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Zorgcoodrdinatie en revalidatie in de psychiatrie

Op weg naar het transmurale asiel

J. Dekker, A Goris, H.Sanders (red.)

1DD5. 120 blz. 125,00 - ISBNDO232 3072 8

Serie: Publicaties Psychiatrisch Ziekenhuis Amsterdam, deel 4

Zorgcoordinatie en revalidatie komen ongetwijfeld tegemoet aan het streven van de GGZom patiénten
zoveel mogelijk buiten het ziekenhuis te begeleiden, en zijn gericht op het zo lang en zo zelfstandig
mogelijk blijven functioneren, Is de patiént hier beter mee af, en is de samenleving in staat om
psychiatrische patiénten buiten het ziekenhuis te respecteren en tolereren? In dit boek worden de
antwoorden op deze en andere vragen door de verschillende auteurs vanuit hun visie en ervaringen in de
praktijk weergegeven.

Ouder- en kindzorg voor migranten en vluchtelingen

Ouder- en Kindzorg tussenwetenschap en praktijk
M. Balledux & J. de Mare (eindred.)

1995. 184 blz. f 3D,50 - ISBNDO232 3050 7

Ouder- en Kindzorg voor migranten en vluchtelingen is de derde uitgave in een serie waatin actuele
ontwikkelingen binnen de Ouder- en Kindzorg worden beschreven. In dit deel staat de zorg voor
kinderen van migranten en vluchtelingen centraal,

Op de grens van leven en dood

Afzien van behandelen en levensbeéindiging inde neonatologie
T,van Willigenburg, W. Kuis(red.)

ca, 200 blz. ca, f 49,50 - ISBN90 232 3071 X

verschijnt december '95

Dit boek biedt inzicht in de ethische en juridische argumentatie over het afzien van behandelen en
levensbeéindiging bij kinderen. Daarbij wordt telkens uitgegaan. van (geanonimiseerdeJ casus uit de
praktijk van het kinderziekenhuis.

Kinderartsen, sociaal wetenschappers, ethici en juristen hebben aan dit boek meegewerkt. Niet alleen
heeft dat geleid tot een bijdrage aan de discussie vanuit verschillende gezichtspunten. maar ook tot grote
openheid in de presentatie van feiten en argumenten. Er wordt in dit boek weinig verhuld,
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REDACTIONEEL

lil Jlog geen twmtrg Jaar zijn er bibliotheken volgeschreven
over aids. Dat is niet verwonderlijk: aids is 'nieuw’, heeft met
seksualiteit te maken, is besmettelijk en ongeneeslijk. Die zeld-
zame combinatie maakt ook de belangstelling van artsen, on-
derzoekers en beleidmakers meer dan begrijpelijk, naast die
van de groepen mensen die door hun manier van leven opeens
geconfronteerd werden met de mogelijkheid van ziekte en
dood.

Tien jaar na het begin van een samenhangend aids-beleid in
~ederland, wijdt- TGP een nummer aan de ziekte. Niet omdat
we denken iets nieuws aan die bibliotheken te kunnen toevoe-
gen. maar omdat een tijdschrift als TGP de ziekte vanuit ver-
schillende invalshoeken kan bekijken. Voor ons is aids geen
medisch probleem, maar een probleem van - inderdaad - ge-
zondheid en politiek. Dus zijn we geinteresseerd in het over-
heidsbeleid ten aanzien van aids, in de rol van de patiénten-
beweging, in voorlichting en preventie en in de verspreiding
van aids in de derde wereld.

Hét kenmerk van het Nedetlandse aids-beleid is dat het zich
heeft ontwikkeld in nauwe samenwerking met vertegenwoordi-
gers van de risicogroepen. Sterker nog: het beleid is in belang-
rijke mate door hen gemaakt. Op die manier - zo was de ge-
dachte - breekt er geen paniek uit, blijft stigmatisering van
kwetsbare groepen achterwege en komen activiteiten gericht
op preventie goed van de grond. Typisch Nedetlands: het be-
leid was en is gericht op consensus.

Toch zijn de laatste jaren ook kritische geluiden te horen. De
aidshestrijding zou zijn verwarden tot een institutioneel, 'apa-
thiserend' bolwerk dat het contact verloren heeft met de men-
scn om wie het werkelijk gaat, een breed draagvlak ontbeert: en
politiecke mobilisatie tegengaat..

Ook woedde het afgelopen jaar de discussie in de media over
de waarde van campagnes als 'lk vrij veilig, of ik vrij niet"
wordt heteroseksuele jongeren daarmee niet een angst voor
seksualiteit bijgebracht die in geen verhouding staat tot het
risico dat zij werkelijk lopen’) Vers in het geheugen ligt ook de
klacht van de hemofiliepatiénten dat de overheid in de eerste
jaren van de epidemie te laks is geweest met de beveiliging van
bloedprodukten.

Toen wij deze zomer een aantal auteurs om hun medewerking
vroegen, hadden wij verwacht dat deze kritiek daarin stevig
zou doorklinken. Die verwachting is maar ten dele uitgeko-
men. Want hoewel bovenstaande bezwaren ook worden ge-
noemd in de artikelen in dit nummer van TGP, is het eind-
oordeel van de auteurs positief. het doet vermoeden dat de
bestrijding van aids in Nedetland succesvol is verlopen.

Zo is volgens Huisman de 'moderne’ aidsepidemie in Neder-
land goed beheershaar- gebleken: het aantal HIV-positieven
schommelt. rond de acht- & tienduizend mensen en de ziekte
verspreidt zich minder snel dan voorheen. De ooit veronder-
stelde omvang van de epidemie heeft zelfs voordelen gehad:
het vertrouwen in de onstuitbare opmars van de van de genees-
kunde is er door ondermijnd en wij zijn ons bewust geworden
van het wankele evenwicht tussen de mens en zijn ziekte-
verwekkers.

De Graaf meent dat het Nedetlandse consensusbeleid inder-
daad paniek en onrust heeft voorkomen. Toch ziet hij ook na-
delen: grootschalig onderzoek naar de omvang van de epide-
mie bleef bijvoorbeeld achterwege, ten dele uit angst voor de
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consequenties - minder aandacht, en dus minder geld - van een
mogelijk geruststellende uitkomst.. Zijn eindoordeel is positief,
vooral omdat het vernieuwende aidsbeleid ontwikkelingen in
de gezondheidszorg in gang heeft gezet en een impuls heeft
gegeven aan de kwaliteit. van de bestrijding van infectieziekten.

Een zekere normalisering van aids is ook zichtbaar in Van den
Booms artikel over de invloed van niet-professionals: leden
van de risicogroepen en aidspatiénten zelf - 'mensen met aids'
in aidsspeech. Lag onder de invloed van de homobeweging het
accent in de eerste jaren nog sterk op de emancipatie van ho-
moseksuelen, de laatste jaren is een brede beweging van pa-
tiénten gegroeid - zie de actie van de hemofiliepatiénten. Hun
belang valt niet altijd samen: patiénten zijn in de eerste plaat.
gebaat bij een goede medische zorg, waaraan de ideologische
en politieke discussie uiteindelijk ondergeschikt is. Voor de
vooklichting kwam die accentverschuiving kennelijk te laat:
volgens Gerjo Kok hebben mensen uit de risicogroepen wé,
maar mensen met aids nauwelijks invioed gehad op de voor-
lichting. Die is redelijk succesvol,, want de campagne verloopt
'zonder de ideologie, kortzichtigheid en faalangst die bij andere
overheidsvoorlichting zo vaak een barriére voor succes vor-
men'. Daarbij, stelt Kok, vormen adolescenten juist wel een
belangrijke doelgroep, niet alleen vanwege de risico's op be-
smetting, maar ook omdat al op jonge leeftijd veilig gedrag kan
worden aangeleerd.

Voor de 'grote vragen' op het gebied van aids moeten we over
de landgrenzen kijken. In Afrika verspreidt het aids-virus zich
snel, schrijft De Wildt. Met name getrouwde vrouwen worden
ernstig getroffen: zij missen zeggenschap over de eigen seksua-
liteit en die van hun partner en zijn niet in staat zich voldoende
tegen het virus te beschermen. Gezondheidszorg kan een bij-
drage leveren aan de preventie en het lijden helpen vetlichten.
Maar om de aids-epidemie in Afrika werkelijk tot staan te
brengen, is sociale en economische ontwikkeling cruciaal..
Treurig verloopt intussen ook de ontwikkeling van de vaccins.
Sinds 1994 staat de ontwikkeling op een laag pitje. Volgens De
Bont is dat niet zozeer een kwestie van geld, status of de (ge-
ringe) kans op succes, maar is de wetenschap zelf de oorzaak:
hoewel er al veel van het virus bekend is, hebben de weten-
schappers - anders dan bij andere virussen - nog geen methode
gevonden om een mogelijk vaccin te testen en verder te ont-
wikkelen.

Als dit nummer van TGP uitkomt, is het opnieuw Wereldaids-
dag: hét moment om stil te staan bij aids, bij de getroffen
mensen en bij mogelijkheden om de epidemie te stoppen. Dit
nummer van TGP laat optimistische geluiden horen over de
situatie in Nedetland. Hoe onredelijk het misschien klinkt voor
wie hier door de ziekte getroffen is, de grootste problemen
liggen elders: in de derde wereld, en in het bijzonder bij de
vrouwen in die landen. Voor een juiste verdeling van geld,
menskracht en middelen moet naar deze conclusie gehandeld
worden.

De themaredactie:

Joost Visser, Luc Klaphake, Joost van der Meer,
Wendy Reijmerink..




—

05

EEN MODERNE EPIDEMIE

J. Huisman

Nedegland, maart '95: vijfendertig-honderd gevallen van aids, negen-
duizend HIV-geinfecteerden. In Afrika, Zuidoost-Azié en India is aids een
volksziekte; over vier jaar, verwacht de WHO, zijn er in de gehele wereld

40 miljoen HIV-geinfecteerden.

Aids is van deze tijd: het intensieve verkeer en contact versnelt de
verspreiding in de wereld; de intensieve preventie, zorg en
belangenbehartiging maakten de epidemie beheersbaar in Nedekland.

De artsen die in de winter van 1980-
1981 in Los Angeles vijf ogenschijnlijk
gezonde homoseksuele mannen behan-
delden voor een zeldzame vorm. van
longontsteking, konden niet bevroeden
dat zij het begin meemaakten van een
epidemie, ja zelfs een pandemie, van
een tot dat moment onbekende infectie-
ziekte die later de naam aids zou kiij-
gen: het verworven immunodeficintie
syndreom.

Van begin af aan riep de nieuwe ziekte
emotie op, zowel in de Verenigde Sta-
ten als even later in Europa. Immers,
het algemene publiek (en ook de medi-

sche professie) had het sinds de laatste
grote polio-epidemie  van 1956 niet
meer voor mogelijk gehouden dat be-
langtijke epidemieén van levensbhedrei-
gende infectieziekten de westerse we-
reld zouden kunnen treffen.

Daarbij kwam het feit dat de HIV -in-
feetie pas na een periode van ongeveer
10 jaar de verschijnselen van aids op-
riep: er was een onzichtbare angstaanja-
gende vijand in ons midden. En als de
ziekte aids dan. eenmaal uitbrak, bete-
kende dat een zekere dood. Ten slotte
bleek dat, naast door het ontvangen van
besmet bloed en bloedprodukten, de vi-

rusinfectie in de beginfase seksueel
overdraagbaar was en voornamelijk ge-
discrimineerde  groeperingen trof: ho-
mo- en bisexuele mannen en later ook
intraveneuze  druggebruikers.  Kortom,
redenen genoeg voor emotie en meer
disctiminatie.  Het voorkomen onder
homo- en bisexuele mannen en onder
deuggebruikers  heeft. met name in de
Verenigde Staten ertoe bijgedragen dat
de bestrijding van de ziekte en de finan-
ciering daarvan moeizaam_ op gang
kwamen.

HOEVEEL

Van het eerste geval van aids in Neder-
land werd in 1982 aangifte gedaan.
Aangifte geschiedt in ons land (en daar
is bewust voor gekozen) vrijwillig en
anoniem. Onvermijdelijk vindt een ze-
kere mate van onderrapportage plaats:
naar schatting 10 tot 15 procent.. Vol-
gens opgave van de Inspectie voor de
Gezondheidszorg werden tot en met 1
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maart 1995 in totaal 3488 gevallen van
aids gemeld, waarbij met een zeker na-
ijleffect in de aangiften rekening moet
worden gehouden; het aantal kan dus
nog wat stijgen. Homo- en bisexuele
mannen vormen met 74.3% het leeuwe-
deel der patiénten, intraveneuze drug-
gebruikers 9.8% en gevallen na hetero-
seksueel contact eveneens 9.8% (200
mannen en 132 vrouwen). Het aandeel
van doar heteroseksueel contact over-
gedragen gevallen van aids stijgt, rela-
tief en absoluut.. Toch kan men ook in
ons land thans spreken van een stabiel
epidemie-patroon met een geschat aan-
tal HIV positieven van acht- a tiendui-
zend personen, een afnemende snelheid
van verspreiding en een toenemende
verdubbelingstijd van de epidemie. Dit
is in belangrijke mate het gevolg van
gedragsverandering  binnen de homo-en
bisexuele groep mannen.

Mondiaal gezien is de toestand zeker
zeer ernstig te noemen. Naar schatting
van de WHO zijn tot dusver 19 miljoen
mensen met het aids-virus geinfecteerd,
waarvan 85% in landen in ontwikke-
ling. Met name Afrika ten zuiden van
de Sahara: meer dan twee-derde van het
totaal aantal gevallen en 90 procent (!)
van de gevallen van aids bij vrouwen
en kinderen, waar slechts 10 procent
van de wereldbevolking woont.. De epi-
demie lijkt zijn hoogtepunt in dat we-
relddeel te hebben bereikt..

