбувалося вдома, коли моя мама знайшла пре-
зерватив, який я приніс з уроку статевого вихован-
ня в школі».
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Звичайно, про це знає його сім’я, Аббас Теурі одру-
жений і має двох дітей. Чи зазнали вони расизму? 
«Сину було складніше, у нього були постійні про-
блеми в дитячому садку. І сьогодні вони лише ра-
зом з дітьми інших іноземців. Мені це не подобаєть-
ся, але нікого не можна заставляти», — каже він, 
сміючись.

Аббас Теурі прибув до Німеччини – також у Баварію. 
Мусульманин за фахом кухар, і вміє приготувати 
хорошу смажену свинину. Він не відвідує мечеть, 
але й також не ходить на Октоберфест, «востаннє 
я був там, можливо, років п’ять тому». У нього не 
було серйозних проблем із расизмом. Ні? «Ну, що 
ж. Якщо ти хочеш знайти квартиру, тоді стає важ-
ко. Зрештою, у вас є лише один шанс через муніци-
пальне житлове будівництво.»

Як біженці, темношкірі люди мають боротися з осо-
бливими проблемами та потребують ще більше со-
лідарності та підтримки. Щодо пікантної ситуації 
українських студентів на PoBe було створено Пети-
цію, адресовану зокрема міністру внутрішніх справ 
Ненсі Фезер, яка закликає прийняти темношкірих 
громадян, що були змушені покинути Україну через 

війну. Петиція була створена за ініціативою право-
захисника Пітера Еморінкена-Донатуса та еколо-
гічного активіста Тіно Пфаффа, під нею вже підпи-
салися понад 30 000 людей.

«Фактично, чим темніший у 
людини колір шкіри, 
тим більше проблем вона має»

Сенат Берліна в останні хвилини, тобто незадов-
го до закінчення терміну дії в кінці серпня, планує 
зараз спеціальну постанову, відповідно до якої  
зазначеним студентам з так званих третіх країн, 
таких як Нігерія та Камерун, буде запропоновано 
право проживання та кращі можливості матеріаль-
ного забезпечення. Відтак студенти з третіх країн 
повинні отримати на наступні шість місяців посвід-
чення «Fiktionsbescheinigung» — свого роду тимча-
сове посвідчення на легальне перебування у країні. 
Подібне положення діє з кінця квітня в Гамбурзі, а 
також у Бремені. Проте це рішення не є реальним 
вирішенням проблеми для студентів, тому що піс-
ля закінчення терміну дії цього посвідчення вони 
знову зіткнуться з подібними проблемами.  У разі, 
якщо їм не вдасться надати достовірну підставу 
для надання притулку, вони повинні повернутися 
до своїх країн. З іншої сторони, вони можуть пода-
ти заяву на отримання дозволу на проживання для 
навчання в Німеччині, але тут перед ними постають 
значні перепони: окрім підтвердження високого 
рівня знання мови (C1), необхідно мати у своєму 
розпорядженні не менше 10 000 євро. Тому цим 
студентам з України ще дуже далеко до забезпе-
чення стабільної життєвої ситуації. 
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Які цілі ставить перед собою  
Ваша організація?
Тетяно: Ми - мережа професіоналів, які працюють 
з жінками, що вживають наркотики, в різних регіо-
нах, захищають їхні права, займаються адвокацією 
та мобілізацією. Наприклад, ми надаємо правову 
допомогу у випадках насильства з боку міліції або 
ненадання допомоги медичними працівниками. 
Наші параюристи надають консультації, допома-
гають зі складанням нескладних юридичних доку-
ментів, а в разі необхідності супроводжують Вас до 
суду та підтримують до завершення судового роз-
гляду. Ми також організовуємо тренінги, які забез-
печують контрольований та безпечний простір для 
зустрічей та спільної роботи лікарів та жінок, які 
вживають наркотики. На нашу думку, це може по-
кращити ситуацію, наприклад, на Західній Україні, 
де багато людей намагаються вирішувати пробле-
ми молитвою, а не медикаментозним лікуванням.

В українському суспільстві чоловіків, які вживають 
наркотики, сприймають більш позитивно, ніж жі-
нок. Тому багато феміністичних ініціатив намага-
ються привернути увагу до цієї проблеми та ство-
рити гендерно-чутливі пропозиції, які враховують 
потреби жінок. 

Наркополітика в Україні вкрай корумпована. Вас 
можуть відпустити за розповсюдження наркотиків 
– або посадити до в’язниці за те, що ви тримаєте 
порожній шприц. Та залежить це, чи є у вас гроші.

«Я НІКОЛИ НЕ ОПРИЛЮДНЮВАВ  
СВІЙ СТАТУС»

Тетяна очолює Всеукраїнську асоціацію наркозалежних 
жінок «ВОНА» - мережу регіональних лідерів, які працюють 
з наркозалежними жінками. Через війну Тетяна потрапила до 
Німеччини. В інтерв‘ю вона розповідає про свій досвід як ВІЛ-
позитивної матері, яка вживає наркотики, активістки та біженки.

ІНТЕРВ‘Ю 
ІНГА ДРАЙЕР
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«Наркополітика в Україні 
вкрай корумпована»

 
Як Вам жилося як ВІЛ-позитивній 
жінці в Україні?
Я ніколи не оприлюднувала свого статусу. Як акти-
віст, я розповідала про свою замісну терапію, але 
ніколи не говорила про ВІЛ. Якби не син, я б жила 
відкрито. Але якби батьки його однокласників діз-
налися про мій статус, він би зазнав стигматизації. 
Над донькою подруги-активістки жорстоко знуща-
лися в школі через те, що ї ї мати є позитивною. І це 
в Києві!

