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SUMMARY — The Aids policy in the Netherlands, Aids information and psycho-social
assistance — More than 10 years ago, Aids caused a sensation in the United States.
Sooner than expected the first Aids patients were detected in the Netherlands. A lot of
questions needed to be answered, and they are still there, because the medical world
hasn’t found the conclusive medicine yet. More than 80% of the Dutch Aids patients are
gay; the remaining 20% are junkies, but over the last few years more and more young
people too have become infected by HIV.

It is clear that an efficient and structured Aids policy was and remains necessary.
There seem to be no unsolvable problems; in fact, co-operation between the different
interest groups has turned out to be very successful. The policymakers have tried to stop
the spread of the HIV virus and to lessen the negative social consequences of Aids. They
have invested most of their energy in informing people about Aids, with the ultimate
goal to change people’s attitude towards ’safe sex’ on a permanent basis. They have also
made efforts to provide psycho-social assistance : the most striking example is the buddy
care.

One may conclude that the Dutch Aids policy succeeds in keeping the Aids
epidemic within bounds, though one has to stay alert.

INLEIDING

Ruim tien jaar geleden zorgde aids, de nieuwe geheimzinnige ziekte,
voor opschudding in de Verenigde Staten. Aanvankelijk reageerde men
in Nederland argwanend, doch zonder veel bezorgdheid. Alles speelde
zich immers ’ver van mijn bed’ af. Maar reeds in 1983 kwamen ook in
Nederland berichten over de eerste aids-pati€énten.

In navolging van beleidsmaatregelen in de Verenigde Staten,
ontstond ook in Nederland behoefte aan het uitwerken van een beleids-
structuur. Een van de eerste problemen waarmee de verantwoordelijken
van het aids-beleid geconfronteerd werden, was het ’bloeddebat’
(Geensen, Sandfort & Van Kerkhof, 1991 : 26). Men stelde immers de
vraag of homoseksuele mannen al dan niet uitgesloten zouden worden
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als bloeddonor. Er ontwikkelde zich een belangenstrijd tussen vertegen-
woordigers van de homobeweging, de Nederlandse Vereniging van
Hemofiliepatiénten en de bloedtransfusiediensten. Na de nodige
schermutselingen werden de homoseksuelen verzocht zich als donor
terug te trekken. Een verzoek dat navolging kreeg, want een nauwkeuri-
ge screening wees enkele jaren later uit dat slechts zestien op de half
miljoen donaties antistoffen bevatten.

In 1985 kon men aan de eis van de hemofiliepatiénten en de
bloedtransfusiediensten voor beschermingsmaatregelen van het bloed
voldoen, door het invoeren van de aids-test. Deze test is vanuit preven-
tief oogpunt van groot belang : door systematisch bloeddonaties te testen
is een belangrijke verspreidingsweg van het virus afgesloten. Toch werd
in Nederland gekozen voor een terughoudend testbeleid aangezien de
redenering als zou kennis over het al dan niet geinfecteerd zijn automa-
tisch leiden tot de gewenste gedragsverandering, te eenvoudig is
gebleken. Mede onder druk van de homobeweging werd dan ook de
nadruk gelegd op gedragsverandering. In de Verenigde Staten opteerde
men voor een aanmoedigingsbeleid, waarin het volksgezondheidsbelang
prevaleerde boven dat van het individu. Of de ene beleidslijn nu effectie-
ver is ter voorkoming van de verspreiding van het virus dan de andere,
is tot op dit moment een onuitgemaakte zaak.

Op grond van de terughoudendheid geldt het ’informed consent’-
principe (Coutinho & Vuijsje, 1989 : 139). Men kan slechts testen met
toestemming van de betrokkene, nadat hij of zij geinformeerd is over de
gevolgen en de betekenis van de test. Hoewel terughoudendheid het
officié€le parool was, besefte men dat sommige mensen om welke reden
dan ook kennis wilden hebben van hun serostatus. Aangezien men de
bloedbanken hiermee niet kon en wilde belasten, werden er in 1985
alternatieve testplaatsen gecre€erd, waar men zich anoniem kon laten
testen (Geensen, Sandfort & Van Kerkhof, 1991 : 43). Naast de
gemeentelijke geneeskundige- en gezondheidsdiensten, kon men ook
terecht bij de huisarts of het Rutgerhuis.