De aids-epidemie in Zuid-Oost Azié en
India is sterk groeiende en wat daar ge-
beurt zal het beloop van de pandemie
sterk beinvlioeden. Hoe de epidemie
zich zal ontwikkelen in de Oosteurope-
se landen, in de voormalige USSR en in
China is op dit moment moeilijk te
voorspellen, maar- dat op een forse toe-
name van het aantal gevallen van HIV-
infectie moet worden gerekend, is wel
zeker.. Voor het jaar 2000 wordt het
aantal HIV-infecties geraamd op het gi-
gantische aantal van 40 miljoen perso-
nen, een schatting van de WHO die ook
nog periodiek in ongunstige zin moet
worden bijgesteld.

BESTRIJDING

De besthijding van de epidemie was van
begin af aan - naast de produktie van
betrouwbaar - bloed en bloedprodukten
door screening van donoren en verhit-
ting van bloedprodukten - gebaseerd op
gedragsverandering op seksueel gebied
(‘'veilig vrijen' en condoomgebruik) en
op het verstrekken van steriel injectie-
materiaal voor intraveneuze  drugge-
bruikers. Nederlands heeft. op dit laatste
gebied een vooraanstaande rol ge-
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speeld.

Zoals reeds is opgemerkt, is de vertra-
ging in de ontwikkeling van de epide-
mie gedurende het eerste decennium
voor een belangrijk deel te danken aan
gedragsverandering  binnen de groep
van homo- en bisexuele mannen. Vanaf
het begin is gestreefd naar het betrek-
ken van deze groep bij de vooilich-
tingsactiviteiten.  Het is overigens de
vraag of deze gunstige ontwikkeling
zich zal doorzetten en of ook in de toe-
komst jongeren die zich van hun sek-
suele voorkeur. bewust worden een der-
gelijke gedragsbeheersing tonen.

De behandeling van de voorkomende
infecties bij de individuele aids-patiént
heeft zich gedurende de epidemie sterk
ontwikkeld en zal ook in de toekomst
nog kunnen worden verbeterd. Aids zal
zich in de toekomst - tenzij er een
doorbraak komt in de behandeling van
de primaire oorzaak (de HIV-infectie) -
meer en meer gaan ontwikkelen in de
richting van een, zij het moeilijk, be-
handelbare chronische aandoening, zo-
als we dat ook kennen bij de behande-
ling van kanker.. De mogelijkheden
voor preventieve vaccinatie lijken op
korte termijn niet gunstig. Zelfs als men
er in zou slagen een werkzaam vaccin
te ontwikkelen, dan zal dit duur zijn en
derhalve ongeschikt voor de landen
waar de behoefte eraan het grootst is:
de landen in ontwikkeling.

NA DE SCHOK

Ruitenberg schrijft. in zijn inleiding tot
het scenario-rapport - Aids in Nederland
tot 2000 (1991) dat de komst van aids
een schok teweeg bracht.. Het had een
fundamentele  discussie tot gevolg, in
de gezondheidszorg en in de gehele sa-
menleving, met repercussies voor de
hulpverlening, de preventie, de patién-
tenrechten en de wetenschap. Op het
gebied van patiéntenrechten leidde het
tot een diepgaande discussie over al
dan niet anoniem testen, en nooit eerder
werd er op het gebied van wetenschap-
pelijk onderzoek een apparaat opgericht
dat het onderzoek naar één ziekte moest
codrdineren.

De consequenties beginnen nu, tien jaar
na het begin van een samenhangend
aids-beleid, zichtbaar- te worden. Ook
op andere terreinen heeft de komst van
de aids-epidemie (en de daaraan voor-
afgaande HIV -epidemie) zijn sporen
nagelaten. Zo is het vertrouwen in de
onstuitbare  opmars der geneeskunde
ondermijnd: we zijn ons (weer?) be-
wust geworden van het wankele even-
wicht tussen de mens en zijn al dan niet
bekende ziekteverwekkers. Aids. weten

we nu, zal vermoedelijk niet de laatste
dramatische nieuwe infectieziekte zijn
die ons zal treffen. Het besef groeit. dat
een permanent en wereldwijd bewa-
kingsnetwerk nodig is, het enige middel
om dergelijke nieuwe ontwikkelingen
tijdig te signaleren en maatregelen te
treffen. Zodat wij niet, zoals bij aids,
geheel onvoorbereid (zowel nationaal
als internationaal) een nieuwe uitdaging
moeten aangaan.

De vrees dat aids in ons land aanleiding
zZou geven tot negatieve reacties, tot
discriminatie van sociaal kwets baren of
weinig geaccepteerde groepen, is ge-
lukkig niet bewaarheid. De ruime aan-
dacht aan het voorkdmen van onge-
wenst geachte maatschappelijke gevol-
gen ligt hieraan ten grondslag.

Aids is in Nederland een beheersbare
epidemie gebleken, dit overigens door
de inspanning van velen. Weliswaar - zal
de ziekte ook in de toekomst een aan-
zienlijk, maar' te overzien, beslag leg-
gen op de middelen voor de gezond-
heidszorg, maar het aandeel in de alge-
mene mortaliteit wordt niet groot, zoals
dat bijvoorbeeld in Uganda nu al wel
het geval is.

Aids is van deze tijd. Het is een epide-
mie die is gekoppeld aan bepaalde vor-
men van seksueel gedrag en drugge-
bruik, een epidemie die zich als sexueel
overdraagbare:  aandoening  zeer snel
heeft. verspreid en in 10 jaar 195 landen
trof, een epidemie, mogelijk geworden
door intensief internationaal  contact
(door luchtverbindingen  en truckver-
keer over een intensief benut wegennet
in Afrika en India), een epidemie met
uitermate belangrijke  sociaal-culturele
facetten, een epidemie waarbij althans
in ons land de inspraak van belangen-
groepen zwaar heeft. gewogen, een epi-
demie waarbij uitstoting, dwang, socia-
le isolatie zoveel mogelijk is voorko-
men, een epidemie tenslotte waarbij
een unieke vootlichtingscampagne  via
de media heeft. plaatsgevonden. Kort-
om, een waarlijk moderne epidemie!

Profdr Llluisman is emeritus-hoogle-
raar in de epidemiologie en bestrijding
van infectieziekten, Erasmus Universi-
teit Rotterdam.
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TIEN JAAR BELEID

Rob de Graaf

Het beleid waarmee Nederland reageerde op de nieuwe virusziekte aids,
was veelomvattend en gebaseerd op consensus van de betrokkenen. Als
ambtenaar op het ministerie van WVC was Rob de Graaf betrokken bij de

ontwikkeling ervan.

Zijn balans oogt overwegend positief: geen politiek gekissebis, veel ovegleg
en geintegreerd beleid. Ende aidsbestrijding gaf vernieuwende impulsen aan

allerlei sectoren van de gezondheidszorg.

In 1987 bracht de toenmalige staatsse-
cretaris van WVC de eerste Aidsnota
uit. Het daarin gepresenteerde beleid
voor de middellange-termijn  beloofde
veel: de opzet van een effectief voor-
lichtings- en preventieprogramma,  de
ontwikkeling van een adequate zorg-
structuur voor mensen met een HIV-in-
fectie, de stimulering van wetenschap-
pelijk onderzoek, de bewaking van juri-
dische en ethische kwesties en de
voorkoming van discriminatie en stig-
matisering van HIV -geinfecteerden.

In de eerste fase van het vootlichtings-
beleid lag de nadruk op het zo snel mo-
gelijk zoveel mogelijk mensen informe-
ren over aids en veilig gedrag. Daarna
ging het vooral om de noodzakelijke
houdings- en gedragsverandering  en
kwamen specifieke doelgroepen cen-
traal te staan. De publieksvoorlichting

vormde een belangrijke ondersteuning
voor de preventie-activiteiten en droeg
nadrukkelijk bij aan de vorming van het
maatschappelijk draagvlak van de aids-
bestrijding.

NETWERK

Vanaf 1987 werd ook gewerkt aan het
ontwikkelen en in stand houden van
(kwantitatief en kwalitatief) 1 adequate
zorg voor HIV -geinfecteerden.  Sinds
1990 functioneert een netwerk van zie-
kenhuizen met een centrumfunctie voor
aids; het Academisch Medisch Centrum
in Amsterdam vervult een landelijke re-
ferentiefunctie.

Verpleeghuizen optimaliseerden de
zorg voor aids-patiénten. Hulpverleners
in de thuiszorg werden geschoold en op
hun taak voorbereid, er kwam meer
aandacht voor de psycho-sociale aspec-
ten van aids en de vrijwilligerszorg (de
buddy's) kreeg extra impulsen.

Het wetenschappelijk  onderzoek naar

aids werd gestimuleerd. Op aandringen
van de rijksoverheid werd de Program-
ma codrdinatie commissie Aidsonder-
zoek (PccAo) ingesteld om het onder-

zoek multidisciplinair te programmeren
én om een goede communicatie te be-
vorderen tussen onderzoekers van uit-
eenlopende  disciplines onderling en
tussen onderzoekers en gebruikers van
het onderzoek. Daardoor is in vrij korte
tijd maatschappelijk  relevant aids-on-
derzoek van deugdelijke wetenschappe-
lijke kwaliteit. van de grond gekomen.
Het voorkomen van discriminatie en
stigmatisering van HIV-geinfecteerden
vormde een laatste belangrijke doelstel-
ling van beleid. Tal van juridische en
ethische aspecten verbonden aan het
aids-vraagstuk  vroegen de aandacht..
Logisch, aids is meer dan een volks-
gezondheidsprableem en de ziekte
mocht niet leiden tot ongewenste maat-
schappelijke repercussies.

ORGANISATIE

In eerste instantie ontwikkelde het veld
zelf het beleid; de overheid stelde zich
geinteresseerd maar bescheiden op. Het
Codrdinatie-team Aids

Landelijk

(LCA) bestond sinds 1983, en werd
vier jaar later onder staatssecretaris
Dees geformaliseerd en omgebouwd tot
de Nationale Commissie Aids-Bestrij-:-
ding (NCAB). Ter ondersteuning van
het LCA was vanaf de beginjaren het
Breed Beraad Aids actief.. Daarin was
iedereen  vertegenwoordigd ~ die met
aids-bestrijding te maken had.

Door heldere en feitelijke vootlichting
en een op consensus en feiten gebaseer-
de werkwijze voorkwam het LCA - en
later de NCAB - dat er in Nederland
paniek uitbrak. Ook zorgde de methede
voor een breed maatschappelijk draag-
vlak voor de bestrijding van aids.

Het Intradepartementaal Aidsberaad
(IAB) functioneerde sinds 1985 en
hield zich bezig met de onderlinge af-
stemming, met een integraal beleid als
uiteindelijk doel.. Later kwam ook een
intensief inter-departementaal  ovetleg
tot stand, dat zich vooral richtte op juri-
disch-ethische aspecten van het beleid.
Na het uitbrengen van de Aidsnota lag
het primaat van het beleid bij het depar-
tement.. Dat, uiteraard, grote delen van
de beleidsvoorbereiding en -uitvoering
werden opgedragen aan de NCAB, had
ook een praktische reden. Er was geen
geld voor personeelsuithreiding op het
departement, maar- wel voldoende ‘acti-
viteitengeld" dat kon dienen om de
NCAB-beleidsstructuur  te bekostigen.
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CONSENSUS

De vorming van de NCAB werd ook
ingegeven door een politieke consen-
susgedachte. Als het veld zelf adviseer-
de over het te voeren beleid en verant-
woordalijkheid droeg, kon zo'n gevoe-
lig beleidsprobleem niet verworden tot
een constante bran van discussie en
daarmee wellicht tot een heet hangijzer
in de politiek. Dat zou niet wenselijk
zijn, mede omdat activiteiten als con-
dooms verspreiden en de subsidiéring
van glijmiddel politiek moeilijk  be-
spreekbaar waren in een tijd waarin het
CDA het kabinet aanvoerde.

Op lokaal en regionaal niveau leverden
veel organisaties en instellingen een
bijdrage aan de bestrijding van aids.
Deze regionale activiteiten waren voor-
al gericht op implementatie in de regio
van het landelijk ontwikkelde beleid.
Daarbij namen de ongeveer veertig
Aids-platforms.  een belangrijke plaats
in. Omdat zij via gerichte subsidiéring
bij de gemeentelijke gezondheidsdien-
sten werden ondergebracht, werden ook
gemeenten medeverantwoordelijk  voor
het (lokale) aids-beleid.

In 1991 kieeg de NCAB een tweede
termijn. Het Aidsfonds ontwikkelde
zich met startsubsidies van het departe-
ment en kreeg via de toegenomen
middelen steeds meer invioed op de be-
leidsontwikkeling. Het was zeer tijdro-
vend en inefficiént gebleken om ieder
subsidieverzoek dat bij WVC werd in-
gediend, ter beoordeling aan de NCAB
voor te leggen, maar de verdere afhan-
deling in eigen hand te houden. Daarom
kreeg het Aidsfonds eind 1993 het sub-
sidiebudget van WVC (het zogeheten
ontwikkelingsbudget)  in beheer.. Het
fonds had inmiddels ruime ervaring met
het verstrekken van subsidies en bijdra-
gen uit eigen middelen. Bovendien kon
zo niet alleen één adviesroute,
ook één besluitvormingspraces  voor
beide geldstromen tot stand worden ge-
bracht.. Via een jaarlijks werkprogram-
ma hield de rijksoverheid - en daarmee
het patlement - zicht op de uitgaven en
het gevoerde beleid. De NCAB werd op
| oktober 1995 formeel opgeheven.

UITGAVEN

De kosten van de aids-bestrijding zijn
tweeledig: patiéntgebonden  kosten en
algemene programmakosten.  Patiéntge-

bonden uitgaven, zoals behandeling en
verzorging van individuele patiénten,
komen uit de premies en blijven hier
verder buiten beschouwing. De algeme-
ne programmakosten, voor vootlichting
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maar-
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en preventie, zorgontwikkeling. . onder-
zoek en dergelijke, staan in het alge-
meen op de begroting.