Коли народився мій син, в лікарні до мене стави-
лися зовсім не так, як до молодої матері. У нас є 
організація «Позитивні жінки», яка супроводжує 
ВІЛ-позитивних жінок під час вагітності та пропо-
нує психотерапію. Однак це не стосується жінок, 
які вживають наркотики. Це ще одне питання, над 
яким працює наша організація.

Які враження Ви отримали,  
коли приїхали до Німеччини?
Я живу в Аугсбурзі. Там я звернулася до лікаря, щоб 
мати можливість продовжити замісну терапію. Мені 
сказали: «У вас немає страховки, ми не можемо 
вам допомогти». Я подумала: В Україні у мене хоча 
б були ліки, чому я зараз тут? В якийсь момент я все 
ж таки знайшла лікаря в Мюнхені. Зараз я ходжу на 
замісну терапію по понеділках, середах і п’ятни-
цях. Без медичної страховки продовження антире-
тровірусної терапії також було складним. Нарешті, 
співробітники Німецької федерації з питань СНІДу 
допомогли мені отримати ліки.

Я чула від багатьох українців, що вони мали про-
блеми, особливо в Баварії, а в Берліні все дуже лег-
ко. Мене зворушила історія знайомої, яка з трьома 
доньками знайшла притулок у родині в Аугсбурзі. 
Вона боїться, що ї ї виженуть з дому, якщо вона роз-
повість про свою ВІЛ-інфекцію. Саме тому вона і не 
звернулася до лікаря. Я доклала зусиль, щоб при-
везти ліки із Запоріжжя до Мюнхена через Львів. 
Дивно те, що вона та ї ї доньки могли загинути під 
час війни. А ї ї самостигматизація настільки висока, 
що вона ризикує померти після втечі без ліків від 
ВІЛ. 

«Позитивні зустрічі» - це 
безпечне місце для мене»

Ви говорите про свою інфекцію  
в Німеччині?
«Позитивні зустрічі» - це безпечне місце для мене. 
Водночас, я живу в Аугсбурзі з двома українськими 
жінками, які мають дуже відмінний від мого досвід. 
Я не кажу їм про свій статус - боюся, що їхнє став-
лення до мене зміниться, і мені, можливо, навіть 
доведеться змінити квартиру. 

ІНТЕРВ‘Ю 
ІНГА ДРАЙЕР
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Взагалі вона хотіла стати жінкою-поліцейським, 
розповідає Валерія. 18-річна дівчина стоїть посеред 
семінарської аудиторії в Меркаторхалле в Дуйсбур-
зі. Вона підготувала воркшоп для PoBe з групою 
молодих українців, які приїхали до Німеччини через 
війну. Німецькомовні слухачі слухали ї ї у перекладі 
на конференції за допомогою навушників. 

Через свою ВІЛ-інфекцію вона не може стати по-
ліцейським в Україні, як каже Валерія. Саме тому 
вона остаточно вирішила вивчати право. Один 
юнак у групі розповів, що хотів стати кухарем. Але 
у навчальному закладі йому відмовили, коли дізна-
лися про його статус. Одна з дівчат запропонувала 
створити петицію, щоб ВІЛ-позитивні люди також 
могли працювати, наприклад, у поліції. «Ви та інші, 
чиї мрії були зруйновані, могли б об’єднатися», — 
каже вона Валерії, яка втратила матір у ранньому 
віці. Коли їй було одинадцять років, мати помер-
ла внаслідок вживання наркотиків, як повідомила 
школярка. «Мати втекла від відповідальності за ви-
ховання ВІЛ-позитивної дитини», — вважає вона. 
«Я не можу любити і поважати жінку, яка настільки 
безвідповідально себе поводить». 

Молоді українці поділилися досвідом втрат, дис-
кримінації та втрачених можливостей. Вони беруть 
участь у конгресі, де більшість учасників є старши-
ми і розмовляють іншою мовою. Така відкритість та 
впевненість у собі — це також питання покоління, 
як зазначила Дарія. 18-річна дівчина — з Києва та, 
так само як і Валерія, народилася з ВІЛ. Сидячи на 
дивані в коридорі конференц-центру, вона говори-
ла українською мовою, перекладач перекладав. 

Її прийомна сім’я порадила їй не говорити відкрито 
про свою ВІЛ-інфекцію. Мовляв, інші люди не зро-
зуміють. Тому ще півроку тому про ї ї статус знали 
лише друзі та рідні Дарія. Але згода вона вирішила 
все ж таки припинити переховування. «В мене ВІЛ. 

Це моє життя», — каже Дарія. Якщо люди через це 
більше не хочуть мати з нею контакту, то тоді це не 
ї ї люди. 

З чотирнадцяти років Дар’я контактує з іншими 
ВІЛ-позитивними молодими людьми через мережі 
та організації. Багато що змінилося, як зазначила 
Дарія. Її покоління має доступ до інформації, до 
конференцій, а також до ліків.

Після Росії Україна має другу за масштабами епіде-
мію ВІЛ-інфекції у Східній Європі/Центральній Азії. 
За оцінками, в країні близько 260 000 людей живуть 
з ВІЛ. Експерти побоюються, що ці цифри можуть 
ще більше зрости через наслідки агресивної війни 
Росії, в тому числі через брак медичної допомоги. 

