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Het geheim voorbij. Sociaal kapitaal als hefboom
in de strijd tegen HIV/AIDS in Zuid-Afrika

Edwin Wouters

1. Inleiding

Onderzoek heeft aangetoond dat het onthullen van de seropositieve status aan
de omgeving - in de AIDS-literatuur aangeduid als publieke disclosure - poten-
tiéle publieke en persoonlijke gezondheidvoordelen oplevert (Akani & Erhabor,
2006; Bouillon et al., 2007; Matthews et al., 1999; Medley et al., 2004; Miller &
Rubin, 2007; O’Brien et al., 2003; Paxton, 2002; Skogmar et al., 2006; Stirrat et
al., 2006). Het publieke gezondheidsvoordeel is vanzelfsprekend: wanneer je
weet dat een partner besmet is met HIV, spoort dit aan om veilig te vrijen, wat de
verspreiding van het virus onder de bevolking voorkomt (Center for Disease Con-
trol, 2001; Hyde et al., 2005; Marks & Crepaz, 2001; Pinkerton & Galletly, 2006).
Vanuit een persoonlijk standpunt stelt het meedelen van de serostatus de om-
geving in staat sociale en materi€le steun aan de patiént te verlenen, wat zowel
psychische als fysieke gezondheidsvoordelen kan hebben (Antelman et al., 2001;
Bikaako-Kajura et al., 2006; Kalichman et al., 2003; Mason et al., 1997; Waddell
& Messeri, 2006; Zea et al., 2005). De voordelen van openheid over de HIV-status
worden erkend door het Zuid-Afrikaanse beleidsplan “The Operational Plan for
Comprehensive HIV and AIDS Care, Management and Treatment” (kortweg Com-
prehensive Plan): voor de start van de behandeling met AIDS-remmers (anti-
retroviral treatment of ART) dienen patiénten een korte opleiding te volgen (Drug
Readiness Training) waarin sterk wordt aangespoord open te zijn over je ziekte
(South African National Department of Health, 2003). AIDS-remmers vereisen
immers een enorme mate van therapietrouw, behoudens resistentie te vermijden
(Wouters, 2008). Het innemen van gecompliceerde cocktails van geneesmidde-
len op gezette tijden wordt onoverkomelijk wanneer patiénten de behandeling
moeten verbergen voor hun omgeving (Wouters et al., 2008).

Voor vele AIDS-patiénten worden deze potenti€le voordelen van publieke dis-
closure echter overschaduwd door de enorme gevaren verbonden aan openheid
over de ziekte. Openheid vormt geen garantie voor sociale steun, aangezien vele
patiénten blootgesteld worden aan stigmatisering, verstoting en zelfs geweld
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wanneer ze hun serostatus aan de omgeving melden (Antelman et al., 2001;
Bouillon et al., 2007; Chandra et al., 2003; Holt et al., 1998; Maman et al., 2001;
Skogmar et al., 2006; Stirrat et al., 2006; Varga et al., 2005; Ware et al., 2006;
Wolitski et al., 2005). De vrees voor negatieve reacties is vaak een reden om de
HIV-positieve status te verzwijgen tijdens dagelijkse sociale contacten.

Bijgevolg is het meedelen van de serostatus een zeer bewuste en geplande daad
die volgt uit een zorgvuldig afwegen van potentiéle voor- en nadelen (Bouillon et
al., 2007; Derlega et al., 1998; Serovich, 2001; Serovich et al., 2007). Aangezien
openheid over de HIV-positieve status cruciaal is voor het welslagen van de ge-
compliceerde behandeling en bijgevolg het ambitieuze maar broodnodige open-
bare ART-programma, moeten beleidsmakers trachten de balans tussen open-
heid en geheimhouding in gunstige zin te beinvloeden (Wouters et al., 2007).
Onderzoek moet trachten hefbomen te vinden om de potentiéle voordelen van
publieke disclosure te maximaliseren en potenti€éle risico’s te beperken.

Sociologisch onderzoek naar diverse chronische ziekten toont aan dat het be-
grip sociaal kapitaal van nut kan zijn bij het verklaren van verschillen in ge-
zondheidsgedrag (Baum & Ziersch, 2003; Campbell, 2001; Campbell et al., 2002;
Carpiano, 2007; Hawe & Shiell, 2000; Kawachi et al., 1999; Macinko & Starfield,
2001; Moore et al., 2005; Morrens, 2008). Sociaal kapitaal is een van de meest
populaire concepten van de moderne sociologie, hoewel de definitie ervan zeer
fluide is en sterk varieert doorheen verschillende onderzoeken (Portes, 1998; Vis-
wanath et al., 2006). Pierre Bourdieu (1980) definieert sociaal kapitaal als “het
geheel van bestaande en potentiéle hulpbronnen dat voortvloeit uit het bezit van
een meer of minder geinstitutionaliseerd netwerk van relaties van onderlinge
bekendheid en erkentelijkheid” (Bourdieu, 1980, 1985). Met andere woorden,
door middel van sociaal kapitaal, kunnen actoren zich toegang verschaffen tot
economisch, cultureel en humaan kapitaal (Bourdieu, 1979, 1980; Portes, 1998).
In dezelfde zin zouden HIV/AIDS-patiénten hun netwerk kunnen kapitaliseren
om aldus de broodnodige economische, fysieke en emotionele steun te genereren
cruciaal om in de context van publieke disclosure de risico’s te minimaliseren en
de voordelen te maximaliseren.