Aanvankelijk stelde de overheid relatief
kleine bedragen beschikbaar.” In de ja-
ren 1988 tot en met 1991 nam de subsi-
die echter sterk toe. Ook anderen dan
de Rijksoverheid, zoals het Praeventie-
fonds, de Ziekenfondsraad en het Aids-
fonds (heeft. inmiddels ongeveer vijf
miljoen jaarlijks te besteden), droegen
steeds vaker bij, evenals een groot aan-
tal pravinciale en gemeentelijke over-
heden.

De totale beschikbare bedragen op de
Rijksbegroting groeiden van 1.8 mil-
joen in 1987 tot 34.2 miljoen in 1991.
Sindsdien is dit bedrag stabiel geble-
ven. Die 34.2 miljoen is niet meer als
zodanig zichtbaar op de begrating; zo is

voor 1996 het bedrag gehalveerd tot
17.3 miljoen, de ander helft van de
middelen is ofwel overgeheveld naar

het Gemeentefonds of komt aan de
aids-bestrijding ten goede via de weg
van het Praeventiefonds.

De rijksoverheid heeft. zich om ver-
schillende redenen zeer nadrukkelijk
met de aids-bestrijding bemoeid. Dat is
terecht.. Er mocht geen paniek uitbreken
en naast mensenlevens stond de kwali-
teit van de gezondheidszorg en wellicht
van de hele samenleving op het spel.
Achteraf is het meegevallen: in het
midden van de tachtiger jaren circuleer-
den negatievere scenario's, die - gezien
de ontwikkelingen elders in de wereld -
overigens niet geheel ondenkbaar_~ wa-
ren.

In de periode 1983 tot 1987, toen vooral
het veld zelf het beleid ontwikkelde.
zorgden vertegenwoordigers  van ver-

schillende groeperingen ervoor - dat aids
op de agenda kwam, waarbij enige
overdrijving samen ging met het vermo-
gen om geen paniek te zaaien. De over-
heid stelde zich niet erg actief op en
reageerde tamelijk laat. Dit is verklaar-
baar: er was in Nederland weinig erva-
ring meer met de bestrijding van (dode-
lijke) infectieziekten en het primaat van
de reguliere ziektebestrijding lag voor
het grootste deel bij het particulier ini-
tiatief, namelijk bij de grote charitatieve
fondsen. Als de overheid eerder geld
beschikbaar had gesteld en beleid had
ontwikkeld of ondersteund, was de in-
formatieverstrekking waarschijnlijk
sneller van de grond gekomen.

Vanaf 1987 lag het primaat van het be-
leid bij het departement, mede door de
actieve opstelling van staatssecretaris
Dees. De periode 1987 tot 1991 ken-
merkte zich door een verdere op- en
uitbouw van het op consensus gestoelde
aids-beleid. De NCAB bracht tal van
adviezen uit en financieel groeiden de
bomen tot aan de hemel.. Alles leek
‘aids-categoriaal' = opgezet te (moeten)
worden. De politiek was in deze perio-
de sterk betrokken en legitimeerde veel
reeds ontwikkeld beleid.

DWINGEND

Het in deze periode gevoerde consen-
susbeleid heeft. zowel voor- als nadelen
gehad. De voordelen werden vooral
zichtbaar " in de slagvaardigheid van het
beleid en het ontbreken van paniek en
onrust.. De politiek stond kamerbreed
achter de gekozen aanpak en in het par-
lement ontstanden nauwelijks moeiza-
me en vertragende discussies. In andere
landen hebben discussies over vrije
condoom- en spuitverstrekking  jaren



tijdverlies opgeleverd. In Belgié werd
bijvoorbeeld pas in oktober 1995 beslo-
ten om aan druggebruikers schone spui-
ten te verstrekken.

Aan het consensus beleid Kkleven echter
ook forse nadelen. Die blijken bijvoor-
beeld uit de discussies over het groot-
schalig seroprevalentie-onderzoek.  On-
der invloed van de jusidische en ethi-
sche opinies van de meerderheid van de
beleidmakers werd nauwelijks onder-
zoek gedaan naar de werkelijke om-
vang van de epidemie. Misschien was
dit ook niet nodig, maar veel beleid
kwam tot stand op basis van beperkte
gegevens.

Aan de andere kant:. als onderzoek had
uitgewezen dat het niet zo'n vaart liep
met de epidemie, had dit averechtse ef-
fecten kunnen hebben op de bereidheid
tot gedragsverandering bij de doelgroe-
pen en - wellicht erger - op de omvang
van de beschikbare overheidssubsidies.

Maar- wel werden voorstanders van
grootschalig onderzoek uit veel beleids-
vormende organen geweerd.

Een tweede voorbeeld is het advies aan
mannen met wisselende homoseksuele
contacten om af te zien van anaal sek-
sueel verkeer.. Ook in andere landen
werd dit (terechte) advies gegeven,
maar werd ook het gebruik van het ex-
tra versterkte condoom gepropageerd.

Door een dwingend consensus-beleid

kon in ons land een Kleine groep men-
sen anderen blijkbaar ‘ voorschrijven hoe
zij zich moesten gedragen. Dit lijkt op
de houding van de klein-rechtse partij-
en, voor wie onthouding, monogamie
en geen seks voor het huwelijk de enige
manieren leken om een HIV-infectie te
voorkomen.

INTEGREREN

Na een petiode van opbouw, ging het er
vanaf 1991 om het beleid verder te ver-
bijzonderen en de gestabiliseerde bud-
getten efficiénter en effectiever te be-
steden. Nu de epidemie niet de eerste
voorspelde omvang had gekregen,
moest het draagvlak voor de aids-be-
strijding in stand worden gehouden. Za-
ken werden niet langer aids-categoriaal
opgezet en er werd aansluiting gezocht
bij andere ontwikkelingen in de ge-
zondheidszorg: qua zorg bij het beleid
voor' van chronisch zieken, qua preven-
tie bij de seksueel overdraagbare aan-
doeningen, drugs, allochtonen en zo
meer:.

Deze integratie van het aids-beleid in
het bredere beleid was een goede zet.
De aandacht van de politiek en media
voor aids nam af, maar dit had geen
effect op de budgetten en de inzet van
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de vele betrokkenen. Bijna als vanzelf-
sprekend  bleef het consensus beleid
overeind; het werd een cultuur., Nieuwe
beleidmakers conformeerden zich aan
de aloude uitgangspunten en er ont-
stond haast een sfeer van zelfgenoeg-
zaamheid: wat deden wij het in Neder-
land toch goed! Uitzonderingen daarge-
laten deden we het natuurlijk ook goed,
maar in zo'n sfeer is weinig ruimte
voor' de toch noodzakelijke zelfkritiek.

AIDSFONDS

Eind 1993 begon een derde en voor-
lopig laatste fase. De NCAB werd
gaandeweg afgebouwd en de positie
van het inmiddels sterk gegroeide Aids-
fonds werd verder versterkt, waarmee
de overheid weer enige afstand nam
van de centrale positie bij de beleids-
ontwikkeling.

Het Aidsfonds zal de komende jaren
steeds meer het middelpunt van de
aids-bestrijding vormen, ook in het be-
leid. Beleid blijft. noodzakelijk. Wie het
bedenkt, maakt, uitvoert of beoordeelt.
is uiteindelijk niet belangrijk - als het
maar' gebeurt. De grote politieke the-
ma' s, waaronder de juridisch-ethische

kwesties zullen de aandacht van het de-
partement blijven vragen. Ze worden
alleen niet meer besproken in het kader
van het aids-beleid, maar komen in een
breder perspectief aan de orde.

De groei van de beschikbare budgetten
voor 1988 tot 1992 liep gelijk op met
de politieke aandacht die de aids-be-
strijding  kreeg.

Over de wijze van besteding ontstonden
zelden discussies. Dit is niet zo ver-
wonderlijk, omdat alle gesubsidieerde
organisaties direct of indirect in de ad-
viesstructuur - participeerden, onder de
NCAB of de PccAo. Beleidsadvisering
en uiteindelijk gesubsidieerde  uitvoe-
ring waren nauw verweven. In dit ver-
band werd wel gesproken van de 'Aids-
maffia'.

Pas in 1992, toen het beschikbare geld
efficiénter aangewend moest worden en
de vrije ruimte steeds beperkter werd,
ontstonden discussies over de verdeling
van middelen, al werden die op basis
van de consensusgedachte in de kiem
gesmoord.

Vaak wordt de vraag gesteld waarom er
zoveel geld voor aids-bestrijding be-
schikbaar kwam. Die vraag is volstrekt
irrelevant.. Jaaclijks heeft bijvoorbeeld
de NederJandse Kamkerbestrijding 90
miljoen gulden te besteden aan algeme-
ne programmakosten, de Hartstichting
ongeveer 50 miljoen. Deze gelden ko-
men weliswaar uit de portemonnaie van

de burger en het bedrijfsleven, maar
daar- komt het subsidiegeld van de rijks-
overheid uiteindelijk ook vandaan.
Toen de nood het hoogst was, bestond
er voor de aids-bestrijding geen goed
gevuld fonds.

Uiteraard  zijn er ook aandoeningen
waarvan de bestrijding er financieel
minder goed vanaf komt.. Het gaat daar-
bij vooral om chronische ziekten, waar-
bij spectaculaire geneeskunde niet di-
rect aan de orde is en waaraan mensen
niet direct ovetlijden. Gelukkig heeft de
Rijksoverheid daarvoor ' de laatste jaren
00k substantiéle bedragen vrijgemaakt. .

VLIEGWIEL

Het vaak vernieuwende  aids-beleid
heeft. veel meerwaarde gehad voor an-
der gezondheidsbeleid. Het fungeerde
in een aantal gevallen als een vliegwiel,
bijvoorbeeld voor de intensieve discus-
sie over juridisch-ethische aspecten van
voorspellend medisch  onderzoek, de
actieve rol van de patiéntenbeweging,

de vernieuwing in de informele zorg
(zoals de buddyprojecten en de zorg-
mappen, die inmiddels ook bij chror
nisch zieken zijn geintroduceerd) en de
verruimde  technische  mogelijkheden

voor thuiszorg in het medisch ingewik-
kelde terminale stadium, bijvoorbeeld
infuus toediening thuis.

De aids-bestrijding heeft. een sterke im-
puls gegeven aan de kwaliteit van de
infectieziektenbestrijding  in Nederland.
Er zijn nieuwe inzichten ontstaan en de
noodzaak om het beleid voor de bestrij—
ding van infectieziekten adequaat te
structureren, is aangetoond.

Het aids-beleid heeft nieuw licht ge-
worpen op ontwikkeling en uitvoering
van gezondheidsbeleid. De NCAB
stond model voor de Nationale Com-
missie Chronisch  Zieken (NCCZ) en
daarmee wellicht voor een slagvaardige
manier van adviseren, die bruikbaar is
bij de huidige herstructurering van de
adviesorganen in de gezondheidszorg.
Tenslotte: het is duidelijk geworden dat
ziektenbestrijding ~ over mensen gaat.
Dat vraagt een inter-sectorale aanpak,
waarin rekening wordt gehouden met
de maatschappelijke gevolgen van 'ziek
zijn' .

Rob de Graaf is zelfstandig adviseur op
het terrein van de gezondheidszorg. Te-
vens is hij secretaris van de Nationale
Commissie  Chronisch ~ Zieken.  Van
1984 tot en met 1992 was hij werkzaam
op het Ministerie van WVC, waar hij de
laatste vijf jaar onder andere actief was
op het gebied van de aids-bestrijding.
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MENSEN MET AIDS

Frans van den Boom

In Nederland zijn mensen met aids in overgrote meerderheid homoseksuele
mannen. Daar lag dan ook vooral het initiatief voor het Nederlandse aids-
beleid. Goed opgeleide vertegenwoordigers van die groep spraken de taal
van de "mainstream of society’ en hadden contacten met het beleid, de
politiek, de gezondheidszorg en het onderzoek.

Ook de belangenbehartiging is lange tijd het bijna exclusieve domein
geweest van al dan niet met HIV geinfecteerde homoseksuele mannen en
hun organisaties. De laatste jaren neemt de invloed van de homobeweging

echter af en wordt de bredere aids-patiéntenbeweging

Bijna dreigde de aids-epidemie de ver-
werkelijking te verstoren van het eigen
leven van homoseksuele ~mannen en
vrouwen, van accepteren van een vrije
keus in de vormgeving van seksualiteit.
en van de normalisering van homosek-
sualiteit.. Tenslotte was homoseksuali-
teit in medische kring lang beschouwd
als een ziekte (Hekma, 1987). Door
aids leek de verbinding van homosek-
sualiteit en ziekte opnieuw te worden
hersteld, omdat opnieuw gezondheid
met heteroseksualiteit, en ziekte met
homoseksualiteit . leek samen te vallen
(Watney, 1987; Gamson, 1989). Belan-
genorganisaties ~ voor homoseksuelen
hebben zich juist daarom van meet af
aan verzet tegen het gebruik van termen
als ziekte, patiént, en slachtoffer.. Shilts
(1988) spreekt over ‘aidsspeech:  het
gaat niet om risicogroepen maar om ri-
sicogedrag, niet om homoseksuelen
maar- om (homo- of heteraseksuele) a-
nale seks, niet om besmetting met HIV
maar om blootstelling aan het virus,
niet om aidspatiénten, maar- om mensen
met aids.

IEDERS PROBLEEM

In ons land is de homobeweging er in
geslaagd erkend te kiijgen dat homo-
seksuelen de eerste. ongelukkige scha-
kel in een keten waren en niet verant-
woordelijk  gesteld mochten worden
voor de verspreiding van HIV en aids.
Door de geslaagde herconceptualisering

werd aids niet langer een probleem van
gemarginaliseerde  groepen, maar een
prableem van iedereen, en daarmee een
maatschappelijk  gezondheidsprobleem.