Rond de aids-test stelde zich ook een probleem betreffende het
sluiten van een levensverzekering. Hoewel de Gezondheidsraad
adviseerde om de test niet als voorwaarde te stellen voor het sluiten van
een levensverzekering, werd deze regel algauw met de voeten getreden.
Protest hielp niet, het doorslaggevende argument van de verzekeraars
was hun vrees voor een onevenredige vertegenwoordiging van seroposi-
tieven die zich financieel zouden willen indekken tegen eventuele ziekte.

Men verwacht wel dat steeds meer mensen die menen tot de
risicogroep te behoren zich zullen laten testen, en dit omwille van de
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hoopgevende onderzoeksresultaten bij de vroegbehandeling. Enige
voorzichtigheid blijft evenwel geboden, niet voor alle seropositieven zijn
voordelen verbonden aan de vroegbehandeling. De HIV-geinfecteerden
zelf voelen nog niet veel voor een vroegtijdige medicalisering en
bovendien zou de vroegbehandeling de ziekenhuizen extra belasten.
Ondanks deze moeilijkheden lijkt de vroegbehandeling geleidelijk terrein
te winnen en werd er in 1992 zelfs een ommezwaai voorgesteld van een
eerder neutraal testbeleid naar een actief aanmoedigen van de aids-test
(Van Kerkhof, 1992 : 1).

Samenvattend kan men stellen dat heel de problematiek rond de aids-
test een duidelijk voorbeeld is van het dilemma dat in het gevoerde
beleid steeds weer opduikt. Aan de ene kant staat het belang van de
groepen die getroffen worden door aids, groepen die globaal gezien zwak
staan in de maatschappij en dus extra kwetsbaar zijn voor discriminatie
en stigmatisering (= het individuele belang). Terwijl aan de andere kant
het nemen van maatregelen nodig kan zijn (én nodig is), om te voorko-
men dat aids zich verder verspreidt (= het volksgezondheidsbelang). De
vraag die hierbij steeds onbeantwoord blijft is : wat weegt nu het zwaarst
en wie zal dat bepalen ?

I. ORGANISATIE VAN HET NEDERLANDSE AIDS-BELEID

Twee factoren uit de beginperiode zijn voor de verdere vormgeving
van het aids-beleid van groot belang geweest. In de eerste plaats was er
in Nederland geen sprake van enige structuur of organisatie die zich
primair verantwoordelijk achtte of die het (formele) gezag had om te
handelen ten aanzien van de gehele problematiek bij aids. In de tweede
plaats bleken de uiteenlopende groeperingen (de specialisten op het
gebied van de infectieziektenbestrijding, de centrale instanties voor de
bloedbanken, de hemofiliepatiénten en de homoseksuelen), ondanks hun
vaak tegengestelde eisen, bereid om oplossingen voor te staan vanuit het
gemeenschappelijke belang om aids te bestrijden. Najaar 1983 werd er
zelfs besloten om alle problemen rond aids door een dergelijk gemeen-
schappelijk overleg op te lossen, voorzover dit haalbaar zou zijn. Om
deze doelstelling te verwezenlijken, werd een structuur opgezet waarin
de meeste betrokken particuliere organisaties in vertegenwoordigd zijn :
het Landelijk Aids-Coérdinatieteam (LAC) (Geensen, Sandfort & Van
Kerkhof, 1991 : 14). Hoewel de rijksoverheid zich de eerste jaren
beperkte tot het verstrekken van incidentele subsidies om de aids-
bestrijding te ondersteunen, werd het landelijk team ondersteund door
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een door het ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur
gefinancierde beleidscodrdinator. Naast het LAC ontstonden terwille van
de beleidscoordinatie nog twee structuren, met name het Breed Beraad
Aids, waarin de vertegenwoordigers om de zes maanden samenkomen
om een overzicht te krijgen van de lopende activiteiten, en de Aids-
Platforms, overlegstructuren op plaatselijk en regionaal niveau die een
belangrijke rol spelen bij de vormgeving van het aids-beleid in geheel
Nederland. Samen met deze informeel tot stand gekomen instanties,
hebben ook reeds bestaande organen op het gebied van de volksgezond-
heid een rol gespeeld bij het tot stand komen van het beleid. Belangrijk
hierbij zijn de Gezondheidsraad, het Rijksinstituut voor de Volksgezond-
heid en Milieuhygiéne en het Staatstoezicht (Coutinho & Vuijsje, 1989 :
228).