«У школі завжди є 
ризик піддатися булінгу 
та цькуванню»

Однією з проблем є відсутність сексуальної освіти 
за словами Варвари Шевцови. «У нас тільки один 
урок біології є десь у дев’ятому класі». Активістка 
та феміністка керує рухом «Юнка + 100 подруг». 
Феміністична організація для ЛГБТКІ+ та дівчат з 
ВІЛ була заснована у 2019 році членкинями всеу-
країнської організації «Підлітки України».

Жити з ВІЛ молодим людям в Україні все ще склад-
но за словами активістки. «У школі завжди є ризик 
піддатися булінгу та цькуванню». Саме тому такі 
мережі, як «Юнка», хочуть створювати безпечні 
середовища. «Наприклад, ми організовуємо ху-
дожні виставки, щоб боротися за рівність та проти 
стигматизації».

«В МЕНЕ ВІЛ.  
ЦЕ МОЄ ЖИТТЯ.»

Молоді українці розповіли PoBe про дискримінацію, розбиті мрії, 
але також про надії та важливість спілкування. Варвара Шевцова, 
наприклад, захищає інтереси дівчат та ЛГБТКІ+ з ВІЛ-статусом з 
групою «Юнка + 100 подруг».  

ТЕКСТ
ІНГА ДРАЙЕР
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Varvara und 
Krystina (r.)
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«Юнка» в перекладі з української означає «молода 
дівчина». Символом активістів є лялька, знайдена 
в селищі під Києвом після російської атаки у квіт-
ні. «Ляльки красиві, але вони ще й сильні», — каже 
Варвара Шевцова, яка живе в Шотландії і намага-
ється підтримувати спільноту. Наразі активісти 
забезпечують 50 дівчат по всій Україні гігієнічними 
наборами та покривають витрати на мобільний ін-
тернет, щоб вони могли залишатися на зв’язку. На 
онлайн-зустрічах учасниці обговорюють фемініс-
тичні питання. Тому що важливо говорити не лише 
про війну, а й про щось інше, за думкою Варвари 
Шевцової. 

Варвара розповіла, що до початку російської агре-
сії медичне обслуговування ВІЛ-позитивних людей 
було хорошим. Зараз виникають проблеми з до-
ставкою ліків. «У людей, які живуть з ВІЛ, це, зви-
чайно, викликало побоювання». Від деяких членів 
«Юнки» вона знає, що вони приїхали до Німеччини 
лише з невеликою кількістю ліків при ВІЛ. На щастя, 
вони швидко отримали нові. Перед виїздом дівчата 
звернулися до лікарів в Україні, щоб ті задокумен-

тували, яких саме ліків вони потребують. Таким чи-
ном, німецькі лікарі могли б швидко знайти заміну, 
повідомляє активіст. 

З початком війни постачання лі-
ків для хворих на ВІЛ-інфекцію 
є невизначеним
Деякі українці повідомляють PoBe, що в Німеччині 
важко швидко отримати ліки від ВІЛ без медичної 
страховки. У Дарії, навпаки, все було швидко. У се-
редині березня вона прибула на центральний вок-
зал Берліна, а потім була доставлена до притулку 
для неповнолітніх біженців без супроводу дорос-
лих, оскільки їй ще не виповнилося 18 років. Пізні-
ше вона переїхала до спільної квартири з іншими 
українцями. Соціальні працівники також дбали про 
ї ї медикаментозне забезпечення. 

«Важливо, що біженці можуть продовжувати ан-
тиретровірусну терапію без ускладнень», — каже 
Варвара Шевцова. В іншому випадку стрес може 
мати додатковий негативний вплив на здоров’я. 
«Люди приїжджають із зони бойових дій, вони 
ВІЛ-позитивні, деякі з них ЛГБТКІ+, вони вживають 
наркотики, деякі з них можуть бути травмовані. 
Вони потребують швидкої допомоги». 
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«КОХАЙТЕСЯ, А НЕ ВОЮЙТЕ.  
НІЯКОГО СОРОМУ — ЛИШЕ ЛЮБОВ».
Демонстрація в рамках «Позитивних зустрічей» 
стала традиційною. У Дуйсбурзі ко 200 учасників 
акції пройшли центром міста.

ТЕКСТ
АКСЕЛЬ ШОК
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«Помітні, контроверсійні, сильні» — під таким де-
візом пройшла 21–ша конференція. Наприкінці 
конференції позитивні зустрічі також відбулися на 
вулицях міста. 

Серед близько 200 учасників багато хто був одяг-
нений у сині футболки PoBe з головним гаслом. 
Насамперед, було пронесено банер з девізом акції 
«Багато людей — одна мета:  життя з ВІЛ без дис-
кримінації.»

Чимало учасників PoBe скористалися можливістю 
заздалегідь написати свої індивідуальні послання 
на плакатах.

Тут також виявилося мовне розмаїття конферен-
ції. Тож повідомлення були не лише німецькою, а й 
українською та англійською мовами („I’m a VIP with 
my HIV“ / «Я — VIP зі своїм ВІЛ»). 

Спектр варіювався від гучних підривних гасел 
(«Анальний секс замість статевого акту») до дуже 
особистих текстів, які кидали виклик перехожим 
(«Задумайся: 59, гей, ВІЛ–позитивний і дідусь, це 
можливо...»).