Dit had vergaande consequenties voor
de inhoud en vormgeving van preven-
tie-activiteiten:  in plaats. van enkele
specifieke groepen in de samenleving
aan te spreken, diende de gehele bevol-
king van het risico op aids bewust ge-
maakt te worden.
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steeds belangrijker.

Voorkomen dat de ‘gevestigde orde'
greep zou krijgen op de nog wankele
emancipatie van de homoseksueel, was
een belangrijke reden om ook de ont-
wikkelingen op het gebied van het tes-
ten en screenen op HIV nauwlettend in
de gaten te houden. De HIV test, die in
1985 beschikbaar kwam, opende in
principe  ongekende mogelijkheden
voor preventie. Door mensen te testen
kan men de dragers identificeren en
door hen op de hoogte te stellen van
hun seropositieve status kan transmissie
naar anderen wellicht voorkomen wor-
den. De keerzijde was dat het identifi-
ceren van mensen ook afzondering en
uitsluiting mogelijk maakte.

PRIVACY
In het formuleren van het testbeleid
kreeg de privacy-problematiek  veel

aandacht.. Dat was niet zozeer uniek
voor aids, maar wel bijzonder als een
eerste test case voor de relatie tussen de
pas onlangs vastgelegde rechten van het
individu en de eisen van de volksge-
zondheid. Het vetlangen de samenle-
ving te beschermen tegen de verdere
verspreiding van een levensgevaarlijk
virus moest worden afgewogen tegen
zaken als informed consent, bescher-
ming van de persoonlijke levenssfeer
en van de lichamelijke integriteit en de
vertrouwelijkheid van medische infor-
matie.

Homobeweging en gezondheidsjuristen
verdedigden met succes de stelling dat
testen en screenen alleen toegestaan
was met informed consent van de be-
trokkene(n): verplicht testen, van indi-
vidu of hele bevolkingsgroepen, werd
hierdoor onmogelijk. Dat daardoor
geen betrouwbaar = beeld van de ver-
spreiding van HIV zou worden verkre-
gen, werd op de koop toe genomen.

Het epidemiologisch onderzoek kwam
er ineens heel anders voor te staan. Niet

langer waren het alleen epidemiologen
die uitmaakten wat nodig was en hoe
het moest gebeuren, integendeel: uitein-
delijk was het de patiént die individueel
besloot of een onderzoek nuttig was of
niet.,

Op een ander vlak speelde de belangen-
tegenstelling tussen verzekeraars en so-
ciale partners versus HIV -geinfecteer-
den. In geval van conflict tussen het
recht van de HIV -geinfecteerde of aids-
patiént om in de samenleving te partici-
peren en dat van de samenleving om
zich te beschermen tegen de versprei-
ding van HIV of tegen een hoog risico,
is er in Nedenland vrijwel altijd in het
voordeel van de geinfecteerde beslist..

TOTAAL BELEID

Niet alleen moest worden voorkomen
dat de homo-emancipatie teniet werd
gedaan met opsporing en uitsluiting van
mensen met HIV. Er moest ook een be-
leid ontworpen en uitgevoerd worden
om met het nieuwe probleem aids om te
gaan.

De manier waarop dat werd gedaan, is
te karakteriseren als snel, soms extreem
en totaal.. Alle aspecten van ziekte en
gezondheid werden aan de orde gesteld
en kritisch gevolgd: vootlichting en
preventie, onderzoek, medische en psy-
chosociale zorg. Als regels of arrange-
menten het niet toelieten, dan moesten
die maar' veranderd worden. Als de re-
guliere sector het niet deed, dan kwam
men met een alternatief.

Dat kwam allereerst omdat de aids-epi-
demie een acute crisissituatie veroor-
zaakte, die kon uitmonden in een ern-
stige bedreiging voor de volksgezond-
heid; en epidemieén eisen nu eenmaal
een specifieke reactie.

Daarnaast ging het om een nieuwe ziek-
te. De bestaande structuren  waren
slechts in zeer beperkte mate ingenicht
en toegerust om om te gaan met een
overdraagbare ziekte met een relatief
lange incubatietijd, maar eenmaal uit-
gebroken met een dodelijke afloop.
(Een recent rapport. van het Amerikaan-
se Institute of Medicine laat zien hoe
slecht de opgebouwde bureaucratische
besluitvorgmingsstructuur - zich leende
voor het omgaan met de HIV -epidemie
en doet een aantal voorstellen voor een
op crisissituaties ingerichte structuur.)

Dat verklaart waarom beleidsadviezen,




onderzoeksresultaten en voorstellen
voor zorgarrangementen uit het veld
snel op de politieke agenda terecht

kwamen en in beleid werden omgezet..
Ten derde heeft. het te maken met het
feit dat het merendeel van de patiénten
jong en in het algemeen goed tot zeer
goed opgeleid was. Hun belangenorga-
nisaties waren al lang gewend om on-
conventionele methoden in te zetten om
hun doelen te bereiken: homo-activis-
me werd aids-activisme.

GVO

Dat aids nu een maatschappelijk ge-
zondheidsprobleem  vormde plus het
feit dat er geen vaccin of effectieve me-
dicamenteuze therapie was, motiveerde
tot intensieve inspanningen op het ge-
bied van de primaire preventie. Omdat
het gebruik van de HIV -test als primair
preventie-instrument  uitgesloten  was,
kwam in het preventiebeleid de nadruk
te liggen op kennisoverdracht en ge-
dragsverandering. Daarmee werd aids-
preventie het domein van vertegen-
woordigers van de gezondheidsvoor-
lichting en -opvoeding (GVO).

Aanpak en visie van GVO speelden in
de traditioneel medische bestrijding van
seksueel overdraagbare  aandoeningen
nog nauwelijks een rol. Het nieuwe pre-
ventiebeleid ging uit van kennis van de
transmissiewegen van HIV en het be-
vorderen van veiligheid bij het vrijen.
Opvallend is dat het tegengaan van
maatschappelijk  ongewenste reacties in
het preventiebeleid verwoord was, en
dat ook expliciet stelling werd genomen
tegen een preventieboodschap die als
moralistisch ten opzichte van bepaald
seksueel gedrag of seksuele leefstijlen
opgevat kon worden. De moraal heeft
hoogstens nog betrekking op het 'hoe’,
niet op het ‘'wat' of 'met wie'.

INTEGRALE ZORG

Van meet af aan is afgekoerst op een
zorgaanbod met aandacht voor de me-
dische, sociale en psychologische as-
pecten van het leven met HIV en aids.
Bijzonder, maar niet uniek zijn de tot-
standkoming van centrumziekenhuizen

en de aanstelling van aids-internisten,

aids-verpleegkundigen  en aids-consu-
lenten. Anders dan bij de meeste ziek-
ten is er van het begin af aan nadrukke-
lijk aandacht geweest voor de psycho-
sociale prablematiek van aids. Dat was
het geval bij de buddyhulpverlening,

maar het blijkt ook uit de discussie rond
de HIV -test, die uitmondde in het
standpunt dat testen altijd ingebed moet
zijn in uitgebreide pre- en post-test
counseling. Ook werden middelen vrij-

~

gemaakt waardoor de geestelijke ge-
zondheidszorg zich met de ondersteu-
ning van mensen met HIV kon gaan be-
zighouden.

Opvallend en nieuw waren de aan een
Amerikaans voorbeeld ontleende bud-
dyprojecten, gericht op sociale, emotio-
nele en praktische ondersteuning van
aids-patiénten door  getrainde vrijwilli-
gers. Vernieuwend zijn ook de ontwik-
kelingen op het gebied van het genees-
middelenonderzoek en de beschikbaar-
stelling van - wellicht - werkzame
middelen. Met succes is aangedrongen
op geneesmiddelen onderzoek, op het
geven van inzicht in de lopende trials,
op veranderingen in onderzoeksdesign
en op een snellere registratieprocedure.
Bijzonder was ook dat aids een van de
eerste beleidsterreinen  was (misschien
wel het eerste) waar facetbeleid als

hoeksteen
leerd, maar ook gepraktizeerd. Het te-
gengaan van maatschappelijk ongewen-
ste reacties is expliciet in het beleid en
in de preventieboodschap  verwoord;
opvallend zijn de acties met betrekking
tot de toegang tot verzekeringen en de
toegang en het behoud van arbeid. Het
accent lag steeds op datgene wat men-
sen met HIV en aids nog wel en niet op
wat ze niet meer konden en op het be-
lang van maatschappelijke participatie
voor de kwaliteit. van leven.

niet alleen werd geformu-

HIV-VERENIGING

In 1987 werd de Belangenvereniging

voor mensen met aids (BMA) opge-
richt, later de HIV-Vereniging Neder-
land. Daarmee werd de belangenbehar-
tiging ten behoeve van mensen met
HIV en aids minder een aangelegenheid
van de homoseksuele organisaties en
meer van de patiéntenorganisaties

(naast de BMA was ook de Nedenland-
se Vereniging van Hemofiliepatiénten

actief); de invloed van de homobewe-
ging, met haar' emancipatieprogramma,

nam in de loop der jaren af, ten gunste
van de invloed van de bredere aids-pa-
tiéntenvereniging. In toenemende mate
werden de patiéntenorganisaties  het
aanspreekpunt voor het beleid en kre-
gen homocategorale  organisaties een
uitvoerende taak op het gebied van de
vootlichting aan homoseksuele mannen
en van de hulpverlening - niet met de
bedoeling de expertise daar' te concen-
treren, maar over te dragen aan de regu-
liere hulpverlening.

Gesteld kan worden, met alle nuance-
ringen, dat homoseksuele mannen en
organisaties van homoseksuelen in ho-
ge mate het huidige aids-beleid hebben
ontworpen en dat de aids-patiéntenbe-
weging samen met de aids-specifieke
hulpverlening vervolgens dat ontwerp:
hebben geimplementeerd.
PARADOXAAL

Voor de homobeweging is het resultaat
echter een beetje paradoxaal.. In de eer-
ste plaats bracht de geslaagde hercon-
ceptualisering (van een groot probleem
voor een kleine groep naar een Kklein
probleem voor een grote groep) de ten-
dens met zich mee om aids ook hele-
maal geen gay problem meer te laten
zijn - wat het in feite toch wel is. Die
tendens werd nog versterkt door de in
korte tijd voltrakken graotschalige ge-
dragsverandering bij  homoseksuele
mannen, waardoor het lijkt alsof ook bij
hen de acute crisis is bezworen.

Ten tweede viel voor de patiéntenver-
eniging het belang van homoseksuele
mannen niet altijd samen met het be-
lang van mensen met HIV en aids. Het
historisch te verklaren verzet tegen me-
dicalisering is begrijpelijk, maar voor
de aids-patiént, homoseksueel of niet,
ligt dat toch anders. Die is juist gebaat
bij een zo groot mogelijke inzet en
kwaliteit van medische zorg, de ont-
wikkeling van nieuwe geneesmiddelen
en een vaccin. Het is misschien wel het
eerste belang van de patiéntenvereni-
ging ervoor te zorgen dat geneesmidde-
len voor alle HIV -geinfecteerden  be-
schikbaar - komen; ideologische en poli-
tieke discussie is daaraan uiteindelijk
ondergeschikt. . Geleidelijk aan is er een
nieuw evenwicht ontstaan: wetenschap
en gezondheidszorg hebben zich de kii-
tiek aangetrokken, en de onvermijde-
lijkheid van een 'medisch regime' voor
'patiénten’  hoeft. niet meer ontkend te
worden. Een goed voorbeeld is het re-
cente rapport van de Nationale Com-
missie Aids Bestrijding (NCAB) over
partnernotificatie, waarin het inlichten
van de partner acceptabel wordt ge-
noemd omdat vroegtijdige behandeling
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wel degelijk winst lijkt op te leveren.
De oude ideologie wordt losgelaten als
het feit dat iemand wéét seropositief te
zijn, therapeutisch of profylactisch aan-
knopingspunten oplevert.

PIONIEREN

In korte tijd is veel gerealiseerd op het
gebied van de zorg, de preventie en het
onderzoek rondom aids. Proberen na te
gaan wie nu verantwoordelijk is voor
welke successen is moeilijk.

Het succes lijkt veeleer het resultaat
van een fijn samenspel tussen verschil-
lende actoren die ieder vanuit een wel-
begrepen eigenbelang allianties aangin-
gen, dan dat de gerealiseerde verande-
ringen voor rekening komen van één
actor.. De totstandkoming van het huidi-
ge aids-beleid is de resultante van wat
men een pionerende netwerkorganisatie

zou kunnen noemen, waarvan de motor
in eerste instantie de homobeweging

was. Verschillende partijen stelden zich
achter een gemeenschappelijke — missie:
de strijd tegen aids. Representanten van
de partijen kwamen elkaar tegen binnen
een interne arena (de NCAB, het Natio-
naal Aids Trial Evaluatiecentrum (NA-
TEC), de regionale aids-platforms),

waar min of meer duurzame allianties
gesloten werden en commitment werd
gecregerd. Dat betekent niet dat er geen
tegengestelde belangen en - soms felle
- discussies waren, maar die leidden
zelden tot schisma' s. Binnen die interne
arena zaten mensen met elkaar om tafel
die de ins en outs van de beleidscyclus
in het algemeen en van de gezondheids-

zorg in het bijzonder op hun duimpje
kenden.

GEPROTOPROFESSIONALISEERD
Kenmerkend was dat behandel aren en
onderzoekers zich als partners van de
patiénten opstelden. Er was een prin-
cipiéle bereidheid om met patiénten in
discussie te gaan. Patiénten op hun
beurt: daagden behandelaren en onder-
zoekers - in positieve zin - ook uit op
hun deskundigheid. Dat konden ze ook
doen, omdat zij in het algemeen zeer
goed geinformeerd waren over de ziek-
te en de beschikbare (experimentele)
behandelingen. De ontwikkelingen op
het gebied van het onderzoek worden
zeer nauwlettend in de gaten gehouden
en de beschikbare informatie wordt via
verschillende media verspreid.