Robert Putnams artikel met de titel “Bowling Alone: America’s Declining Social
Capital” (1995), voorziet een grotere reikwijdte voor het begrip sociaal kapitaal
(Putnam, 1995, 2000). Putnams bijdrage tot ons theoretische raamwerk is het
onderscheid tussen bonding en bridging sociaal kapitaal. Bonding sociaal kapi-
taal omvat de sterke, horizontale en informele netwerken tussen naaste familie-
leden, goede vrienden en buren. Bridging sociaal kapitaal wijst op de zwakke,
meer formele en georganiseerde banden in een professionele context of tussen de
leden van een vereniging (Narayan, 1999; Putnam, 2000; Woolcock & Narayan,
2000). Slechts een beperkt aantal studies heeft het onderscheid gemaakt tussen
deze twee vormen van sociaal kapitaal in de context van ziekte en gezondheid
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(Kim et al., 2007). Men dient op te merken dat bonding en bridging geen mutueel
exclusieve categorieén zijn, volgens dewelke de netwerken van een patiént netjes
kunnen geordend worden, maar eerder meer-of-minder dimensies vormen waar-
mee we verschillende sociale netwerken kunnen vergelijken (Putnam, 2000).
Beperkingen in tijd en geld zorgen er immers voor dat er een trade-off ontstaat
tussen beide vormen van sociaal kapitaal. Portes & Sensenbrenner (1993) halen
in dit verband het voorbeeld aan van Chinese immigranten in New York die hun
naam wijzigen en aldus hun bonding netwerken verbreken om betere profes-
sionele (en dus bridging) contacten te bewerkstelligen (Portes & Sensenbrenner,
1993). Op de zelfde manier kan men verwachten dat HIV/AIDS-patiénten die
hun status niet kunnen vertellen aan naaste familie en vrienden, eerder de steun
opzoeken van georganiseerde praatgroepen en professionele hulpverleners dan
mensen met veel bonding sociaal kapitaal.

In de zoektocht naar een hefboom om het evenwicht tussen openheid en ge-
heimhouding gunstig te beinvloeden, testen we twee hypothesen die gefundeerd
zijn in de sociologische theorie. De eerste hypothese veronderstelt een onafthan-
kelijk positief effect (onmiddelijk en doorheen de tijd) van bonding en bridging
sociaal kapitaal op het meedelen van de serostatus aan de omgeving (publieke
disclosure) bij HIV/AIDS-patiénten in het openbare antiretrovirale programma
in Zuid-Afrika (H1). Vervolgens wordt bijkomend onderzoek verricht om het
bestaan van een trade-off tussen bonding en bridging sociaal kapitaal te testen in
het kader van HIV-disclosure ten aanzien van de gemeenschap (H2).

2. Methodologie
2.1 Data-collectie

Deze studie maakt deel uit van een longitudinaal onderzoek, gecodrdineerd door
het Centre for Health Systems Research and Development van de University of
the Free State (UFS). Het onderzoek is goedgekeurd door de ethische commissie
van de UFS. Het globale onderzoek tracht de resultaten van het openbare antire-
trovirale programma in de Vrijstaat in kaart te brengen.

De Vrijstaatprovincie situeert zich in het centrum van Zuid-Afrika. De provincie
herbergt slechts 2,9 miljoen inwoners (Zuid-Afrika telt bijna 48 miljoen inwo-
ners), waarvan de overgrote meerderheid zwart is (88% ten opzichte van 9%
blanken en 3% kleurlingen). De Vrijstaat is een van de provincies die het sterkst
getroffen worden door de HIV/AIDS-epidemie: de HIV-prevalentie was in 14% in
2007 (Zuid-Afrika: 11%) en het percentage HIV-geinfecteerde zwangere vrouwen
bedroeg ruim 33 %, het tweede hoogste in het land. De provincie had bijgevolg
de laagste levensverwachting in 2007 (49,5 jaar) (Pelser, 2006).
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Op basis van het ASSA2000 model' wordt geschat dat in de Vrijstaat jaarlijks
28 290 HIV-geinfecteerde patiénten het WGO stadium 4? van de ziekte zul-
len bereiken. Teneinde in deze populatie een confidentie-interval van 95% te
verkrijgen, dient men de gegevens te verzamelen van een steekproef van 379
patiénten.