Один з демонстрантів одразу ж підібрав собі від-
повідне вбрання для свого меседжу - «Покажемо 
роги стигматизації ВІЛ–позитивних людей» — і 
одягнув типовий шолом вікінгів.

Через це на барвисту, пишну ходу пішохідною зо-
ною дивилися подекуди скептично, роздратовано, 
але водночас і з цікавістю. Негативних реакцій чи 
навіть ворожості не було. 

На заключному мітингу перед Меркаторхалле ок-
ремі учасники ще раз підсумували свої занепоко-
єння у відданих, та, принаймні, дуже особистих 
промовах. «ВІЛ об’єднує нас. Ми виступаємо за 
те, щоб життя з ВІЛ було звичайною справою, за 
різноманітність. Ми виступаємо за толерантність і 
прийняття», — сказала ведуча конференції Джудіт: 
«Ми не хочемо більше стигматизації та дискримі-
нації ні в повсякденному житті, ні на роботі, ні в ка-
бінеті лікаря. Ми хочемо перестати ховатися і бути 
відкритими». Тож вона звернулася до всіх із закли-
ком: «Сміливіше: Будьте помітними, зухвалими та 
сильними».

позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin



43позитивні зустрічі 2022 | Life+ Magazin

Аббас з мережі AfroLebenPlus додав у своєму ви-
ступі аспекти з точки зору мігрантів, які живуть з 
ВІЛ: «Ми виступаємо за різноманітність і солідар-
ність. Ми говоримо «ні» множинній дискримінації, 
ми говоримо «ні» расизму». Ніхто не повинен бути 
залишений позаду. Тому він вимагав «Лікування 
ВІЛ для всіх, здоров’я для всіх!».

Українська активістка Варвара звернула увагу на 
ситуацію з африканськими студентами, які втекли 
з України і зараз перебувають у вкрай скрутному 
становищі в Німеччині. (див. Сюжет ст. 38)

Христина, також з України, у своєму спонтанному 
виступі ще раз підсумувала дух «Позитивних зу-
стрічей 2022». 

Вона живе з вірусом вже шість років. «Але ВІЛ — це 
не привід соромитися, він може допомогти розі-
братися, як піклуватися про себе і любити себе». 
За ї ї словами, бути іншим — це нормально. «Ми — 
ВІЛ-позитивні, ВІЛ-негативні, незалежно від кольо-
ру шкіри, з усіх країн». У своєму заключному слові 
вона зуміла лише вісьмома словами висловити те, 
що, певно, зворушило серця і розум більшості учас-
ників PoBe 2022: «Кохайтеся, а не воюйте. Ніякого 
сорому — лише любов». 
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Складається кризова ситуація з попередженням. 
Найближчим часом лікар, який спеціалізується на 
лікуванні ВІЛ-хворих у Дуйсбурзі, піде на пенсію. 
Проте поки що, незважаючи на всі зусилля, громад-
ській організації AIDS-Hilfe Duisburg / Kreis Wesel не 
вдалося знайти йому наступника. Це не дуже гарна 
новина, особливо для ВІЛ-інфікованих у Нижньо-
рейнському районі Везель, яким у майбутньому, 
ймовірно, доведеться планувати довгі поїздки, щоб 
потрапити на прийом до лікаря в іншому місті.

Спеціалізована медична допомога складалася в 
Німеччині історично, і тепер покоління, яке було пі-
онером у цій галузі в 1980-х і 1990-х роках, посту-
пово йде на пенсію.

«Важливо зберегти існуючі структури медичної 
допомоги», — пояснює Робін Рюзенберг, керую-
чий директор Німецької асоціації лікарів приватної 
практики з догляду за ВІЛ-інфікованими (dagnä). 
Медичне забезпечення у сфері ВІЛ не відрізняється 
в цьому відношенні від інших галузевих груп.

Ситуація в Дуйсбурзі стала початковою підставою 
для проведення широкоформатного заходу за тех-
нологією відкритого простору в рамках конферен-
ції PoBe, на якому учасники намагалися з’ясувати 
причини такого розвитку подій, а також розробити 
рішення щодо залучення лікарів для медичного за-
безпечення ВІЛ-інфікованих.

Під час обговорення вкотре стало зрозуміло, на-
скільки великою є потреба для хворих на ВІЛ у 
місцевих спеціалістах. Лікарі-спеціалісти знають 
своїх пацієнтів та їх історію хвороби протягом бага-
тьох років, тому можуть призначати терапію, вико-
ристовуючи індивідуальний підхід. Крім того, вони 
розглядають та включають в план лікування інші 
супутні захворювання. В той час як в університет-
ських клініках, за словами деяких учасників, лікарі 
змінювалися кожного кварталу, і історію хвороби 
доводилося розповідати заново під час кожного ві-
зиту. 

Насправді кабінети медичної практики, які б за-
ймалися виключно питаннями ВІЛ/СНІД, практично 
відсутні. Ця сфера зазвичай поєднується з іншими 
напрямками, приміром наданням медичного за-
безпечення лікарями загальної практики або тера-
певтичною чи онкологічною медициною. «Центри 
профілактики та боротьби зі СНІДом, що через свої 
розміри також мають широку міждисциплінарну 
базу, пропонують привабливі загальні умови для 
підростаючого покоління лікарів», — пояснює Робін 
Рюзенберг.