Mensen met HIV en aids zijn een klas-
siek voorbeeld van geprotoprofessiona-
liseerde patiénten. Dat betekent niet dat
patiénten  'vroegen' en behandel aren
'draaiden’.  Zo is het behandelen met
niet-reguliere middelen nooit. onderdeel
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geworden van de reguliere geneeskun-
de; daarvoor moest men een beroep
doen op bhijvoorbeeld de stichting Fight
for Life.

Patiénten hebben optimaal gebruik ge-
maakt van de mogelijkheden die de re-
gelgeving bood en doen dat nog. Re-
cente illustratie hiervan is het onder-
zoek van de Nationale Ombudsman
naar aanleiding van een klacht van de
Nederlandse Vereniging van Hemofi-
liepatiéntenvereniging (NVHP)  over
het te traag handelen van de overheid
bij de beveiliging van bloedprodukten.
De Ombudsman heeft de NVHP op
twee cruciale klachten in het gelijk ge-
steld. Daarmee heeft. de NVHP na ruim
tien jaar weten te realiseren wat ze wil-
de: een (financiéle) tegemoetkoming
voor het leed dat HIV en aids bij hemo-
filiepatiénten veroorzaakt hebben. Het
initiatief van de NVHP en de uitkom-
sten van het onderzoek van de Om-
budsman konden voor de patiéntenbe-
weging en voor de gezandheidszorg
weleens van een nog grotere structurele
betekenis kunnen zijn dan de initiatie-
ven en successen van de homobewe-
ging en de HIV-Vereniging.

CONSOLIDEREN

Het netwerk waarvoor vooral de homo-
beweging in de jaren tachtig de funda-
menten  heeft gelegd, bestaat nog
steeds. De pionerende beweging is ech-
ter langzaam maar' zeker een institutio-
neel ingekaderde vereniging geworden.
De patiéntenvereniging heeft. nu eerder
een bewakende dan een initiérende
functie en participeert in veel overleg-
circuits. Dat is geen waardeoordeel. .
Wat de HIV-Vereniging nu doet is ab-
soluut essentieel: de integrale zorg con-
solideren die is opgebouwd, met aan-
dacht voor de medische, psychologi-
sche en sociale aspecten van aids, met
een goede aansluiting van ziekenhuis-
zorg en thuiszorg en met alle voorzie-
ningen zoals buddy-hulp. Patiénten-
rechten: erop toezien dat aanpassingen
van beleid niet leiden tot een inperking
van de rechten van de patiént.. Maat-
schappelijke participatie: erop toezien
dat mensen met HIV en aids zo lang
mogelijk kunnen blijven werken, voor-
komen dat door selectie op gezondheid
de toegang tot de arbeids- en verzeke-
ringsmarkt  bemoeilijkt of onmogelijk
wordt.. Preventie: ervoor zorgen dat
middelen  (schone naalden en con-
dooms) beschikbaar blijven, dat voor-
lichtingsactiviteiten - grootschalig en
kleinschalig - doorgang vinden. Me-
disch: ernaar streven dat nieuwe
middelen uitgetest worden en beschik-

baar komen op het moment dat er vol-
doende aanwijzingen zijn voor hun ef-
fectiviteit. .

In pragramma en werkwijze gaat de
aids-patiéntenvereniging steeds meer
lijken op andere patiéntenverenigingen,
temeer omdat ze voor een aantal van
die verenigingen een belangrijke voor-
beeldfunctie heeft vervuld of hen als
voarbeeld is voorgehouden.

Andere patiénten groepen kunnen leren
van de aids-patiéntenbeweging. Het
loont om allianties met anderen aan te
gaan, anderen voor je zaak te interesse-
ren en te mobiliseren. Het loont om bij
politiek en beleid commitment te creé-
ren: het wardt aanmerkelijk gemakke-
lijker om de problematiek van welke
patiénten groep dan ook op de politieke
en maatschappelijke agenda te krijgen
als het beleid die mening ook is toege-
daan en beleid en politiek bereid zijn
extra middelen ter beschikking te stel-
len. En het loont om zaakwaarnemers te
hebben of te krijgen; op het gebied van
aids waren dat ondermeer de gezond-
heidsjuristen,  vertegenwoordigers  van
instellingen op het gebied van bestrij-
ding van seksueel overdraagbare aan-
doeningen en gezondheidsvoorlichting

en -opvoeding en representanten uit het
onderzoek. Dat de formule werkt blijkt
uit de beleidsmatige opvolger van het
aidsbeleid, het beleid ten aanzien van
chranisch zieken. In zijn conceptualise-
ring en aanpak leunt dat sterk op het
aids-beleid.

Frans van den Boom is secretaris van
het College voor de Bloedtransfusie
van het Nederlandse Rode Kruis
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VOORLICHTING:

PREVENTIEF, EFFECTIEF

Gerjo Kok

Primaire preventie, vroege opsporing, behandeling en zorg en steun voor
patiénten: dat zijn in het algemeen de drie doelstellingen van

gezondheidsbevordering
die daarvan deel uitmaakt..

- en daarmee ook van de gezondheidsvoorlichting

Vijf onderwerpen op het gebied van de voorlichting over en de preventie
van aids: stigmatisering van seropositieven en mensen met aids,

publieksvoorlichting,

aidspreventie in ontwikkelingslanden,
homomannen en aidspreventie bij adolescenten.

aidspreventie bij
Hoe relevant die

onderwerpen zijn, blijkt wel uit de nauwe en zinvolle samenwerking met

veldorganisaties.

Uit praktische noodzaak vetloopt ge-
zondheidsvoorlichting - en dus ook die
voor de preventie van aids - planmatig
en in stappen. Eerst wordt het probleem
geanalyseerd: hoe ernstig is aids en hoe
vaak komt de ziekte voor? De tweede
stap is de analyse van het gedrag. We
weten veel over riskant gedrag, maar
nog niet genoeg over de verspreiding
van HIV binnen bevolkingsgroepen. De
derde stap is de analyse van de determi-
nanten van gewenst en ongewenst ge-
drag: waarom gebruiken sommigen
consequent condooms en anderen niet?
De vierde stap is de ontwikkeling van
een interventie die veilig gedrag moet
bevorderen. De vijfde stap is de imple-
mentatie op grote schaal. Tenslotte
wordt geévalueerd of de stappen gezet
zijn zoals bedoeld en of het probleem is
gereduceerd. Dat laatste is vaak on-
doenlijk omdat tussen gedragsverande-
ring en probleernreductie, in termen
van aidsdiagnoses, gemiddeld tenmin-
ste tien jaren verstrijken. Gedragsveran-
dering - zijn mensen zich veiliger gaan
gedragen? - is wel een haalbaar crite-
rium voor de evaluatie. Het aantal sero-
positieven mogelijk 66k, maar' dan zijn
er meer gegevens nodig dan thans in
Nederland voorhanden zijn.

STIGMATISERI NG

In vergelijking met andere chronische
zieken zijn de attitudes jegens mensen
met aids negatief en vaak zelfs uiterst
negatief. Mensen schrijven negatieve
eigenschappen toe aan aidspatiénten,
stellen hen verantwoordelijk  voor hun
eigen conditie, vermijden alledaagse
contacten, maken een overdreven in-
schatting van besmettingsrisico's in al-
ledaags contact, propageren wettelijke
maatregelen om seropositieven te iden-
tificeren en te isoleren en, tenslotte, ge-

ven gevoelens aan van angst, afkeer en
boosheid (Dijker e.a., in druk). De
overheid tracht dan ook door middel
van zogenoemde  begripscampagnes
stigmatisering tegen te gaan. Onlangs
heeft het Aidsfonds voor bedrijven de
campagne ‘Aids tussen negen en vijf
gelanceerd.

Waarom worden mensen met aids ge-
stigmatiseerd? In de eerste plaats is er
de inschatting van een eigen kans op
besmetting in alledaags contact, dus de
angst om zelf aids te krijgen. In de
tweede plaats is er de negatieve hou-
ding jegens groepen die als risicogroe-
pen voor aids worden beschouwd, met
name homomannen en intraveneuze
druggebruikers.  Via voorlichting kan
geprobeerd worden de angst voor aids
te bestrijden. In de campagne 'Begrip
en aids horen bij elkaar' is een eerste
aanzet gegeven positieve rolmodellen
te introduceren, maar voor meer plan-
matige vootlichting is meer kennis no-
dig.

PUBLIEKSVOORLICHTING

In 1987 startte de SOA-Stichting pu-
bliekscampagnes over veilig vrijen. Die
campagnes gaan nog door, hoewel hun
relatieve aandeel in de totale financie-
ring van aidsvoorlichting afneemt.. Het
doel van deze campagnes is enerzijds
steun te geven aan alleclei meer speci-
fieke voorlichtingsactiviteiten  en ander-
zijds de grote groep van moeilijk bena-
derbare heteroseksuelen  te bereiken,
zoals jong volwassenen en mensen met
wisselende partners.

Hoewel publiekscampagnes  vanwege
het ontbreken van een controlegroep
onmogelijk zijn te evalueren, valt er
toch wel iets over het effect te zeggen;
van meet af aan zijn immers metingen
verricht over ontwikkelingen in kennis,

houding en gedrag bij de bevolking. Uit
analyse van de gegevens over de perio-
de van 1987 tot 1992 blijkt dat steeds
meer mensen condoomgebruik als een
manier van veilig vrijen zien en dat
meer mensen weten dat condooms te-
gen aids en seksueal overdraagbare
aandoeningen beschermen. Steeds meer
mensen zeggen iets te hebben gedaan
om infectie te voorkomen en zowel het
feitelijke condoomgebruik als de inten-
tie daartoe zijn gestegen.

In de groepen waarop de preventiecqm-
pagnes zich met name richten, zijn de
veranderingen meer uitgesproken (Din-
gelstad, e.a., 1993). In 1993 startte de
campagne 'lk vrij veilig of ik vrij niet.
Een grote meerderheid blijkt de cam-
pagne gezien te hebben en te waarde-
ren. Jongeren hebben de campagne re-
latief vaker gezien, laag-opgeleiden
minder.. Het expliciet afbeelden van
condooms en van homomannen vormde
geen probleem. Wie vaker aan de cam-
pagne was blootgesteld, vertoonde va-
ker de gewenste determinanten voor
veilig vrijen, veilige intenties en veilig
gedrag (De Vroome e.a. 1995). Pu-
blieksvoorlichting  zal niet snel tot ge-
dragsverandering  leiden; er moeten
meer persoonlijke  methodes worden
gevonden om deze groepen te berei-
ken.

ONTWIKKELINGSLANDEN

De aidspreventie in ontwikkelingslan-
den verschilt in een aantal opzichten
van de aidspreventie in de Westerse
wereld. Ten eerste is het probleem zelf
anders: het aantal seropositieven onder
de heteroseksuele bevolking is vele ma-
len hoger dan bij ons. Onder zoge-
noemde laag-risicogroepen, zoals
bloeddonoren en zwangere vrouwen,
zien we zorgwekkend hoge percentages
seropositiviteit. .

In de tweede plaats vindt HIV-besmet-
ting plaats in een andere cultuur, met
andere opvattingen, normen en waar-
den. Veel Westerse onderzoekers en
hulpverleners  zijn te weinig gevoelig
voor de verschillen in culturele context,
zoals de interpretatie van prostitutie,
homoseksualiteit, intraveneus drugge-
bruik, en in opvattingen over religie,
vruchtbaarheid en  gezinsvorming.
Daardoor ' zijn preventie-activiteiten die
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wellicht in de westerse wereld effectief
zijn in ontwikkelingslanden niet zinvol
of werken ze zelfs averechts.

Anderzijds zijn er juist in ontwikke-
lingslanden, ondanks de moeilijke om-
standigheden,  goede  mogelijkheden
voor- aidspreventie-activiteiten  (Ankrah,
1991). Opinieleiders, zoals stamhoof-
den, traditionele genezers en vroed-
vrouwen, kunnen een belangrijke rol
spelen in de diffusie van aidspreventie
- en willen dat vaak ook. Ook de zoge-
noemde primaire groepen waarin men-
sen leven, hebben sterke in-
vloed: aidspatiénten en kinde-
ren van aan aids ovetleden
ouders worden  opgevangen
binnen familie, dorp: of bedrijf..
Op preventie gerichte voor-
lichting kan optimaal van deze
primaire groepen gebruik ma-
ken. Het kan zinvol zijn wes-
terse hulp te geven in de vorm
van theoretische en empirische
kennis over planmatige voor-
lichting en voorlichtingsonder-
zoek.

HOMOMANNEN

In Nederland vormen mannen
met homoseksuele  contacten
een groot deel van de mensen
die besmet zijn met aids. Toen
bekend was op welke manier
aids wordt overgedragen, zijn
voor deze homomannen pre-
ventieve pragramma's ontwik-
keld. Aanbevolen werd het
aantal partners te vekminderen
en - van meer belang - af te
zien van anale seks. Voor dat
laatste kwam later een meer
complexe boodschap in de

K

VRIJ

ADOLESCENTEN

Adolescenten zijn een belangrijke doel-
groep voor aidspreventie,  enerzijds
vanwege de risico's op besmetting (met
HIV én met andere seksueel overdraag-
bare aandoeningen), anderzijds omdat
al op jonge leeftijd veilig gedrag kan
worden aangeleerd. Voor het voortge-
zet onderwijs is een preventieprogram-
ma rondom aids ontwikkeld (Schaalma,
e.a., in druk). Eerst is kwalitatief en
kwantitatief onderzoek gedaan naar de
determinanten  van veilig en onveilig

DOE JIJ IETS AAN,
DOE IK IETS UIT...