Het steekproefkader bestond uit de patiéntenlijst van het Provicial Department of
Health, met alle volwassen patiénten die binnen een tijdspanne van twee maan-
den na de start van het programma medisch gecertificeerd waren voor publieke
antiretrovirale behandeling. Het steekproefkader sluit patiénten uit die minder
dan 200 CD4-cellen/ul bloed hebben of het vierde WGO stadium hebben bereikt
maar de nodige medische certificatie missen (bv. omwille van een co-infectie
met tuberculose). De patiéntenlijst maakt een onderscheid tussen patiénten die
reeds op behandeling zijn en patiénten die medisch gezien in aanmerking komen
maar op de wachtlijst staan.

In het licht van de beschikbare middelen werd de vereiste steekproefgrootte van
379 vergroot tot 400. In elk van de vijf districten van de provincie werd een
gestratificeerde steekproef van 80 patiénten getrokken, waarbij rekening werd
gehouden met de verhouding tussen patiénten op behandeling en deze op de
wachtlijst. Enkel in het rurale district Xhariep waren er geen 80 patiénten be-
schikbaar, waardoor alle beschikbare patiénten werden geinterviewd (en de
steekproefgrootte werd beperkt).

In totaal werden 371 patiénten geinterviewd (november 2004 - februari 2005),
waarvan 268 de behandeling reeds volgden en 103 patiénten medisch gecerti-
ficeerd waren, maar nog op de wachtlijst stonden. Bij benadering 6 maanden
later werden 307 (234 behandelde en 73 oorspronkelijk onbehandelde) patiénten
onderworpen aan het vervolginterview. Opnieuw een jaar later (24 maanden op
behandeling) (november 2006 - februari 2007) werden de 243 van de oorspon-
kelijke respondenten onderworpen aan een derde interview, zodat dit onderzoek
beschikt over longitudinale data van een onderbestudeerde populatie. Enkel pa-
tiénten die op behandeling waren ten tijde van het eerste interview werden in
deze studie betrokken, aangezien patiénten op de wachtlijst vaak nog geen toe-
gang hadden tot de onderzochte steunmechanismen.

De uitval tussen de eerste twee interviews (13% of 34 behandelde patiénten)
kon voornamelijk worden toegeschreven aan sterfte (n = 15), weigeren van het
interview (n = 8) en het niet meer kunnen traceren van de patiént (n = 6). De
uitval van 51 patiénten (21 %) tijdens het tweede jaar van de behandeling kende
dezelde oorzaken: sterfte (n = 19), weigeren van het interview (n = 13) en het
niet meer kunnen traceren van de patiént (n = 7). Bivariate analyse van de ge-
hanteerde variabelen tussen patiénten in de studie en drop-outs onthulde geen
significante verschillen tussen beide patiéntengroepen.
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2.2 Data

Alle gegevens werden verzameld op elk van de drie interviewmomenten. Twee
variabelen werden geselecteerd om bonding sociaal kapitaal te meten. Ten eerste
werd de patiénten gevraagd of ze een behandelingsbuddy (BB) hadden. Bij de
start van de behandeling wordt de patiént gevraagd een familielid of een goede
vriend aan te duiden als behandelingsbuddy. Deze behandelingsbuddy vergezelt
de patiént bij zijn/haar Drug Readiness Training en woont zo mogelijk ook de
doktersafspraken bij. De taak van de behandelingsbuddy bestaat erin de patiént
aan te sporen zijn/haar AIDS-remmers correct in te nemen. Ten tweede wordt de
patiént ook gevraagd of hij een emotionele buddy (EB) aangeduid heeft. Het be-
treft hier wederom een naast familielid of naaste vriend die de patiént emotioneel
begeleidt en steunt bij de zeer veeleisende en moeilijke antiretrovirale behande-
ling. Deze variabelen worden gebruikt als maatstaven voor bonding sociaal kapi-
taal omdat het hier telkens de steun van zeer dichte en naaste netwerken betreft.
Bridging sociaal kapitaal wordt eveneens aan de hand van twee ondersteunings-
mechanismen bestudeerd: de HIV/AIDS-praatgroep en de community health
worker (CHW). Patiénten kunnen zich aansluiten bij HIV/AIDS-praatgroepen
waar ze open en vrij in het bijzijn van lotgenoten kunnen praten over de emoti-
onele en fysieke problemen verbonden aan de ziekte. Deze praatgroepen vormen
een veilige omgeving om ervaringen uit te wisselen. De steun van de leden van
zulke georganiseerde praatgroepen kan gedefinieerd worden als een vorm van
bridging sociaal kapitaal. Patiénten kunnen in het ziekenhuis ook de steun van
een community health worker vragen. Het betreft hier niet-medisch personeel
dat de patiénten hulp verleent bij zeer diverse zaken, o.a. lifestyle-counseling en
het bevorderen van therapietrouw. Deze professionele relaties vallen ook onder
de noemer van bonding sociaal kapitaal. Doorheen de analyse werden al deze
sociaal kapitaal-maatstaven afzonderlijk bestudeerd.