У сільській місцевості медичне забезпечення хворих на ВІЛ завжди 
було не на найкращому рівні. Проте навіть у містах у довгостроковій 
перспективі потрібно буде потурбуватися про спеціалізований медичний 
догляд за ВІЛ-інфікованими. 

НЕВЖЕ СПЕЦІАЛІЗОВАНІ МЕДИЧНІ  
КАБІНЕТИ ДЛЯ ЛІКУВАННЯ ВІЛ- 
ІНФІКОВАНИХ СКОРО ЗАЛИШАТЬСЯ  
У МИНУЛОМУ?
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Проте прибутковими такі заклади є лише у великих містах і в агломераці-
ях населених пунктів з відповідно високою потребою в лікуванні. Хоча ча-
сто вони займаються обслуговуванням і сусідніх районів: в спеціалізовані 
практики Берліна, наприклад, звертаються також вихідці з Мекленбурга, 
Передньої Померанії та Бранденбурга. Однак для пацієнтів ці візити по-
єднуються з довгими поїздками, відповідними коштами та додатково ви-
траченим часом. Для працюючих це може означати, що для проходження  
медичного огляду їм необхідно взяти одноденну відпустку. 

Чи не можуть більше сімейних лікарів взяти на себе медичне обслугову-
вання ВІЛ-інфікованих?

«Навіть за умови, що лікування стало простішим завдяки розвитку меди-
цини, обслуговування ВІЛ-пацієнтів не є готовим рішенням, а потребує 
експертних знань і досвіду», — підкреслює Робін Рюзенберг. Особливо 
складно це для лікарських кабінетів у сільській місцевості з невеликою 
кількістю хворих на ВІЛ; в той же час саме там є необхідним комплексний 
догляд, зокрема за пацієнтами старшого віку, у яких не завжди є можли-
вість самостійно використовувати транспортні засоби.

Таку стурбованість висловлювали також деякі учасники відкритого про-
стору, зокрема щодо медичного забезпечення в рамках ВІЛ-терапії у за-
кладах для престарілих та інвалідів, віддалених від великих міст.

У довгостроковій перспективі цю проблему можна вирішити лише за допо-
могою нових концепцій медичного забезпечення, в тому числі розширення 
цифрової медицини та тісної співпраці сімейних лікарів на місцях та спе-
ціалізованих медичних кабінетів для лікування ВІЛ-хворих у сусідньому 
місті. Плановими оглядами та регулярним призначенням ліків могли б за-
йматися лікарі загальної практики за місцем проживання, а більш складне 
лікування та обстеження проводилося б відповідними спеціалістами.

Яким все таки чином можна привабити наступне покоління лікарів у сферу 
медичного забезпечення ВІЛ-інфікованих?

Колективне обговорення проблеми на PoBe принесло низку ідей. Так, міс-
цеві організації боротьби зі СНІДом у співпраці з університетами могли б 
привернути увагу майбутніх лікарів до проблематики та запропонувати 
практичне навчання, пов’язане з темою ВІЛ/СНІД. Крім того, ВІЛ також по-
винен постійно включатися в різні освітні програми. 

Важливий внесок міг би також зробити проєкт «Давайте поговоримо про 
секс», який навчає студентів-медиків, лікарів та персонал медичних за-
кладів комунікативним навичкам на тему сексуальної орієнтації, ВІЛ/СНІД 
та ІПСШ.

Німецька асоціація лікарів (dagnä) так само вбачає необхідність збере-
ження привабливості медичної допомоги ВІЛ-інфікованим для наступного 
покоління лікарів. Цей аспект поки що повністю ігнорувався в медичних 
дискусіях щодо вірусу імунодефіциту людини, пояснює Рюзенберг.

Він сподівається на важливий поштовх в результаті загальнонаціонального 
запровадження на 124-ій конференції лікарів, яка відбулася в травні 2021 
року, посади фахівця терапевта-інфекціоніста. Раніше додаткове навчан-
ня в області інфекційних захворювань складало всього один рік. Цілою 
низкою земельних лікарських палат вже було прийняте рішення про вве-
дення нової інтернатури, проте воно ще не було запроваджене в життя.

МАТТІ ТІБО, 
AIDS-HILFE DUISBURG / 
KREIS WESEL E.V.
АКСЕЛЬ ШОК
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XXelle Plus має на меті зробити жінок, 
які живуть з ВІЛ, більш відкритими. 
Навіщо потрібна така кампанія? 
Алекс Фрінгс: «Ідея виникла на одній з наших що-
річних мережевих зустрічей XXelle PLUS, нашої гру-
пи по роботі з жінками в Північному Рейн-Вестфалії. 
Там ми мали справу з атрибуціями, з якими ми сти-
каємося — з боку суспільства, в медичній системі, 
але також і в нашій власній громаді. Аргументуючи 
це тим, що жінки складають лише 20 відсотків гро-
мади, наші потреби часто відсуваються на другий 
план. Так виникла ідея запустити кампанію. Фут-
болки з нашим логотипом, які ми презентували на 
«Позитивних зустрічах» - це лише початок». 

Що ж це за атрибуції, потреби  
й проблеми? 
Йоханна Верховен: «Розпочинається все з того, що 
ВІЛ-інфекція у жінок часто діагностується на пізніх 
стадіях. Вони просто не розглядаються як сексу-
альні істоти, які можуть бути інфіковані — особли-
во якщо вони живуть у парі. Часто їх діагностують 
тільки через вагітність. Про це часто кажуть: «Та 
жінки складають лише 20 відсотків». Але ми гово-
римо: «Нас вже 20 відсотків!». Це досить велика 
група всередині громади. 