VEILIG

OF K VR NIET .

van gedrag, intenties en feitelijk veili-
ger gedrag. Dat is bijzonderder dan het
lijkt; van het grote aantal studies in de
internationale literatuur naar- effecten
van seksuele vootlichting laten slechts
twee andere 66k een gunstig effect op
gedrag zien. Dat maakt het zinvol dit
programma op grote schaal te imple-
menteren.

Of leerkrachten en scholen zo'n pro-
gramma gaan gebruiken, hangt oveti-
gens niet zozeer af van de effectiviteit,
maar' vooral van de vraag of de leer-
krachten zich in staat voelen
over dit onderwerp : les te ge-
ven. Het verdient dus aanbeve-
ling hen hierbij te ondersteu-
nen.

TAMEIJK SUCCESVOL

Omdat de ziekte plotseling ops
kwam en er nog geen gebaan-
de wegen bestonden, is de
voorlichting  over aids niet
langs de gebruikelijke kanalen
tot stand gekomen. Dat is wel-
licht de reden dat de aidsvoor-
lichting, veel meer dan andere
overheidsvoorlichting, een re-
delijk planmatige en doordach-
te activiteit is en tamelijk suc-
cesvol genoemd mag worden.
Instellingen  die zich bezig
hielden met homomannen (bij-
voarbeeld de SAD' en het
COC), intraveneuze drugge-
bruikers (bijvoorbeeld het
NIAD, de GG&GD Amster-
dam), seksueel overdraagbare
aandoeningen (bijvoorbeeld de
SOA-Stichting), instellingen
die altijd enigszins in de marge
hadden geopereerd, kregen nu

plaats: vermijd anale seks dan
wel gebruik daarbij een spe-
ciaal condoom. Vergeleken met andere
terreinen van preventieve gezondheids-
vooulichting zijn de opgetreden veran-
deringen in het seksuele gedrag van ho-
momannen enorm. In het individuele
gedrag zijn er echter nog steeds inci-
denten met onveilige seks. De belang-
rijkste  determinanten  van onveilige
seks zijn: een positieve attitude ten aan-
zien van anale seks en een negatieve
attitude ten aanzien van condooms, in-
vloed van de sociale omgeving en een
gebrek aan vaardigheden om goed om
te gaan met situaties die risico met zich
meebrengen  (Hospers, e.a., 1994).
Vaardigheidstrainingen in graepsver-
band lijken de beste benadering, inge-
bed in bestaande activiteiten om de
doelgroep te bewegen mee te doen.
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vrijen. Voorlichting aan adolescenten -

zo bleek - moet positieve attitudes te-
genover condooms bevarderen en on-
dersteunen, positieve sociale normen
tegenover condoomgebruik  creéren en
adolescenten het gevoel geven dat zij
veilige seks en condoomgebruik  kun-
nen realiseren. Vervolgens is in nauwe
samenwerking met intermediairen, on-
derwijskundigen en leetlingen een in-
terventie  ontwikkeld, gebaseerd op
thearieén en onderzoek. Het uiteindelij-
ke programma bestaat uit een aantal
lessen, een interactieve video, een leer-
lingenmagazine en een handboek voor
leerkrachten.

Het pragramma is in een experimentele
situatie geévalueerd en blijkt, althans
op korte termijn, gunstige effecten te
hebben in termen van determinanten

ineens de gelegenheid groot-
schalige publieke activiteiten
te ontwikkelen, gecodrdineerd door' de
sectie vooslichting en preventie van de
NCAB. En dit alles zonder de ideolo-
gie, kortzichtigheid en faalangst die bij
andere overheidsvoorlichting  zo vaak
een barriére voor succes vormen. Er is
ook meteen een onderzoekprogramma

gestart om de benodigde gegevens hel-
der te krijgen. Overigens wil dat niet
zeggen dat er nooit iets fout gaat. de
zogenoemde  smoezen-campagne  was
een misser vanwege het onbegrip bij
een belangrijk deel van de doelgroep en
had zeker niet herhaald moeten worden
‘omdat het zo'n leuke campagne was'
(voor de campagnemakers!).

WAARSCHUWING
De mensen met aids en seropositieven
zijn als groep niet sterk bij de preven-



tieve voorlichting betrokken geraakt..
Wel wordt de HIV Vereniging gecon-
sulteerd over de publiekscampagnes en
zijn ook wel eens campagne-uitingen

geschrapt omdat er bezwaren van de
HIV Vereniging tegen kwamen. Vooral
de potentiéle risicogroepen en de pro-
fessionals hebben de vootlichting vorm
gegeven. Daarin schuilt ook een gevaar:
de verschillende activiteiten zijn steeds
verder verdeeld geraakt over verschil-
lende instanties en de samenhang tus-
sen die activiteiten neemt af. Samen
met de opheffing van de NCAB en de
sterke decentralisering van aidspreven-
tie bedreigt dat een geintegreerde aan-
pak van voorlichting en preventie. Het
zou goed zijn als het Aidsfonds die
coordinatie actief op zich neemt..

Gerjo Kok is hoogleraar Gezondheids-
voorlichting  (GVO), wetenschappelijk
directeur Instituut HEALTH en bijzon-
der hoogleraar Aidspreventie en Ge-
zondheidsvoorlichting vanwege  het
Aidsfonds aan de Rijksuniversiteit . Lim-
burg in Maastricht
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AIDS

Gilles de Wildt

IN AFRIKA

Mary had zieh nooit ziek gevoeld; het was haar dochtertje Sibongile, bijna
twee jaar oud, die begon te kwakkelen. Ze hield op met groeien, praatte
steeds minder en verloor haar vermogen om te lopen. De dokters in het
ziekenhuis vroegen of ze een aids-test konden uitvoeren. Mary stond niet zo
stil bij de mogelijke consequenties en stemde toe. Ook zijzelf werd getest.
Hoe kon ze het aids-virus opgelopen hebben? Als scholiere had ze ooit eens
onbeschermd gevreeén met een klasgenoot; daarna was ze met geen andere
man dan haar echtgenoot naar bed geweest.. Haar man bracht voor zijn
werk vaak weken lang door in de grote stad: en als zovele mannen had hij

vast wel eens een vriendin.
De uitslag was positief: HIV.

Mary overviel haar man met het slechte
nieuws. Hij was hierop niet voorbereid.
Hij wilde zich niet laten testen, en na
hevige beschuldigingen over en weer
van overspel zette hij haar na een
maand de deur uit. Ze mocht haar zieke
dochtertje meenemen en trok bij haar
moeder in. Mary had er aan gedacht om
haar man voor de traditionele rechtbank
te dagen, ook al zag ze er tegenop om
alle trauma's en beschuldigingen weer
te ondergaan. Maar haar oom waar-
schuwde haar dat ze wellicht niet sterk
stond.

ERNSTIGER

Mary woont in zuidelijk Afrika en haar
verhaal geeft een beeld van wat het
aids-virus op het continent kan aanrich-
ten. De artsen en verpleegkundigen bij-
voorbeeld hadden de beste bedoelingen,
maar voorzagen niet dat Mary eenvou-
digweg de macht niet had om veel con-
structiefs met de kennis van een posi-
tieve aids-uitslag te doen.

Welke andere factoren maken aids in
Afrika zoveel ernstiger dan in Neder-
land en wat zijn de mogelijkheden om
de epidemie te bestrijden?

Het HIV verspreidt zich snel in Afrika.
In veel gebieden is een kwart tot een
derde van de jonge volwassenen ermee
besmet.. In veel landen heeft. de helft
van de vrachtwagenchauffeurs © het vi-
rus, terwijl vrouwen die in hun onder-
houd voorzien met full-time commer-
ciéle seks in enkele steden tot negentig
procent toe geinfecteerd zijn.

In Afrika worden vrouwen ernstiger ge-
troffen dan mannen. Een onbesmette
vrouw loopt een hogere kans het virus
op te lopen bij onbeschermde seks met
een pesmette man dan andersom en bo-
vendien leidt infectie met HIV dikwijls
sneller tot ziekte en dood bij vrouwen
dan bij mannen.

Dat betekent niet dat Afrikanen bij de
pakken neer zitten. In vrijwel alle-lan-
den worden aids-bestrijdingsprogram-
ma’'s uitgevoerd. Op scholen en in ker-
ken wijzen onderwijzers en kerkeleden
op het gevaar van onbeschermd vrijen
en intussen weet een groot deel van de
seksueel actieve bevolking heel goed
waardoor aids ontstaat en hoe je het
kunt voorkomen. Ook vanuit. de ge-
zondheidszorg wordt veel gedaan: er
zijn vootlichtingscampagnes  voor groe-
pen en voor individuele hulpzoekers die
zich te buiten gaan aan riskant gedrag.
Behalve voor de preventie, is de ge-
zondheidszorg belangrijk voor het leve-
ren van medische en psychische onder-
steuning van geinfecteerden, zieken en
hun naasten. De gezondheidszorg kan
het lichamelijk lijden helpen vetlichten,
mantelzorg ondersteunen maar ook bij-
voorbeeld helpen voorkomen dat men-
sen met HIV gestigmatiseerd en gedis-
crimineerd worden.

ECONOMISCH

De economische en politieke situatie is
echter in veel landen zo verslechterd,
dat de bodem onder de aids-bestrijding
wegzakt.. Zo gaan in veel gebieden de
laatste jaren relatief minder teenagers
naar school, en daarmee raakt een mo-
gelijkheid om het seksuele gedrag van
kinderen  te beinvioeden  vetloren.
Schoolgeld wordt voor steeds meer
mensen onbetaalbaar: regeringen eisen
steeds hogere eigen bijdragen, gedwon-
gen als zij zijn om de overheidsuitga-
ven te verminderen en grote schulden af
te betalen, die zij gemaakt hebben in
het buitenland.

Ook op de gezondheidszorg heeft de in-
ternationale politieke en economische
situatie een ongunstige invioed. De
zorg moet bezuinigen: eigen bijdragen
gaan omhoog en menig patiént die
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vroeger naar' een kliniek kwam voor
een geslachtsziekte, wacht nu liever
even af of het vanzelf over gaat.

Dat laatste is jammer, want het veel
voorkomen  van onbehandelde  ge-
slachtsziekten is een belangrijke reden
voor de veel grotere ernst van de aids-
epidemie in Afrika dan in Europa. Als
een seksuele partner een geslachtsziekte
heeft als syfilis of chlamydia, dan
wordt het overdragen of oplopen van
HIV sterk vergemakkelijkt. . Een proef-
project in Tanzania heeft laten zien dat
de gezondheidszorg,
de aanwezigheid van geslachtsziekten
zoekt, de HIV -epidemie aanzienlijk kan
vertragen.

ONMACHT

Toch kan de gezondheidszorg maar: in
beperkte mate bijdragen aan het tot
staan brengen van de aids-epidemie in
Afrika. Want de diepere oorzaken zijn
sociaal, economisch en politiek van
aard. In Afrika heerst een groot gevoel
van onmacht; onmacht van overheden
om hun eigen beleid te bepalen; on-
macht van burgers om vrij bestuurders
te kiezen; onmacht om uit de keten van
armoede en verpletterende schulden te
breken. Voor vrouwen is de onmacht
vaak nog veel groter: zij missen zeg-
genschap over de eigen seksualiteit en
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als zij actief naar

die van hun partner..

In veel gebieden trekken vrouwen ook
jukidisch aan het kortste eind. In een
huwelijk krijgt de man de zeggenschap
over de kinderen en de goederen. Tege-
lijkertijd kan een vrouw, die haar man
ervan verdenkt vreemd te gaan, moei-
lijk van hem eisen dat hij een condoom
gebruikt met haar.. Dat er zoiets bestaat
als verkrachting binnen het huwelijk
wordt in veel landen nog niet erkend -
wat ook niet zo verwonderlijk is als het
slechts sinds kott in Westerse landen
een zaak is waarmee je met hoop op
succes naar het gerecht kan gaan. Als
een vrouw wegloopt omdat zij bang is
het aids-virus van haar' man te krijgen,
loopt zij grote kans haar kinderen, have
en goed te vekliezen.

GESLACHTSZI EKTEN

Onmacht en sociale achterstelling zijn
niet typisch Afrikaans. We hoeven
maar even in de geschiedenis te duiken
om te zien dat sociale factoren bij ons
van even groot belang waren. Zo was in
het Westen de pekiode voor en rond de
afgelopen eeuwwisseling een tijd van
veel migratie, ontworteling en armoede,
waakin grote delen van de bevolking
rondliepen  met onbehandelbare:  ge-

slachtsziekten als syfilis.
Schattingen uit Nedenland, Engeland en

de Verenigde Staten laten zien dat wel-
licht een kwart tot een derde van de
jonge stedelijke volwassenen  besmet
was met de een of andere seksueel
overdraaghare aandoening. De meeste
mensen wisten, net zo goed als de Afii-
kanen het nu weten, hoe je de ziekten
kreeg en hoe je ze kon voorkomen maar
voelden zich niet bij machte om daar
veel aan te doen.

Het voorkomen van geslachtsziekten -
evenals van andere infectieziekten -
nam pas af toen er grootscheepse maat-
schappelijke veranderingen plaats von-
den. Vrouwen kregen stemrecht, het
onderwijs werd verplicht en gratis.
Tegelijkertijd droeg de emancipatie van
de arbeiders en de 'kleine luyden' er
toe bij om de treurige cultuur. van on-
macht en vekloedering, zo alom aanwe-
zig onder de achtergestelden in de
maatschappij, te vervangen door andere
normen en waarden. Daasin kwamen
zaken op de voorgrond als onderwijs,
gezondheidszorg,  zelfbeschikking  en
het geloof invioed uit te kunnen oefe-
nen op een betere, eigen toekomst.. No-
ta bene, het voorkomen van de ge-
slachtsziekten nam af voordat een breed
arsenaal antibiotica op de markt kwam.
Voor aids in Afiika is het wellicht niet
veel anders. De gezondheidszorg kan
zeker een bijdrage leveren - zowel voor
preventie als voor het vetlichten van lij-
den. Maar zeker zolang er geen afdoend
vaccin beschikbaar - is, zal die bijdrage
beperkt zijn. Sociale en economische
ontwikkeling  zijn wvoor het tot staan
brengen van de aids-epidemie cruciaal
en die ontwikkeling zal goeddeels uit
Afrikaanse landen zelf moeten komen.
Het is echter te hopen dat internationale
beleidmakers hun economische politiek
jegens Aftika veranderen en de sociale
ontwikkeling van dat continent niet lan-
ger in de weg staan.