Openheid over de HIV-status ten aanzien van de gemeenschap (publieke dis-
closure) werd gemeten aan de hand van twee variabelen: “Heb je openlijk je
HIV-status aan de gemeenschap verteld?” en in een negatieve manier “Verberg je
je HIV-status voor de gemeenschap?”. In overeenstemming met eerdere studies,
construeerden we een sommatie-score die patiénten categoriseert als gesloten
over de HIV-status (diegenen die hun status steeds verbergen en hun status nog
niet hebben verteld aan hun omgeving), inconsistent open over de HIV-status
(diegenen die soms hun serostatus verbergen of nog niet openlijk hun status
verteld hebben) en consistent open over de HIV-status (diegenen die hun serosta-
tus nooit verbergen en openlijk hun status verteld hebben aan de gemeenschap)
(Hart et al., 2005; Parsons et al., 2004; Parsons et al., 2005). Bijgevolg wordt in
deze studie disclosure niet gedefinieerd als een eenmalige alles-of-niets gebeur-
tenis, maar als een continu proces van balanceren tussen geheimhouding en
openheid (Parsons et al., 2004; Parsons et al., 2005). De gebruikte maatstaf wordt
gestaafd door recent onderzoek waaruit blijkt dat disclosure een voortdurend
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beslissings- en onderhandelingsproces is (Hart et al., 2005; Kalichman et al.,
2001; Parsons et al., 2004; Strachan et al., 2007).

2.3 Methode

We gebruikten een cross-lagged regressie model om op lange termijn de veron-
derstelde positieve impact van bonding en bridging sociaal kapitaal op disclosure
aan de gemeenschap te meten. Bij cross-lagged regressie wordt niet enkel ge-
keken naar verbanden tussen variabelen op hetzelfde moment, maar ook naar
verbanden op verschillende tijdstippen. Figuur 1 presenteert het te testen re-
gressiemodel. We verzamelden informatie over elke variabele op drie tijdstip-
pen. Pijlen door middel van stippellijnen verbinden gelijkaardige variabelen op
verschillende momenten in de tijd. Deze regressiepaden schatten de relatieve
stabiliteit van de variabelen doorheen de tijd. Pijlen door middel van volle lijnen
stellen de regressiepaden voor van bonding (behandelingsbuddy en emotionele
buddy) en bridging (HIV/AIDS-praatgroep en CHW) sociaal kapitaal variabelen
naar publieke disclosure op elk meetmoment. Ten slotte voegden we ook cross-
lagged verbanden toe om de invloed van bonding en bridging sociaal kapitaal
op een moment (bv. tijdstip 1) op de publieke disclosure op een ander moment
te meten (bv. tijdstip 2). De analyse werd uitgevoerd met behulp van het sta-
tistische programma LISREL Versie 8.72. Om de veronderstelde trade-off tussen
bonding en bridging sociaal kapitaal te meten, werd gekeken naar de correlatie
matrix geproduceerd door LISREL.
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| Behandelingsbuddy (T 1)

| Emotionele buddy (T 1)

s Publieke disclosure (T 1) }
| Community health worker (T 1)

| HIV/AIDS-praatgroep (T 1)

Publieke disclosure (T 2) |f‘

Behandelingsbuddy (T 3)

‘I Emotionele buddy (T 3)

Publieke disclosure (T 3) |A<

AI Community health worker (T 3)

"A HIV/AIDS-praatgroep (T 3)

Figuur 1. Het cross-lagged model met de veronderstelde positieve relatie tussen bonding
(behandelingsbuddy en emotionele buddy) & bridging (community health worker en HIV
AIDS-praatgroep) sociaal kapitaal en publieke disclosure op 3 tijdstippen.

3. Resultaten
3.1 Beschrijving van de steekproef

De gemiddelde leeftijd van de patiénten uit onze steekproef bedroeg 38 jaar
(SD = 9) (tabel 1). Ongeveer twee derde (66.8%) van de 268 patiénten reeds
gestart met de antiretrovirale behandeling op het eerste meetmoment, waren
vrouwen. Ongeveer de helft van de patiénten had een behandelingsbuddy op het
eerste (51.5%) en tweede (50.7%) meetmoment. Na 24 maanden behandeling
verklaarden slechts 31.7% van de respondenten over een behandelingsbuddy te
beschikken. Het aantal patiénten met een emotionele buddy daalde van 45.9%
bij de start van het onderzoek naar respectievelijk 37.6% en 30.6% na 1 jaar
en 2 jaar ART. Het aantal patiénten dat deelnam aan een HIV/AIDS-praatgroep
steeg van 14.8% op tijdstip 1, naar 17.5% 6 maanden later en zelfs 18.0% op
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het laatste meetmoment. Het aandeel patiénten met een CHW bleef stabiel op
ongeveer 7%.

Op tijdstip 1, verborg 43.1% van de respondenten consistent hun positieve se-
rostatus, 50.4 % waren inconsistent open over hun status en slechts 6.5% waren
consistent open over hun status ten aanzien van de gemeenschap. Ongeveer 6
maanden later was het aantal inconsistent openlijke HIV-patiénten gestegen tot
54.2%, ten koste van de patiénten die hun status volledig verborgen hielden
(39.4%), terwijl het aandeel consistent open patiénten stabiel bleef. Na 2 jaar
behandeling, verborgen slechts 26.2% continu hun status voor de gemeenschap.
Het aandeel patiénten dat inconsistent hun HIV-status met de omgeving deelde
was gestegen tot 65.0% en 8.8% was zelfs volledig open over hun positieve
serostatus.