ВІЛ-позитивні жінки часто вважаються секс-праців-
ницями або тими, хто сидить на наркотиках. Зви-
чайно, є ВІЛ-позитивні секс-працівники та особи, 
що вживають наркотики, але є також ВІЛ-позитивні 
домогосподарки, соціальні працівники, матері, тіт-
ки та бабусі. ВІЛ має багато різних облич та зустрі-
чається не лише в певних групах». 

Яку мету переслідує кампанія? 
Алекс Фрінгс: «З одного боку, кампанія спрямова-
на на ВІЛ-позитивних жінок. Ми хочемо розширити 
можливості та показати: ВІЛ — це теж жіноче, так 
само як і самовизначена сексуальність — це теж 
жіноче. З іншого боку, ми хочемо привернути ува-
гу людей до того, що коється в головах інших. Ми 
хочемо створити видимість і показати, наскільки 
різноманітними є саме ми, жінки, в XXelle PLUS. Ми 
різні за походженням, за віком, за своїми життєви-
ми історіями».

Йоханна Верховен: «Ми також хочемо впливати на 
суспільство». Часто на конференціях проводиться 
лише один-одинесенький семінар з жіночої пробле-
матики. Там сидять 30 жінок, які зареєструвалися, а 
чоловіків майже немає. Ми говоримо: «Не всі теми, 
що стосуються жінок, потребують окремого роз-
гляду». Було б дуже добре, якби вони також роз-
глядалися на інших заходах і завжди були включені 

«МИ ПРАГНЕМО СТВОРИТИ
ВІДКРИТІСТЬ»
Своєю новою кампанією «ВІЛ стосується і жінок» група 
XXelle PLUS з Північного Рейну-Вестфалії хоче підтримати 
жінок, підбадьорити їх та зробити їх більш відкритими. 
Активісти Алекс, Фрінгс та Йоханна Верховен пояснюють, 
що стоїть позаду акції.

ІНТЕРВ’Ю 
ІНГА ДРАЙЕР
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до порядку денного. Недостатньо запропонувати 
якийсь символічний жіночий семінар. Також недо-
статньо, щоб у групі планування була одна жінка. 
Там також могли б працювати дві-три жінки. Ми та-
кож хочемо заохотити жінок говорити: «Я претен-
дую на посаду в правлінні або в підготовчій групі». 
Тоді, можливо, більше жінок захочуть відвідувати 
такі заходи. Цього року PoBe була дуже жіночою, 
мені це сподобалося». 

Кампанія стартувала з Вашого висту-
пу на відкритті «Позитивних зустрі-
чей». А як зараз відбуваються справи? 
Йоханна Верховен: «Старт пройшов успішно. Нас, 
як представниць XXelle PLUS, могло бути шість-сім 
жінок. Тому ми також звернулися до інших людей, 
які є активними в різних мережах та на різних поса-
дах, з проханням проявити солідарність та одягну-
ти одну з наших футболок. Всі одразу ж погодили-
ся. Багато хто був дуже захоплений. Зараз питання 
в тому, щоб не втратити цю видимість і відкритість 

знову. З кампанією листівок, наприклад, ми зверта-
ємося, в тому числі, до лікарів. Тому що саме вони 
діагностують жінок, а також працюють з ВІЛ-пози-
тивними жінками. Таким чином ми хочемо зменши-
ти упередження та запобігти відтворенню певних 
образів. Ми також хочемо поширювати наші месе-
джі через Instagram і донести їх до широких верств 
населення». 

Алекс Фрінгс: «Ми також будемо присутні на про-
фільних конференціях у контексті ВІЛ - чи то з ін-
формаційним стендом, чи то з нашими футболка-
ми, чи то з наліпками. Ми хочемо показати, що ми 
доступні для кожного. В першу чергу, ми - активіст-
ки з Північного Рейну-Вестфалії, але якщо вплив 
вийде за межі федеральної землі та інші жінки, які 
живуть з ВІЛ, також отримають користь від цього, 
це буде чудово. Чим більше ми зможемо досягти, 
тим краще». 
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Для багатьох людей розповідати про власне життя 
з ВІЛ — це великий крок! З одного боку, це можли-
вість протидіяти упередженням. З іншого боку, ті, 
хто наважується на крок у медіа, відмовляються 
від контролю над власною історією — результат і 
наслідки не можна оцінити з упевненістю.

Як поява у медіа може стати успішною історією? Як 
уникнути розчарувань? Ці питання ми розглядали 
під час семінару на «Позитивних зустрічах». 

На основі отриманих результатів прес-служба 
Німецької федерації з питань СНІДу розробляє 
пам’ятку для людей, які живуть з ВІЛ, про те, як по-
водитися зі ЗМІ. У цій документації ми хотіли б опу-
блікувати деякі основні правила та поради. Тому що 
при спілкуванні з пресою, радіо і телебаченням діє 
наступне: внутрішнє чітке розуміння та хороша під-
готовка — це все.

У вас є права!
Спочатку про головне. Тим, хто спілкується з пред-
ставниками ЗМІ, не обов’язково забувати про свої 
особисті права. Ви маєте право голосу в тому, що 
відбувається, про що говорять, і що замовчується. І 
ви можете сказати «ні» — на окремі запитання або 
на все інтерв’ю. 