Men stond een aids-beleid voor waar zoveel mogelijk perspectieven
en groeperingen bij betrokken waren (integraal), dat zou uitmonden in
gemeenschappelijke standpunten en statements (consensus), en dat op
een zo kort mogelijke termijn succes zou opleveren (pragmatisch). Door
het besef dat aids een bedreiging kon gaan vormen voor grote delen van
de bevolking, werd het in 1986 duidelijk dat een informeel tot stand
gekomen overlegstructuur een onvoldoende basis vormde voor het stellen
van noodzakelijke, ingrijpende overheidsbeslissingen. Vandaar dat op 30
september 1987 de Nationale Commissie Aids-Bestrijding als formeel
adviesorgaan van de overheid, in werking trad (Coutinho & Vuijsje,
1989 : 29). Door het instellen van deze nationale commissie werd de
emst van de problematiek erkend en kwam er een veel duidelijker
samenwerking tussen de beleidsvoorbereiding en bepaling. Vanaf 1988
is er sprake van een structurele financiering en kent de begroting van het
ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur een aids/soa-artikel
(soa = seksueel overdraagbare aandoening). Inmiddels is de overheid ook
actiever betrokken bij de aids-bestrijding en wordt ze daarin bijgestaan
door diverse adviesorganen.

Vanaf het begin kende het aids-beleid twee doelstellingen : het
voorkomen van verdere verspreiding van het HIV-virus en het beperken
van de negatieve maatschappelijke gevolgen (VNG/VDB, 1992 : 16).
Deze doelstellingen liggen in elkaars verlengde. Immers, een effectieve
bestrijding van aids is slechts mogelijk in een maatschappelijk klimaat
waarin open en zonder stigmatisering op rationele wijze over de
problemen kan worden gepraat.

Aan het aids-beleid liggen vijf uitgangspunten ten grondslag, die
vooral voortvloeien uit het specificke karakter van aids en uit het (tot
nog toe) ontbreken van een medische oplossing. Allereerst is het beleid
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erop gebaseerd om vooral door informatieverschaffing de bevolking in
staat te stellen de verantwoordelijkheid te nemen voor het vermijden van
een infectie (= het eerste uitgangspunt). Het is evenwel een illusie te
denken dat de overheid een dergelijke verantwoordelijkheid kan
overnemen, een verantwoordelijkheid die algemeen bij de burger moet
worden gelegd. In sommige gevallen zouden draconische maatregelen
kunnen helpen, maar het gevaar van schijnveiligheid en contact-
bemoeilijking kan dan optreden. Toch sluit het uitgangspunt van ’eigen
verantwoordelijkheid” het toepassen van dwang of sancties niet uit, met
dien verstande dat er steeds moet worden gekeken in hoeverre deze
afbreuk doen aan het primaire beleidsuitgangspunt. Ten tweede gaat men
uit van een reeds eerder besproken terughoudend testbeleid. Vervolgens
koos men voor bestaande organisaties om alle activiteiten uit te voeren
waarbij men rekening hield met een evenredige verdeling en evenwichti-
ge inbreng van de deelbelangen. Het grote voordeel hiervan is dat men
op deze manier gebruik kan maken van de ervaring en het vertrouwen
dat deze organisaties met betrekking tot hun respectieve doelgroepen al
bezitten en dat het terdege rekening houden met de inbreng en deelbelan-
gen van de groepen vanuit het oogpunt van de volksgezondheid
belangrijke winst oplevert. Een laatste uitgangspunt is gelegen in het
streven om de problematick als een geheel te benaderen en om ten
aanzien van de verschillende aspecten gelijk op te treden. Men wil met
andere woorden komen tot een integratie van de beleidsonderdelen.
Alweer vormt een goede coOrdinatiestructuur hierbij een essentieel
element. Anno 1992 werden deze doelstellingen nog eens duidelijk
vastgesteld door de rijksoverheid in haar Voortgangsnota Aids-beleid
(VNG/VDB, 1992 : 15).