Tabel 1. Beschrijving van de steekproef (demografie, sociaal kapitaal en disclosure)
(n = 268).

Leeftijd, gemiddelde (SD) 37.9 (8.6)
Geslacht
man (%) 33.2
vrouw (%) 66.8
Time 1 Time 2 Time 3

Sociaal kapital

Behandelingsbuddy (%) 51.5 50.7 31.7
Emotionele buddy (%) 45.9 37.6 30.6
Community health worker (%) 7.5 6.9 7.0
HIV/AIDS-praatgroep (%) 14.8 17.5 18.0
Disclosure
Niet open (%) 43.1 39.4 26.2
Inconsistent open(%) 50.4 54.2 65.0
Consistent open (%) 6.5 6.4 8.8

Tabel 2 toont de correlatie matrix die door LISREL gebruikt wordt als de input
voor de berekening van de regressiecoéfficiénten.
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3.2 Statistische analyse

De indicatoren voor de gepastheid van het model worden getoond in tabel 3. Om
te controleren hoe sterk de verschillende variabelen onderhevig waren aan tijds-
veranderingen, werden in Model 1 de overeenkomstige paden op verschillende
tijdstippen gelijk verondersteld. Overeenkomstige relatieve stabiliteitspaden en
cross-lagged paden werden ook gelijkgesteld. De X2-waarde van dit model was
349.283 (df = 82) (RMSEA = 0.149 en CFI = 0.350), wat betekent dat dit
model onvoldoende bij de data past. Vervolgens werden de beperkingen voor het
model stapsgewijs losgelaten, volgens de geijkte modificatie procedures (Bentler
& Mooijaert, 1989; Hays et al., 1994; MacCallum, 1986; Veenstra et al., 2005) tot
het punt dat dit leidde tot een verslechtering van de gepastheid van het model.
We evalueerden bijgevolg telkens het effect van het loslaten van de gelijkgestelde
paden op de gepastheid van het model. Het loslaten van de veronderstelling dat
de relatieve stabiliteitspaden gelijk bleven over de tijd, verbeterde het model aan-
zienlijk (Model 2). Bovendien vertoonde ook het model waarbij de cross-lagged
paden werden losgelaten een betere fit dan het model met de veronderstelde
beperkingen (Model 3). Ten slotte werd ook de veronderstelling dat bonding
en bridging sociaal kapitaal een stabiele impact heeft op de publieke disclosure
stapsgewijs losgelaten. Het loslaten van de beperkingen met betrekking tot de
impact van beide bridging sociaal kapitaal variabelen, verbeterde de gepastheid
van het model aanzienlijk (Model 4). Wanneer we echter de veronderstelling
dat bonding sociaal kapitaal een constante invlioed heeft op de HIV-openheid
loslaten, zorgt dit niet voor een significante verbetering van de gepastheid van
het model (Model 5). Dit wil zeggen dat de impact van behandelingsbuddy’s en
emotionele buddy’s op de openheid over de seropositieve status invariant is tij-
dens de eerste twee jaar van de antiretrovirale behandeling. Model 4 wordt dan
ook gebruikt als het definitieve cross-lagged model. De goodness-of-fit indices
geven aan dat dit model zeer goed bij de data past. Het model doorstaat ook
moeiteloos de comparatieve fit- en schaarsheidstoetsen (CFI in Tabel 3).

Tabel 3. Gepastheid van het model (n = 268).

B 7 T Y T

1. Model 1 349.283

2. Model 2 180.938 76 .0712 732
3. Model 3 138.119 72 .0627 .833
4. Model 4 125.600 68 .0434 922
5. Model 5 124.356 64 .0454 919

Tijdschrift voor Sociologie 2009 / 2

BIUY-PINZ Ul SAIV/AIH U8B} pllas 8p Ul woogay se [eendey [eeo0s “(1Gi00A wisyab jaH