Однак є правила гри. Зазвичай ви не маєте права 
голосу на все. Це суперечило б правилам журна-
лістського ремесла. Також, інколи матеріали допи-
суються редакторами, а не тими людьми, які брали 
інтерв’ю. Залежно від носія та формату, ви повинні 
більше чи менше довіряти людям, які беруть у вас 
інтерв’ю. 

Узагальнюючи: Те, як вас в кінцевому підсумку 
зобразять, здебільшого знаходиться поза вашим 
контролем, але ви можете оцінити, в якому напрям-
ку буде рухатися ваша історія, і вплинути на неї. І ви 
самі вирішуєте, на яких умовах ви погоджуєтеся на 
інтерв’ю чи репортаж.

Яку історію слід розповідати? 
Журналісти зазвичай мають чітке уявлення про те, 
яку «історію» вони хочуть розповісти. Від їхньої 
точки зору та думки буде залежати, яким буде звіт 
про вас. Їх уявлення при цьому не обов’язково по-
винні збігатися з тим, що ви хочете їм сказати. Тому 
вам слід заздалегідь обговорити з працівниками 
ЗМІ, що вони мають на увазі, що ви готові зробити, 
а що ні, та домовитися про обов’язкові зустрічі. 

Можуть в цьому допомогти такі питання, як: Що ви 
хочете донести до людей? Як має виглядати кінце-
вий результат? Які теми є особливо важливими для 
Вас? Якщо ви знаєте відповіді, ви можете вирішити, 
чи хочете ви взагалі бути частиною цього процесу, і 
перевірити, чи відкрита інша людина до пропозицій 
щодо змін.

Часто журналісти готові вчитися і коригувати свої 
плани під час розмови. Але вони не можуть або не 
завжди хочуть слідувати нашим поглядам. Якщо ви 
відчуваєте, що справи йдуть у неправильному на-
прямку, не долучайтеся до них.

Висновок
Багато журналістів роблять хорошу роботу і нама-
гаються відповідально ставитися до своїх респон-
дентів, особливо коли мова йде про такі чутливі 
теми, як ВІЛ. Але не покладайтеся на це, будьте 
добре підготовлені у спілкуванні зі ЗМІ — тоді є всі 
шанси, що з цього вийде щось хороше.

Більше інформації незабаром буде доступно за по-
силанням: www.aidshilfe.de/leben-mit-hiv/medien  

Я ХОЧУ ДО ЗМІ!

Належне висвітлення теми життя з ВІЛ — це те, чого ми 
всі прагнемо. Добровольці, вперед! Але як поява у ЗМІ 
призведе до успіху? 

ТЕКСТ 
ХОЛЬГЕР ВІХТ
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Підготовка (само-
рефлексія)

Що я хочу донести? (На-
приклад, можна заздале-
гідь записати ключові тези, 
аби нічого не забути).

Про що я хочу говорити,  
а про що ні? Які мої межі?

Що я хочу розкрити, а що 
ні? (наприклад, лише ім’я, 
анонімність, заборона на 
зйомку у власному будин-
ку). 

Чи довіряю я ЗМІ та його 
виконавцям? Що вони 
задумали?

Хто мене може впізнати  
та чи зможу я з цим впора-
тися?

Чи потрібна мені професій-
на підтримка (наприклад, з 
боку організації з підтрим-
ки людей, які живуть з ВІЛ/
СНІДом)?

Реалізація 

Чітко сформулюйте, що 
для вас важливо, і запи-
тайте, чи вписується це в 
запланований обсяг.

Відстоюйте свої особисті 
питання та погляди.

Укладайте чіткі домовле-
ності, бажано в письмовій 
формі (наприклад, не 
згадувати прізвища, не 
оприлюднювати матеріали 
до публікації).

Стандарт видання для 
друкованих текстів: 
Уривки надсилаються вам 
заздалегідь і мають бути 
схвалені. Чи отримаєте ви, 
наприклад, весь текст — 
це питання переговорів, 
будьте уважні: Заголовки 
та підписи часто готуються 
пізніше іншими редакто-
рами. 

Як правило, сюжети те-
лерадіоорганізацій на за-
твердження не подаються.

 

Нічого не приймайте на 
віру, а краще запитуйте, 
якщо маєте сумніви.

Скажіть «стоп», якщо щось 
заходить занадто далеко, 
та поясніть, що ви не хоче-
те про це говорити.

Дайте зрозуміти, якщо ви 
не хочете говорити щось 
публічно («Те, що я щойно 
сказав, будь ласка, не ви-
користовуйте»).

Скажіть, чого не вистачає: 
«Для мене, як і раніше, 
важливо наступне: ...» Але 
не варто розраховувати на 
те, що це буде записано.

У разі анонімності в те-
леінтерв’ю: Перевірте та 
затвердить зображення на 
моніторі.

За бажанням візьміть з 
собою супутника. Ви також 
можете звернутися за про-
фесійною підтримкою до 
центру допомоги у зв’язку 
зі СНІДом. 

Подальші кроки 

Ви можете поширювати 
хороші сюжети через соці-
альні мережі, можливо, до-
лучатися до обговорення.

Для гарних коментарів: 
Активізуйте громаду та 
друзів.

Виправляйте помилки!  
(в режимі онлайн це  
можливо)

Отримуйте зворотній  
зв’язок та аналізуйте  
самостійно: Чи передали 
мій меседж? Що я хотів  
би зробити інакше  
наступного разу?