In de jaren 1988 en 1989 besloot de overheid om ook gemeenten
financieel te ondersteunen in het kader van de (regionale) aids-bestrij-
ding. Sinds oktober 1992 zijn de gemeenten krachtens de wet Collectieve
Preventie Volksgezondheid medeverantwoordelijk geworden voor de
uitvoering van de aids-bestrijding. Bovendien krijgen ze sinds begin
1993 geld uit het Gemeentefonds om deze taak te realiseren (Broekhui-
zen, 1993 : 1). Het moge duidelijk zijn dat een effectieve aids-bestrijding
voor een groot deel op lokaal vlak moet worden gerealiseerd, maar toch
bleek dit aanvankelijk voor problemen te zorgen, aangezien vele
gemeenten denken dat het bij hen allemaal niet hoeft omdat er geen
zichtbare tekenen van aids bij hen te zien zijn.

Het vermelden waard is dat men op beleidsniveau steeds getracht
heeft om aandacht te besteden aan het opbouwen van goede relaties met
de media. Vooral omdat aids als ziekte alle troeven in handen heeft om
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onderwerp te zijn van op sensatie beluste berichtgeving : een dodelijke
infectieziekte die mensen vaak in de kracht van hun leven treft en alles
te maken heeft met drugs en scks ! Bovendien heeft men van in het
begin gekozen voor een open benadering waarbij de feitelijke, re€le
weergave van de situatie voorop heeft gestaan. Men kan stellen dat
joumalisten zich in Nederland steeds bewust zijn geweest van de
doorslaggevende rol die zij spelen bij het bepalen van het klimaat en de
daarmee samenhangende beleidsruimte rond aids.

Opvallend voor het hele beleid is wel dat er nergens sprake is van
een nieuwe wetgeving, regelgeving of toepassing van bestaande
wetgeving. Men kwam tot een grote mate van consensus door een
uitgebreid netwerk van advies- en overlegorganen waardoor de centrale
overheid zich terughoudend kon opstellen en zich kon beperken tot het
in financieel en politick opzicht mogelijk maken van de beleidsuitvoe-
ring. Men kan zich nu de vraag stellen of het in dit specifieke geval om
een gemiste kans gaat. Getoetst aan de voornaamste stelling van het
beleid — het zoveel mogelijk voorkomen van verspreiding van het HIV-
virus en het minimaliseren van negatieve maatschappelijke gevolgen —
mag men aannemen dat wetgeving niet noodzakelijk is. In tegenstelling
met de Verenigde Staten kan men stellen dat er in Nederland geen
sprake lijkt te zijn van een exceptioneel, maar wel van een exemplarisch
beleid. Toch is er reden om te pleiten voor wetgeving die een aantal
mechanismen in werking stelt die een begin van adequate beleidsvor-
ming min of meer garanderen. Op die manier zou na het vaststellen van
een crisis, automatisch kunnen worden overgegaan tot de vorming van
een codrdinatiestructuur en zou er hiervoor ruimschoots geld beschikbaar
kunnen worden gesteld. Voordeel hierbij is dan dat de aard van de crisis
in het midden gelaten wordt, zodat de wet altijd van toepassing kan
verklaard worden.

Omdat de aids-problematiek en de verspreiding van het virus niet
ophoudt bij de landsgrenzen, is het zinvol om even stil te staan bij de
verschillen die zich voordoen in de organisatie van het Nederlandse aids-
beleid in vergelijking met andere landen. Men mag hierbij niet uit het
oog verliezen dat de verspreiding van het virus niet in elk land op
dezelfde wijze verloopt en dat de mogelijkheid reéel is dat mensen in
Nederland geconfronteerd worden met preventieboodschappen uit andere
landen die niet altijd aansluiten bij het Nederlandse beleid en zodoende
dat beleid kunnen ondergraven. Het specificke van het Nederlandse
beleid is dat er sprake is van een korte- en lange termijnplanning waarbij
de nadruk ligt op feiten en pragmatische oplossingen. Deze beleidsvorm
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houdt in dat de basis gevormd wordt door een consensus tussen de
verschillende instanties die bij de aids-problematiek betrokken zijn.