185



g 3.3 HI: Sociaal kapitaal en publieke disclosure
S
§
£ Tabel 4 toont de significante paden en bijbehorende gestandaardiseerde regres-
hst siecoéfficiénten van het geteste statistische model.
Tabel 4. Impact van bonding en bridging sociaal kapitaal op publieke disclosure:
gestandaardiseerde regressiecoéfficiénten (minus de relatieve stabiliteitspaden) en
modelkenmerken van het cross-lagged regressiemodel (n = 268).
coefficient
Behandelingsbuddy (T1) — Publieke disclosure (T1) 0.139*** 4.060
Emotionele buddy (T1) — Publieke disclosure (T1) 0.208*** 6.941
Community health worker (T1) — Publieke disclosure (T1) 0.0172 0.164
HIV/AIDS-praatgroep (T1) — Publieke disclosure (T1) 0.0602 0.690
Behandelingsbuddy (T1) — Publieke disclosure (T2) -0.0252 0.470
Emotionele buddy (T1) — Publieke disclosure (T2) 0.111* 2.037
Community health worker (T1) — Publieke disclosure (T2)  -0.0462 0.474
HIV/AIDS-praatgroep (T1) — Publieke disclosure (T2) 0.0662 0.814
Behandelingsbuddy (T2) — Publieke disclosure (T2) 0.139%** 4.060
Emotionele buddy (T2) — Publieke disclosure (T2) 0.208*** 6.941
Community health worker (T2) — Publieke disclosure (T2) 0.0152 0.986
HIV/AIDS-praatgroep (T2) — Publieke disclosure (T2) 0.0522 1.405
Behandelingsbuddy (T2) — Publieke disclosure (T3) 0.0822 1.484
Emotionele buddy (T2) — Publieke disclosure (T3) -0.1042 0.528
Community health worker (T2) — Publieke disclosure (T3) 0.189* 2.067
HIV/AIDS-praatgroep (T2) — Publieke disclosure (T3) 0.217** 2.792
Behandelingsbuddy (T3) — Publieke disclosure (T3) 0.139*** 4.060
Emotionele buddy (T3) — Publieke disclosure (T3) 0.208*** 6.941
Community health worker (T3) —> Publieke disclosure (T3) 0.240* 2.533
HIV/AIDS-praatgroep (T3) — Publieke disclosure (T3) 0.215* 2.528
Test for fit Model Criteria
for good
fit
RMSEA 0.0434 < 0.05
Normed Fit Index (NFI) 0.925 > 0.90
Non-Normed Fit Index (NNFI) 0.905 > 0.90
Comparative Fit Index 0.922 > 0.90
Parsimony Normed Fit Index (PNFI) 0.519
2 Niet significant. * p < 0.05. ** p < 0.01. *** p < 0.001.
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Ten tijde van het eerste interview was er enkel een significant verband tussen dis-
closure aan de gemeenschap en de steun van bonding sociaal kapitaal. Patiénten
met de steun van een behandelingsbuddy (¥ = 0.14) hielden hun seropositieve
status minder geheim dan patiénten zonder deze steun. De resultaten tonen tevens
aan dat de kans dat een patiént consistent open is over zijn/haar serostatus signi-
ficant vergroot wanneer hij/zij toegang had tot de mentale steun van een emotio-
nele buddy. Na zes maanden behandeling verklaarden deze bronnen van sociaal
kapitaal 7% van de variantie van de afhankelijke variabele publieke disclosure.

Zes maanden later, leren de antwoorden van het vervolginterview ons dat open-
heid over de HIV-status wederom significant geassocieerd was met beide bonding
sociaal kapitaal variabelen. Patiénten met een behandelingsbuddy (8 = 0.14)
verborgen hun serostatus gevoelig minder dan patiénten zonder een behande-
lingsbuddy. Bovendien vergrootte het hebben van een emotionele buddy op tijd-
stip 1 significant de kans op publieke disclosure 6 maanden later (op tijdstip 2).
De mentale steun van een emotionele buddy ressorteerde ook op tijdstip 2 een
significant direct effect (R = 0.21). De gekwadrateerde multiple regressie coéf-
ficiént R? van de structurele vergelijking die de openheid over de HIV-status na
12 maanden ART voorspelt, geeft aan dat 15% van de variantie van de publieke
disclosure wordt verklaard door de sociale steun van bonding sociaal kapitaal.
Ook hier vertoonde bridging sociaal kapitaal geen significante invloed op het
vertellen van de HIV-status aan de gemeenschap.

Ongeveer één jaar later werd publieke disclosure positief en significant beinvloed
door zes sociaal kapitaal variabelen. Deelname aan een HIV/AIDS-praatgroep
op tijdstip 2 (f = 0.22) en tijdstip 3 (B = 0.22) stimuleerden beide publieke
disclosure op tijdstip 3. De tweede bridging sociaal kapitaal maatstaf verhoogde
ook aanzienlijk de openheid over de HIV-status: patiénten met een community
health worker op tijdstip 2 (8 = 0.19) en 3 ( = 0.24) verborgen hun seropo-
sitieve status gevoelig minder na 24 maanden ART dan patiénten zonder deze
steun. Dit impliceert dat bridging sociaal kapitaal een lange-termijn impact heeft
op het meedelen van de HIV-status aan de gemeenschap. Ten slotte veronderstel-
den we dat de invloed van bonding sociaal kapitaal op disclosure onveranderlijk
zou zijn doorheen de tijd. Patiénten met een behandelingsbuddy of een emotio-
nele buddy vertelden significant vaker hun HIV-status aan de gemeenschap dan
patiénten zonder deze steun. Bonding en bridging sociaal kapitaal verklaarden
32% van de variantie in publieke disclosure in deze fase van de antiretrovirale
behandeling.