Gilles de Wildt is arts in Birmingham
(UK.) en werkte eerder als curatief en
public health arts in Zuidelijk Afrika.
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ONTWIKKELING VACCINS STAGNEERT

Antoinette de Bont

De ontwikkeling van vaccins die een HIV-infectie kunnen voorkomen loopt
grote vertraging op. Zoals zo vaak roept nieuwe kennis meer vragen op dan
de wetenschap kan beantwoorden. Oude modellen waarmee eerder vaccins
zijn ontwikkeld tegen difterie, kinkhoest, tetanus e.a. werken niet meer.
Erzijn vaccins ontwikkeld, maar de clinical trials gingen ondanks de
voorbereidingen niet door. Waarom niet?

Eind jaren tachtig ontwikkelden farma-
ceutische bedrijven een tiental HIV-
vaccins. In 1992 waren de meeste van
die vaccins niet alleen in het laborato-
rium, maar ook al op dieren en mensen
getest.. De voorbereidingen van clinical
trials waren in volle gang. De wereld-
gezondheidsorganisatie. had  bijvoor-
beeld reeds toestemming gevraagd aan
regeringen om in hun land een clinical
trial uit te mogen voeren. Verder wer-
den epidemiologische  studies opgezet
om voorafgaande aan de vaccinatiepro-
gramma's de HIV-incidentie te bepa-
len, om later de effectiviteit van de vac-
cins te kunnen meten. Tenslotte brach-
ten laboratoria de diversiteit van het
HIV in kaart; de vaccins zijn voor ver-
schillende type virussen ontwikkeld.
Daarom moest eerst voor elke trial het
juiste vaccin worden geselecteerd.
Honderd miljard dollar was al geinves-
teerd in de ontwikkeling van de HIV-
vaccins, maar de oplossing voor de do-
delijke ziekte aids lijkt dan in zicht.

GESTAAKT

In 1994, wanneer aan de belangrijkste
voorwaarden voor de clinical trials zijn
voldaan, wordt besloten om - althans
vootlopig - de trials niet uit te voeren.
Hoewel dit besluit. niet betekent dat de
ontwikkeling van de vaccins direct
wordt stopgezet, beraden onderzoekers
en fabrikanten zich opnieuw of en hoe
zij met de ontwikkeling van de vaccins
verder willen gaan. Wat is er gebeurd?
Waarom wordt het testen gestaakt?

Of de ontwikkeling van een HIV vaccin
een succes zou worden, is immer on-
zeker geweest.. De genetische diversiteit
van het HIV is groot. Waarschijnlijk
kan één vaccin geen effectieve bescher-
ming bieden tegen zoveel verschillende
virussen, maar' het is ook onmogelijk
om voor al die virussen verschillende
vaccins te ontwikkelen. Zijn vijf ver-
schillende vaccins voldoende of moeten
er - wat een onmogelijk taak is - mis-
schien wel honderd vaccins worden

ontwikkeld?

Een probleem is ook dat HIV juist op
het immuunsysteem  zijn verwoestende
werking heeft.. Een vaccin dient om de
immuunreactie  te stimuleren; als die
niet plaatsvindt werkt het vaccin niet..
Ondanks alle problemen is het wel ge-
lukt om een tiental vaccins te ontwikke-
len. Maar dan wordt het testen, de ef-
fectstudie, ter discussie gesteld.

In leerboeken over methodologie van
de wetenschap wordt de effect studie de
beste wetenschappelijke  methode ge-
noemd. Het is de gouden standaard van
de wetenschap. Behalve de criteria voor
de effectiviteit van een vaccin zijn ook
de verhoudingen tussen verschillende
resultaten uit het onderzoek in laborato-
rium en kliniek van belang. De effect-
studie is namelijk niet louter een meet-
instrument, maar ordent ook. De conse-
quenties van het besluit. de trials af te
breken zijn groot, omdat de orde die de
effectstudies hebben gecreéerd, wordt
doorbroken. Zonder die orde ontbreken
argumenten om te kunnen besluiten of
de clinical trials nu wel of niet moeten
of kunnen worden voortgezet. .

DE EFFECTSTUDIE

Een vaccin-effectstudie bestaat uit ver-
schillende fasen en in elke fase wordt
de effectiviteit van een vaccin op een
andere manier gemeten. De HIV-vac-
cins behoren het immuunsysteem aan te
zetten tot de produktie van antilicha-
men tegen het HIV. Daarom wordt
eerst de afweerreactie van die antilicha-
men onder de microscoop geanaly-
seerd. Beoordeeld wordt of de antili-
chamen in het bloed specifiek genoeg
zijn om het virus onschadelijk te kun-
nen maken.

Dierproeven zijn de tweede fase van de
vaccin-effectstudie. ~ Konijnen, Kkippen
en chimpansees worden eerst gevacci-
neerd en daarna met het HIV geinfec-
teerd. De dieren worden gevolgd tot op
het moment dat zij ziek worden. Blij-
ven de dieren gezond, dan is het vaccin

effectjef..

Echter, in het geval van aids kan dit
wachten op de symptomen jaren duren.

Om tijd te sparen wordt daarom geko-
zen voor een alternatieve meting: het
tellen van T-cellen in het bloed. HIV
kan namelijk alleen in bepaalde bloed-

cellen, de T-cellen, voortleven. Het vi-
rus dringt de T-cel binnen en gebruikt

de stofwisseling van de cel om te re-
pliceren. De nieuwe virussen richten de
T-cel ten gronde. Wanneer het aantal

T-cellen daalt, verzwakt het immuun-

systeem. Middels een telling van de T..
cellen kan daarom worden bepaald of
iemand in de nabije toekomst ziek zal
worden.

Mensen vaccineren is fase drie. Twee
groepen vrijwilligers worden een be-
paalde tijd gevolgd; de ene groep pa-
tiénten is wel gevaccineerd, de andere
groep niet. Na een afgesproken periode

wordt het aantal ziekte- en stetftegeval-

len geteld. Het verschil in aantal is de
maat voor de effectiviteit. van het vac-
cm.

TELKENS ANDERS

In de verschillende fasen van de effect-
studie wordt effectiviteit. niet alleen op
een andere manier gemeten, telkens
wordt ook iets anders gemeten. In het
laboratorium  worden de antilichamen
getest, in dierproeven meet je de con-
centratie T-cellen en in de effectstudies
wordt de HIV incidentie berekend.
Meestal beschouwen we deze verschil-
len niet als echte verschillen omdat de
drie metingen onderling verband hou-
den. Antilichamen (eerste fase) en T-
cellen (tweede fase) maken immers
deel uit van het immuunsysteem dat de
HIV infectie (derde fase) kan voorko-
men.

De verschillende metingen verhouden
zich dus logisch tot elkaar. Ware het
niet dat HIV nu juist het immuunsys-
teem aantast.. De vraag is of er een reac-
tie van antilichamen op te wekken valt
die de infectie kan voorkomen. In het
laboratorium misschien wel, maar daar-
mee nog niet in een lichaam waarvan
het immuunsysteem niet werkt.,

Dit hoeft nog geen probleem te zijn,
omdat het vaccin niet tegelijkertijd in
het laboratorium, in dieren en in men-
sen wordt getest.. De vaccin-effectstudie
begint namelijk in het laboratorium en
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wordt alleen voortgezet als die resulta-
ten positief zijn. Als de antilichamen
het virus niet onschadelijk kunnen ma-
ken, worden er geen dierproeven opge-
zet. De opzet van de effectstudie voor-
komt dus dat de verschillende resulta-
ten elkaar tegenspreken.

Dat in het laboratorium iets an-
ders wordt gemeten dan in de
kliniek, en dat tussen de ver-
schillende metingen in dit ge-
val geen eenduidige relatie be-
staat, is geen probleem omdat
in de effectstudie laborato-
riumexperimenten,  dierproeven
en effectstudies in een hiérar-
chie staan. De hiérarchie be-
paalt. welk resultaat uiteindelijk
telt.

HIV-SEQUENTIE

DATABASE

Sinds 1986 brengt het Ameri-
kaanse Los Alamos National
Laboratory (LANL) de geneti-
sche diversiteit van het HIV in
kaart. In hun HIV -sequentie
database worden virussen uit
de hele wereld geregistreerd.
Van al die virussen zijn de ge-
nen nauwkeurig  beschreven.
Dankzij deze database kan
voor. het eerst de (genetische)
structuur van het HIV, worden
vergeleken met die van het
vaccin. De vaccins bevatten
geen echte virussen, maar ei-
witten die precies op het virus
zouden moeten lijken. Als het

AIOS

tisch van elkaar. Twee virussen die in
de clinical trial niet van elkaar verschil-
len, verschillen nu wel in de database.
Maar welk geregistreerd verschil telt?

Terwijl in de effectstudie de hiérarchie
van laboratoriumstudies, dierproeven
en clinical trials voorkomt dat de ver-

De clinical trials zijn afgelast omdat de
virussen in het vaccin verschillen van
de virussen in het bloed. We kunnen
niet zeggen dat de fabrikanten een fout
hebben gemaakt door, toen zij de vac-
cins ontwikkelden, de verkeerde virus-
sen te gebruiken. Pas in een andere re-
gisratie, achteraf, bleek dat de
virussen verschilden.

Maar nu we beter kunnen be-
palen of virussen van elkaar
verschillen, kunnen we toch
weer opnieuw beginnen met de
ontwikkeling van een HIV vac-
cin? We voegen de genetische
karakterisering van het HIV vi-
rus eenvoudigweg toe aan de
laboratoriumstudies  van de cli-
nical trial. De gelijkenis van de
genetisch  structuur wordt dan
een nieuw criterium in het be-
sluit de laboratoriumstudies
wel of niet in dierproeven
voort te zetten. Toch twijfelen
de farmaceutische  bedrijven
om nieuwe HIV-vaccins te ont-
wikkelen. Ze vrezen opnieuw
honderd miljard dollar te ver-
liezen. Technieken om genen
te ontrafelen ontwikkelen zich
razendsnel.. De kans is daarom
groot dat wanneer over tien
jaar nieuwe HIV -vaccins zijn
ontwikkeld, opnieuw blijkt dat
de virussen in de vaccins ver-
schillen van de virussen in het
bloed. Een groter struikelblok
is echter dat de vaccin-effect-
studie niet langer uitsluitsel

afweersysteem de eiwitten kan
afbreken, kan het ook het HIV
onschadelijk  maken, zo veronderstel-
den onderzoekers en fabrikanten.
Volgens het LANL staat daartegenover
dat de structuur van de vaccins niet
overeen komt met de genetische struc-
tuur van het HIV. Daarom zouden de
vaccins niet effectief kunnen zijn. De
genetische gelijkenis wordt een nieuw
criterium voor de effectiviteit. van een
vaccin.

Natuurlijk kan een vaccin niet effectief
zijn als het de verkeerde virus-eiwitten
bevat.. In dat geval biedt een vaccin na-
melijk bescherming tegen virussen die
niet echt bestaan. De vraag is echter
wanneer virussen van elkaar verschil-
len. In de HIV database van het LANL
wordt een nieuw en een radicaal ander
onderscheid gemaakt tussen virussen
dan in de standaard vaccin effectstudie.
De vaccin-effectstudie laat de werking
van het immuunsysteem  het onder-
scheid bepalen tussen virussen, maar in
de database verschillen virussen gene-
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schillende resultaten elkaar tegenspre-
ken, bestaat zo'n ordening niet voor de
verschillende criteria om de gelijkenis
tussen virussen te bepalen. Het crite-
rium van het LANL past niet in de ef-
fectstudie omdat het LANL alleen vi-
russen onderzoekt.. Daarentegen wordt
zowel in laboratoriumstudies, de dier-
proeven als in clinical trials telkens ge-
test op het lichaam of op delen van het
lichaam.

De verhouding tussen het menselijk li-
chaam aan de ene kant en virussen aan
de andere kant is echter nooit een pro-
bleem geweest, omdat het onderzoek
van virussen en de effectstudie, onder-
zoek op het menselijk lichaam, tot nu
toe van elkaar gescheiden waren. De
HIV-database van het LANL heeft. bei-
de typen onderzoek echter bij elkaar ge-
bracht.. De verhouding tussen virussen
en het lichaam is daarom nu pas een
probleem geworden.

kan geven of en welke geneti-

sche verschillen relevant zijn
voor de ontwikkeling van het vaccin.
De bestaande effectiviteitscriteria  staan
immers ter discussie en andere criteria
ontbreken. Een patstelling.

Antoinette de Bont werkt bij de Vak-
groep Gezondheidsethiek  en  Wijshe-
geert, Faculteit. der Gezondheidsweten-
schappen, R.U.Limburg.
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WERELD AIDS DAG

Elk jaar op 1 december wordt over de
hele wereld stilgestaan bij aids. Er is
aandacht voor de slachtoffers en voor
de ontwikkelingen omtrent bestrijding
van de ziekte. De World Health Organi-
sation stimuleert landelijke initiatieven.
In elk land wordt tenminste één stad ge-
vraagd om de wekledaidsdag te organi-
seren. Voor Nederland
Utrecht aan de beurt..
De WHO stelde als thema vast: Shared
Rights, Shared Responsibilities.