Naast deze beleidsvorm zijn er nog andere types te onderscheiden.
Ten eerste is er een beleid mogelijk dat gebaseerd is op wat politiek
haalbaar of wenselijk is. Het grote probleem hierbij is de moralistische
tendens die kan optreden en het feit dat men gebruik maakt van
wettelijke maatregelen om het gedrag van mensen te beinvloeden. Dit
kan een belemmering vormen voor de preventie. Deze beleidsvorm vindt
men in Groot-Brittannié. Daarnaast kan men ook spreken van een beleid
waarin aids primair als medisch probleem gezien wordt. De uitvoering
van zo'n beleid is vaak in handen van offici€le medische intituties wat
het gevaar inhoudt dat er weinig oog is voor de sociale aspecten van de
aids-problematiek (Van Zessen & Sandfort, 1991 : 226).

Als algemene conclusie kan men stellen dat het opvallend (maar niet
uniek) is dat het Nederlandse aids-beleid een gezamelijke inspanning is
van alle relevante partijen. Waarbij het wél uniek is dat er sprake is van
een verregaande samenwerking tot op het hoogste niveau met de
belangengroepen. De Nederlandse reactie op aids onderscheidt zich
bovendien ook door de waarde die wordt gehecht aan zelfbeschikking,
privacy en eigen verantwoordelijkheid van de burger, en het in grote
mate uitblijven van aanvankelijk gevreesde maatschappelijk ongewenste
reacties.

II. AIDS-VOORLICHTING

De benaming voorlichting wordt gegeven aan op het eerste gezicht
uiteenlopende activiteiten. Mede door de diverse betekenissen die aan het
begrip kunnen worden gegeven is er in de voorlichtingskunde een
uitgebreide definitiediscussie ontstaan. Wanneer men nu al deze
definities onder de loep neemt, vindt men een aantal overeenkomsten en
verschillen (Grommers & Velthuijsen, 1991 : 6). Door het feit dat men
in de definities steeds uitgaat van een bron (de voorlichter), die een
boodschap (informatie) verstuurt naar een ontvanger (de voorgelichte),
wordt door dit elementaire communicatiemodel beklemtoond dat
voorlichting in wezen een communicatieproces is.

Tevens dient men een onderscheid te maken tussen neutrale en
sturende voorlichting. Met neutrale voorlichting wil men aangeven dat
de bron zich beperkt tot het verzenden van een boodschap zonder de
ontvanger onder druk te zetten en zo een bepaald effect te bewerkstelli-
gen. De sturende voorlichting staat hiermee in contrast omdat de
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voorlichter er niet alleen naar streeft om de informatie bij de ontvanger
te krijgen, maar hij met deze informatie tevens een effect wil afdwingen
in een van tevoren bepaalde richting. Uiteraard moet deze richting in het
belang zijn van de voorgelichte.

Globaal kan men evenwel concluderen dat de betekenis van de
voorlichting uiteindelijk ligt in de bedoeling die de voorlichting heeft.

Men kan het hele voorlichtingsdomein onderverdelen in drie
categorieén : de informatieve voorlichting, de vormende of educatieve
voorlichting (beide vormen komen overeen met de neutrale voorlichting)
en de persuasieve voorlichting (cfr. sturende voorlichting). Binnen het
kader van de aids-voorlichting verdient de persuasieve voorlichting extra
aandacht. Het gaat hier om het beinvloeden van individuele besluitvor-
ming ten behoeve van een vermeend collectief doel. Het grote verschil
tussen persuasieve voorlichting en de eerstgenoemde soorten is de
gerichtheid van de beinvloeding. Er moet wel op gewezen worden dat
naast de invloed van het persuasieve op de aids-voorlichting, toch de
kracht van de educatieve voorlichting blijft werken, omdat bij deze vorm
de behoeften van de voorgelichte centraal staan en niet de wensen van
de voorlichter. Mede daardoor is de educatieve voorlichting niet een
kwestie van een eenmalig consult, ze verwijst naar opvoeding hetgeen
per definitie een langdurig proces is. Men kan dus met zekerheid stellen
dat de lange duur, de geleidelijkheid en de intensiteit kenmerkend zijn
voor educatieve voorlichting (Wapenaar, Roling & Van den Ban, 1989 :
242).