3.4 H2: De trade-off tussen bonding en bridging sociaal kapitaal

Teneinde de complexe interactie tussen verschillende vormen van sociaal kapi-
taal te ontwarren, trachtten bijkomende analyses het bestaan van een trade-off
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tussen bonding en bridging sociaal kapitaal te testen in de context van HIV/
AIDS. De correlatiematrix in tabel 2 toont een eerder sterke en negatieve cor-
relatie tussen bonding en bridging sociaal kapitaal op tijdtip 1. Patiénten met
een behandelings- en/of emotionele buddy participeren gevoelig minder in een
HIV/AIDS-praatgroep (r = -0.35 enrt = -0.33) en maken minder gebruik van de
diensten van een community health worker (r = -0.36 ent = -0.40) dan patién-
ten zonder deze vormen van bonding sociaal kapitaal. Zes maanden later waren
de bivariate correlaties veel zwakker en varieerden tussen -0.27 (tussen behan-
delingsbuddy en CHW) en -0.13 (tussen emotionele buddy en CHW). Bovendien
bestond er na 1 jaar ART geen significant verband tussen het hebben van een
emotionele buddy en het participeren in een HIV/AIDS-praatgroep. Nogmaals 1
jaar later vertoonde de correlatiematrix geen significant negatief verband tussen
bonding en bridging sociaal kapitaal. In deze fase van de behandeling bleek er
zelfs een positief verband (r = 0.14) tussen het beschikken over een emotionele
buddy en deelname aan een HIV/AIDS-praatgroep.

4. Discussie

Teneinde de potentiéle publieke en persoonlijke gezondheidsvoordelen van pu-
blieke disclosure ten volle te benutten, is kennis over de factoren die het delicate
evenwicht tussen openheid en geheimhouding positief kunnen beinvloeden cru-
ciaal (Antelman et al., 2001; Bouillon et al., 2007; Grinstead et al., 2001; Medley
et al., 2004; Paxton, 2002). De onderzoeksbevindingen tonen aan dat sociaal ka-
pitaal een belangrijke rol kan spelen bij het aanmoedigen en faciliteren van open-
heid over de serostatus ten aanzien van de gemeenschap. De positieve invloed
van bonding sociaal kapitaal op publieke disclosure was sterk en onveranderlijk
doorheen de tijd. De resultaten van de cross-lagged regressie tonen aan dat bridg-
ing sociaal kapitaal openheid enkel stimuleert tijdens het tweede jaar van de
antiretrovirale behandeling. Bij de start van de behandeling bestond er tevens
een sterk negatief verband tussen beide vormen van sociaal kapitaal. De bivari-
ate analyse toonde aan dat deze trade-off verminderde naarmate de behandeling
vorderde en volledig verdween tijdens het tweede jaar van de behandeling.

Wanneer we de resultaten van beide analyses met elkaar verbinden, dan mer-
ken we op dat de significante positieve impact van bridging sociaal kapitaal op
publieke disclosure verschijnt op het moment dat de negatieve associatie tus-
sen bonding en bridging sociaal kapitaal verdwijnt. Bij de start van de behan-
deling genereren patiénten met veel bonding sociaal kapitaal steun vanwege
behandelings- en emotionele buddy’s, wat openheid over de HIV-status aanmoe-
digt. Patiénten zonder bonding sociaal kapitaal verbergen hun status en zoeken
steun bij CHWs en HIV/AIDS-praatgroepen. Met andere woorden, het gebrek
aan steun dichtbij dwingt deze laatste groep patiénten steun te zoeken bij profes-
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sionele en georganiseerde initiatieven. Het Zuid-Afrikaanse Comprehensive Plan
stelt echter dat deze initiatieven de patiénten moeten aanmoedigen open te zijn
over hun HIV-status ten aanzien van de omgeving (South African National De-
partment of Health, 2003). De impact van deze aanbeveling is zichtbaar in de
evolutie van de associatie tussen bonding en bridging sociaal kapitaal. Tijdens
het tweede jaar van de behandeling, worden patiénten die aanvankelijk over
weinig bonding sociaal kapitaal beschikten meer open over hun HIV-status, wat
hen meer steun van de naaste familie en vrienden oplevert. De negatieve corre-
latie tussen bonding en bridging sociaal kapitaal verdwijnt bijgevolg tijdens deze
fase van de behandeling. Het meest belangrijke feit is dat deze bridging sociaal
kapitaal initiatieven niet enkel openheid aan de naaste familie en vrienden en
het bijbehorende verhoogde gebruik van behandelings- en emotionele buddy’s
stimuleren, maar hierbij ook openheid over de HIV-status aan de gemeenschap
bevorderen. Bridging sociaal kapitaal is bijgevolg van het hoogste belang voor de
meest kwetsbare patiénten, deze die hun serostatus niet kunnen delen met de
naaste omgeving bij de start van de behandeling.