Подякуйте журналістам 
та/або висловіть свою 
критику.

У разі допущення грубих 
помилок або порушення 
ваших прав: Опирайтеся 
цьому. Зверніться за під-
тримкою до прес-служби 
Німецької федерації по 
боротьбі зі СНІДом або до 
інших фахівців.

Святкуйте свій грандіозний 
дебют!

ЧЕК-ЛИСТИ 
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Святкуймо різноманіття разом - помітно, переконли-
во, впевнено» - під таким девізом німецька організа-
ція допомоги хворим на СНІД Deutsche Aidshilfe (DAH) 
від завтра до неділі проводить в м. Дуйсбург найбіль-
шу в Європі конференцію про життя з ВІЛ. Близько 400 
учасників з ВІЛ-позитивним статусом та без нього ве-
дуть дискусії про різноманіття ВІЛ-спільноти та розро-
бляють стратегії боротьби з дискримінацією. (...)

Завдяки своєму різноманіттю та солідарності пред-
ставники ВІЛ-спільноти завжди були гарним при-
кладом відкритого, різноманітного суспільства. Для 
досягнення спільної мети на конференції Positiven 
Begegnungen  («Позитивні зустрічі») в групи об’єдну-
ються найрізноманітніші люди: гомосексуалісти, нар-
комани, гетеросексуальні жінки та чоловіки, трансген-
дери, мігранти з країн, в яких поширений ВІЛ/СНІД, і 
неповнолітні, народжені з вірусом імунодефіциту. 
Серед учасників є також співробітники організацій бо-
ротьби зі СНІД та інші люди, які професійно чи приват-
но займаються темою ВІЛ.

Braunschweiger Zeitung, 6 липня 2022 року

Консультаційні центри з питань СНІДу в регіонах част-
ково отримують недостатнє фінансування, розкрити-
кувала у середу в Дуйсбурзі Марі Шеллват, керуючий 
директор Aidshilfe Duisburg / Kreis Wesel. Передусім в 
сільській місцевості не вистачає спеціалізованих ме-
дичних кабінетів. Так, на все місто Дуйсбург та район 
Везель є лише один спеціаліст для лікування ВІЛ-інфі-
кованих. Це створює також проблеми для профілакти-
ки захворювання.

General-Anzeiger Bonn, 6 липня 2022 року

Безперечно різноманітними є учасники конференції 
Positiven Begegnungen  («Позитивні зустрічі»), під-
креслила Хайке Гронскі на відкритті прес-конференції 
в Меркатор-холлі. «Ми дуже різноманітна конферен-
ція з дуже різними учасниками», – сказала вона. Сек-
суальна орієнтація, стать, походження – різноманіття 
суспільства відбивається і на ВІЛ-інфікованих. Через 
те, що часто інфекція не так сильно поширена в Німеч-
чині, як в інших країнах, спільнота є мультикультурною.  

Rheinische Post, 7 липня 2022 року

Німецька організація deutsche Aidshilfe (DAH) вимагає 
повного медичного обслуговування біженців, хворих 
на СНІД, незалежно від паспорта та статусу перебу-
вання. Люди без посвідки на проживання часто не 
мають доступу до медичної системи, сказав у середу 
в Дуйсбурзі член правління DAH Вінфрід Хольц. «Як 
наслідок — захворювання на СНІД, яких можна було 
уникнути».“ 

Die Welt, 6 липня 2022 року

Керівник конференції Хайке Гронскі розкритикувала 
той факт, що численні люди з позитивним ВІЛ-стату-
сом продовжують зазнавати дискримінації у повсяк-
денному житті, про що свідчить загальнонаціональне 
дослідження DAH «Positive Stimmen 2.0» («Позитивні 
голоси 2.0»). Деякі з них, щоб уникнути контакту з ін-
шими пацієнтами, потрапляють на прийом до лікаря 
лише в непіковий час, страждають від невигідних си-
туацій в професійній діяльності та відторгнення в при-
ватному житті, коли зізнаються у своїй хворобі

Süddeutsche.de, 6 липня 2022 року

Організація Deutsche Aidshilfe підводить позитивні 
підсумки: «Багато зустрічей були дуже зворушливими. 
Через спільну вихідну тему ВІЛу ми змогли познайоми-
тися, знайти подібні інтереси та налагодити контакти. 
Об’єднавши зусилля, тепер нам вдасться ще наполег-
ливіше відстоювати права людей, які живуть з ВІЛ», – 
сказала керівник конференції Хайке Гронскі.

Mannschaft.com, 11 липня 2022 року

І особливе повідомлення організаторам PoBe:

Конференція в усіх відношеннях виявилася насправді 
інтегративною подією: продуктивною та позитивною. 
Ніхто не залишився осторонь.

Висловлюємо слова подяки організації Deutsche 
Aidshilfe за надання місця для проведення заходу, а 
також за можливість працювати в групах та обгово-
рювати спільні теми. (...) Ми маємо лише позитивні 
відгуки про подію, організацію та заходи. Під час кон-
ференції всі працювали з великим ентузіазмом і нади-
халися на нові цілі та проєкти в майбутньому.

Асоціація «Positive Ukrainer: innen in Deutschland» 
(«Позитивні українці в Німеччині»)

ОГЛЯД ПРЕСИ
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Без фінансової підтримки ця конференція була б неможливою.
Ми хочемо подякувати:
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