De aids-voorlichting in Nederland maakt deel uit van de Gezond-
heidsvoorlichting- en Opvoeding (GVO), die als doelstelling heeft het
bevorderen van de lichamelijke en psychische gezondheid. Een van de
grote problemen bij GVO is dat het begrip gezondheid nogal eens
verschillend gedefini€erd wordt, gaande van geen lichamelijke klachten
hebben tot het ontbreken van psychische klachten. Afhankelijk van de
opvatting over gezondheid kan men een aantal benaderingen van
gezondheidsvoorlichtingswerk onderscheiden, met name een educatieve,
preventieve, radicale of zelfbeschikking benadering. Naast de moeilijkhe-
den omtrent het begrip gezondheid doen er zich ook problemen voor
rond de vraag ’tot hoe ver men kan gaan’ (Grommers & Velthuijsen,
1991 : 109). Is het wel verantwoord dat men de levenswandel van
mensen poogt te veranderen, en op deze wijze de keuzevrijheid van
mensen beperkt ? Hierbij moet men vooral oog hebben voor de spanning
die leeft tussen het individu en de maatschappij. Iemand kan immers
bewust kiezen voor een prettige levenswijze die ongezond is. Een ander
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probleem dat zich bij de GVO voordoet heeft te maken met de moeilijk-
heid om de effecten van de beinvloedingspoging aan te tonen. Dit komt
in de eerste plaats omdat de werking meestal pas op lange termijn
zichtbaar wordt. Een tweede reden is dat bij een verbetering van de
situatie het nog maar de vraag is of die verbetering daadwerkelijk het
gevolg is van de GVO. Ook is het zo dat de gevolgen van gewenst
gedrag niet altijd merkbaar zijn voor het individu. Ten slotte en niet
minder belangrijk is er de angstparadox. Door mensen voor te lichten
over de gevolgen van ongezond gedrag wordt angst opgeroepen bij
mensen. Over het algemeen zullen mensen dan ook proberen om
angstaanjagende boodschappen te vermijden of te negeren. Het is dan
uitermate moeilijk voor de voorlichting om een evenwicht te vinden in
de mate van angst-aanjagendheid. Immers, teveel angst in de boodschap
is niet goed, te weinig ook niet. Men durft zelfs stellen dat de boodschap
in de voorlichtingsfolders niet geheel in overeenstemming is met de we-
tenschappelijke kennis. En dit juist omdat voorlichting alleen werkt
wanneer de boodschap duidelijk is en wanneer zij bovendien door het
verschaffen van zekerheid, onnodige onrust wegneemt en paniek
voorkomt (Coutinho & Vuijsje, 1989 : 154).

In Nederland wordt de GVO door zo’n dertig organisaties verzorgd
die zich rechtstreeks tot de huishoudens richten (Wapenaar, Roling &
Van den Ban, 1989 : 262-263). Hierbij is evenwel een kritische
opmerking op zijn plaats; het is de vraag of het met een dergelijke
versnippering mogelijk is om tot een goede codrdinatie te komen ten
aanzien van het gebruik van massamedia en het inzetten van interper-
soonlijke voorlichting. Het lijkt vooral moeilijk om een gezamelijk
voorlichtingsprogramma te ontwikkelen dat uitgaat van de beoogde
doelgroepen. Aangezien aids op dit moment een serieus probleem vormt
voor de voorlichting is er sprake van een toenemende aandacht voor
onder andere sociaal-wetenschappelijk onderzoek naar voorlichting over
preventie en begeleiding van aids-pati€nten en seropositieven. Het blijft
belangrijk om duidelijk te stellen dat voorlichting niet alleen nu van het
allergrootste belang is, omdat er nog geen geneesmiddel is, maar dat het,
zelfs als er een geneesmiddel gevonden wordt, belangrijk zal blijven.
Immers, een geneesmiddel houdt het virus niet tegen !

Reeds in 1982 werd er in de Gay Krant gepleit voor een "zakelijke
voorlichting over de risico’s die verbonden zijn aan bepaalde leefstijlen
en contacten" (Geensen, Sandfort & Van Kerkhof, 1991 : 26). De eerste
voorlichtingscampagne, er gekomen na een discussie tussen vertegen-
woordigers van de homobeweging (het COC) en de Nederlandse
Vereniging van Hemofiliepati¢nten en Bloedtransfusiediensten, richtte
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