Hoewel de kennis over de complexe relatie tussen het multidimensionele concept
sociaal kapitaal en publieke openheid over de HIV-status nog in haar kinder-
schoenen staat (Baum & Ziersch, 2003; Campbell et al., 2002; Kim et al., 2007;
Viswanath et al., 2006), hebben de resultaten van deze studie zowel theoretische
als praktische implicaties. Vanuit het theoretische oogpunt bekeken, werd het
nut van het onderscheid tussen bonding en bridging sociaal kapitaal aangetoond
in wetenschappelijk onderzoek naar ziekte en gezondheid. De stabiele en posi-
tieve invloed van bonding sociaal kapitaal op publieke disclosure vestigt grotere
aandacht op de rol van de naaste familie en vrienden bij het analyseren van
disclosure patronen. De evolutie in de correlatie tussen bonding en bridging so-
ciaal kapitaal rechtvaardigt diepgaand onderzoek teneinde deze complexe relatie
verder te ontwarren.

Vanuit een praktisch oogpunt, verschaffen de resultaten van de cross-lagged ana-
lyse een hefboom om het delicate evenwicht tussen geheimhouding en openheid
te beinvloeden. Beleidsprogramma’s die tot doel hebben de naaste familie en
vrienden (bonding sociaal kapitaal) van HIV/AIDS-patiénten op te leiden en te
ondersteunen, moeten worden versterkt en aangemoedigd om op deze manier
de voordelen van publieke disclosure te maximaliseren en de risico’s te beper-
ken. De bevindingen van de bivariate analyse rechtvaardigen een versterking
van initiatieven zoals HIV/AIDS-praatgroepen en maatschappelijke werkers
(bridging sociaal kapitaal), in het bijzonder voor de meest kwetsbare patiénten,
die hun status moeten verbergen voor familie en vrienden. Deze bevindingen
kunnen nuttig gebruikt worden om een zogeheten gezondheidsbevorderende
gemeenschap te creéren (Funck-Brentano et al., 2005; Tawil et al., 1995). Zulk
een gemeenschap kenmerkt zich door positieve bonding en bridging netwerken
die als een buffer fungeren tegen potenti€le negatieve reacties (Campbell, 2001;
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Campbell et al., 2002; Kawachi et al., 1997; Parker & Aggleton, 2003; Tawil et al.,
1995; Viswanath et al., 2006).

Het onderzoek kent echter ook zijn beperkingen. Allereerst beperkte de relatief
kleine steekproefgrootte de kracht van de longitudinale analyse. Ten tweede: hoe-
wel de analyse zich richtte op de impact van verschillende vormen van sociaal ka-
pitaal op publieke disclosure, biedt het regressiemodel een onvolledige verklaring
van de verschillen in publieke disclosure (Dodds et al., 2004). Patiéntenkenmerken
(leeftijd, geslacht) en socio-economische gegevens (opleiding en inkomen) wer-
den getest als predictors van public disclosure, maar deze variabelen verbeterden
het model niet significant. Andere potentieel relevante psychosociale variabelen
waren echter niet beschikbaar in de dataset. Ten derde is de operationalisering van
de begrippen bonding en bridging sociaal kapitaal eerder beperkt. De gebruikte
variabelen meten voornamelijk de HIV-gelateerde steun. Overige nuttige indica-
toren van het sociaal kapitaal van de HIV/AIDS-patiénten waren niet beschikbaar
in de gebruikte dataset. Ten vierde is de analyse van de tweede hypothese eerder
beschrijvend van aard en is derhalve verder onderzoek noodzakelijk om het be-
staan van een trade-off tussen bonding en bridging sociaal kapitaal in de context
van HIV/AIDS definitief aan te tonen. Ten slotte kan men de studieresultaten niet
zonder meer veralgemenen naar een andere context. We kunnen de bevindingen
enkel toeschrijven aan patiénten die deelnemen aan een openbaar antiretroviraal
programma en meer bepaald aan het Zuid-Afrikaanse openbare antiretrovirale
programma zoals dit werd geimplementeerd in de Vrijstaatprovincie.

Het anticiperen op de negatieve gevolgen van disclosure fungeert als een hinder-
nis tegen consistente openheid over de serostatus (Bouillon et al., 2007; Derlega
et al., 1998; Serovich, 2001; Serovich et al., 2007), terwijl de potentiéle toegang
tot sociale en materiéle steun als gevolg van disclosure dan weer aanzetten tot
openheid. Deze onderzoeknota identificeerde bonding sociaal kapitaal als een
hefboom om de potentiéle voordelen te maximaliseren en de potentiéle risico’s te
beperken teneinde de balans te verschuiven richting openheid. Bovendien werd
het belang van bridging sociaal kapitaal aangetoond, in het bijzonder voor de
meest kwetsbare HIV/AIDS-patiénten die hun status niet kunnen vertellen aan
familie en vrienden...

NOTEN

1. De Actuarial Society of South Africa (ASSA) ontwikkelt wiskundige modellen om de
impact van verschillende financiéle en gezondheidsmaatregelen te kunnen inschatten.
2. De WGO (Wereldgezondheidsorganisatie) onderscheid 4 stadia in het verloop van de
ziekte. Het vierde en laatste stadium betreft het AIDS-stadium, gekenmerkt door het
optreden van een of enkele ernstige opportunistische infecties en kankers. De Centers
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for Disease Control and Prevention (CDC) haneteren een klinische grens: i.e. een CD4
cell count < 200 cellen per microliter bloed.
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