Matia Reinboud, codrdinator van het
Utrechtse aidsplatform en verantwoor-
delijk voor de organisatie van de activi-
teiten van de wereld aids dag in
Utrecht:. 'We hebben het motto vertaald
in "aids gaat iedereen aan". Het gaat
ons om het vergraten van betrakken-
heid. Om dit te symboliseren hebben
we de Red Ribbon, een rood lintje als
symbool van medeleven. Dit lintje
wordt op 1 december uitgereikt aan alle
Utrechtse ambtenaren. En het zal staan
op vele kaarten, posters en vlaggen.
Wereld aids dag is vooral bedoeld om
de aandacht voor aids bij het grote pu-
bliek niet te laten verslappen. De mees-
te activiteiten zijn dan ook gericht op

is dit jaar

het algemeen publiek, verder wordt een
aantal gerichte acties uitgevoerd voor
doelgroepen. Daarnaast blijkt het tel-
kens weer - het is dit jaar de achtste
keer - positief te zijn voor de samen-
werking tussen de diverse instellingen
die met aids bezig zijn.'

Om een indruk te geven van wat er ge-
daan wordt:

Publiekscampagne

In de week waarin de aidsdag valt zul-
len tien stads- en streekbussen rijden
met op de zijkanten een leus over aids:
de winnende leus van een prijsvraag
onder jongeren van het voortgezet on-
derwijs.

Naast ambtenaren van de gemeente zul-
len ook zoveel mogelijk docenten in al-
le geledingen van het onderwijs de Red
Ribbon lintjes dragen en zullen de
lintjes worden uitgedeeld bij een straat-
collecte. Free cards, gratis ansichtkaar-
ten in uitgaansgelegenheden,  worden
met opdruk van de Red Ribbon ver-
spreid.

Er is een landelijk symposium georga-
niseerd op 1 december in de Janskerk in
Utrecht.. Daar is ook van-
af 29 november een ten-

ZAL IK 'EM
VOOR U

toonstelling van foto's
van Frits de Ridder te
zien zijn 'Nieuwe Hel-

l”PAKKE”,.? den'. Na afloop van het

IK VRIJ VEILIG OF IK VRIJ NIET,

symposium is er de te-
rugkerende fakkeloptocht
door de stad, eindigend
in de Janskerk, waar de
Quilts hangen (herden-
kingsdoeken voor men-
sen die zijn overleden
aan aids).

Op de zondag na 1 de-
cember gaan landelijk
kappers  'kmippen  voor
aids'. Wie zich dan bij de
kapper vervoegt zal de
prijs voor zijn kapsel in
de collectebus van het
aidsfonds  terecht  zien
komen. Daarnaast vinden
er in de week rond 1 de-
cember een aantal bene-
fietoptredens  plaats van
koren en het Nederlands
Danstheater.

DAG WERELD
DAG AIDS

DAG
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Doelgroepen

Op de tippelzone van de prastituees in
Utrecht wordt een snackkar  neergezet
waar vootlichting wordt gegeven aan
prostituees en prostituanten. Er worden
condooms  uitgedeeld.  Waarschijnlijk
wordt er een Kkorte werkonderbreking
gehouden door de prostituees onder het
motto 'Sta even stil bij het werk aan de
weg'.

Alle  medewerkers  van instellingen
waar druggebruikers komen dragen T-
shirts met opdruk - ondermeer ‘Wereld
Aids Daag'. Ook wordt een fototen-
stoonstelling  van druggebruikers  met
HIV of aids opgehangen. Straatnieuws,
de dak- en thuislozenkrant in Utrecht,
zal een special maken over wereldaids-
dag en aids.

Jongeren van het voortgezet onderwijs
kunnen meedoen aan de prijsvraag voor
de leus op de bussen en scholen kunnen
activiteiten op 1 december aanmelden
bij de organisatoren om daarbij onder-
steuning en advies te krijgen.

Op de migrantenomroepen  komt een
aantal speciale programma's over aids
en wereldaidsdag. En samen met het
COC zijn activiteiten voor mannen met
homoseksuele contacten gepland, het
betreft een aantal feesten en de 'Trendy
Test, een computerproject met vragen
over aids.

Kortom veelomvattend: aids is van ie-
dereen.

(IvdV)
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OP DE MARKT AANVULLEN

Martien Bouwmans

Met de inkrimping van het ziekenfondspakket

ziekenfondsverzekering

wordt de aanvul/ende

steeds belangrijker. De zorgverzekeraars zijn daar

niet ongelukkig mee, een aantal hulpverleners trouwens ook niet.
De belangen van zorgverzekeraars kunnen zo groot worden dat de
samenleving straks de rekening nog dubbel en dwars gepresenteerd krijgt.

Tot enkele jaren geleden had de aan-
vullende  ziekenfondsverzekering nog
een bescheiden karakter.. Ook de prijs
was bescheiden; in 1993 bedroeg de
premie nog gemiddeld zo'n 37 gulden
per persoon per jaar. De vergoedingen
waren beperkt, ook al omdat alles wat
in de gezondheidszorg echt belangrijk
was door het ziekenfondspakket — zelf
werd gedekt..

In 1995 is de prijs voor veel mensen
verdrie- of verviervoudigd. Oorzaak: de
verwijdering van de tandheelkunde
voor volwassenen uit het ziekenfonds-
pakket.. Deze kosten werden vervolgens
herverzekerd in de aanvullende verze-
kering.

Op 1ljanuari 1996 volgt een nieuwe uit-
breiding van de dekking van de aan-
vullende verzekering. Dan wordt de
vergoeding voor fysiotherapie in het
ziekenfondspakket  beperkt tot negen
behandelingen.  Naar het zich nu laat
aanzien zullen veel verzekeraars een
vervolgserie van negen behandelingen
fysiotherapie in de aanvullende verze-
kering opnemen. De prijs voor de aan-
vullende verzekering gaat dan weer met
enkele guldens per maand omhoog.

BIZAR

De overheid 'bespaart’. door de pakket-
beperking grote bedragen op de collec-
tieve lasten. We hoeven immers nu niet
meer zo'n hoge ziekenfondspremie op
te brengen. Maar ronduit bizar zijn de
maatschappelijke  meerkosten van der-
gelijke operaties.

De individuele burger sluit, vrijwillig,
een aanvullende verzekering af. De pre-
mie die hij daarvoor betaalt, hoort tot
zijn privé-lasten en niet tot de collectie-
ve lasten. Omdat het nu echter een ‘par-
ticuliere', private aanvullende verzeke-
ring betreft, betalen de burgers in totaal
veel meer: voor tandheelkunde leggen
zij aan premies voor de verzekering
plus eigen bijdragen naar schatting 750
miljoen op tafel, tegenover een bespa-
ring op de collectieve lasten van 450
miljoen. Voor de kosten van fysiothera-
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pie laat die berekening zich op dit mo-
ment moeilijker maken. Slechts zeer
globaal kan nu al berekend worden dat
de totaal op te brengen kosten voor de
burgers straks ongeveer 20 procent ho-
ger liggen dan het 'bezuinigingsbedrag'
dat de overheid ermee bereikt..

De hogere maatschappelijke lasten die
hieruit. voortvloeien laten zich voor een
deel ook via de tarieven verklaren. In
de niet door de overheid beheerste aan-
vullende verzekering zijn voor de hulp-
vetleners particuliere tatieven van toe-
passing. Die zijn in een aantal gevallen
hoger dan de ziekenfonds tarieven. Dat
was vooral voor de tandartsen van be-
lang. Ook de fysiotherapeuten zagen
mogelijkheden om via de aanvullende
verzekering onder de knellende, van
overheidswege opgelegde budget-kor-
tingen uit te komen. Maar' bij de fysio-
therapeuten zal de tariefstijging nooit
zo groot zijn als bij de tandartsen het
geval is geweest.

DESINTERESSE

De overheid zelf heeft al aangegeven de
kosten van de aanvullende verzekerin-
gen niet meer in ogenschouw te nemen
wanneer ze met Prinsjesdag vaststelt.
hoeveel er jaarlijks aan collectieve

Dan ligt ook de vraag op tafel
of mensen zich niet gewoon
via de aanvul/ende
verzekering voor
huishoudelijke hulp kunnen
verzekeren.

middelen voor de gezondheidszorg mag
worden uitgegeven. Het interesseert de
overheid niet langer hoeveel er in de
aanvullende verzekering omgaat.. Dat is
immers een 'individuele verantwoorde-
lijkheid van de burger. De overheid

heeft. dan ook minder reden om de ta-
rieven in dat segment nadrukkelijk via
het COTG (Centraal Overleg Tarieven
Gezondheidszorg) te beheersen. Voor
de nabije toekomst wordt een volledige
vrijheid van onderhandelen over de ta-
rieven in het aanvullende verzekerings-
segment min of meer in het vooruit-
zicht gesteld. Dat helpt de overheid weél
om de hulpverleners zover te krijgen
geen verzet te plegen tegen de beper-
kingen in het ziekenfondspakket. .. Nog
maar- enkele jaren geleden zouden ze
daarvoor de barricaden zijn opgegaan .

GEWOON WINST

Voor de zorgverzekeraars is de aanvul-
lende verzekering ook van groot be-
lang. Dat komt niet alleen doordat er
gewoon winst mee gemaakt mag wor-
den, maar ook omdat zij volledig vrij
zijn zelf de omvang van de dekking aan
te geven, de prijs (premie) vast te stel-
len en de verzekeringsvoorwaarden te
bepalen. De overheid heeft. er niets over
te vertellen. Werden de burgers bij de
inksimping van de tandheelkunde nog
soepeltjes in de aanvullende verzeke-
ring toegelaten, in de toekomst kan dat
wel eens heel anders gaan. Het is im-
mers de zorgverzekeraar = die bepaalt
wie hij onder welke voorwaarden tot de
aanvullende verzekering wil toelaten en
wie hij daarvan wil uitsluiten.

Wat de fysiotherapie betreft, heeft. mi-
nister Borst de mensen die langdurig
hulp nodig hebben op voorhand ont-
zien. Chronisch zieken krijgen via het
wettelijk  ziekenfondspakket — dus weél
langdurige fysiotherapie vergoed. Dat
is verstandig. Immers, zou zij dat niet
doen dan zouden diezelfde chronisch
zieken - die op dat moment de aanvul-
lende verzekering voor fysiotherapie

het hardst nodig hebben - wel eens
door de zorgverzekeraar  uitgesloten
kunnen worden. Particuliere  verzeke-
raars verzekeren immers nooit. een

brandend huis.

De aanvullende verzekering wordt het
belangrijkste speeltje voor de zorgver-
zekeraars in de onderlinge concurren-
tiestrijd. Een groot aantal ziekenfond-
sen hebben door hun onderlinge fusies
en samenwerkingsverbanden (die ze
oorspronkelijk in het kader van het
plan-Simons ~ waren  aangegaan) in-



middels geraken aan de geneugten van
het particuliere verzekeraarschap. Van
het oorspronkelijke plan van minister
Borst om de ziekenfondsverzekering en
de particuliere ziektekostenverzekering

bij wet tot één verzekering te laten
‘convergeren' komt niets terecht:. dat
moet nu immers geheel op basis van
vrijwilligheid - dus niet - gebeuren. De
pijlen worden nu gericht op het lang-
zaam maar gestaag privatiseren van het
ziekenfonds. Dat kan ondermeer door
het ziekenfondspakket steeds verder in
te keimpen, waardoor de private aanvul-
lende verzekering groeit. Volgens de
koepelorganisatie. Zorgverzekeraars. Ne-
derland zitten ook in de AWBZ nog
heel wat verstrekkingen die daar niet
thuis horen en feitelijk zo naar de aan-
vullende  verzekering overgeheveld
kunnen worden.

Als bijvoorbeeld ter discussie staat of
kortdurende  thuiszorg  niet uit de
AWBZ gehaald zou moeten worden,
wordt daarmee niet zonder meer over-
heveling naar het ziekenfondspakket

bedoeld. Dan ligt ook onmiddellijk de
vraag op tafel of mensen zich niet ge-
woon via de aanvullende verzekering
voor huishoudelijke hulp kunnen ver-
zekeren.

KOSTEN DRUKKEN

Tot nu toe is de dekking van de aan-
vullende verzekering een van de weini-
ge redenen waarom ziekenfondsverze-

kerden de overstap naar een ander
fonds maken. Die verzekering wordt
dus het belangrijkste concurrentiemid-

del tussen de zorgverzekeraars. Daar-
door hebben diezelfde zorgverzekeraars.
er alle belang bij de kosten van de aan-
vullende verzekering te drukken: hoe
minder kosten zij maken, des te lager
kan de premie zijn. Verzekeraars kun-
nen de aanvullende verzekering onder-
meer goedkoper maken door de kosten
ervan zoveel mogelijk ten laste te laten
komen aan de wettelijke ziekenfonds-
verzekering.

Op dat gebied hebben zich al wat akke-
fieties voorgedaan. Zo deed zich on-
langs de vraag voor of de reclame voor
de aanvullende verzekering op het in-
schrijvingsbewijs van het ziekenfonds,
niet gewoon door de aanvullende ver-
zekering moet worden betaald. Totdat
de Ziekenfondsraad tussen beide kwam,
nam het betreffende ziekenfonds de
kosten gewoon voor zijn rekening.
Voor een dergelijk probleem kon nog
een praktische afspraak worden gevon-
den, moeilijker is dat in het geval van
de hoortoestelldn.  Veel aanvullende
verzekeringen vergoeden de eigen bij-

drage die de patiént voor een hoortoe-
stel moet betalen. Als een ziekenfonds
hoortoestellen echter in bruikleen ver-
strekt, hoeft. de verzekerde geen eigen
bijdrage te betalen en hoeft. de aanvul-
lende verzekering ook niets te vergoe-
den. De kosten van de verstrekking van
hoortoestellen komt dan wel ten laste
van de Ziekenfondswet. . Naarmate het
belang - dat wil zeggen: de kosten en
de daarmee samenhangende hoogte van
de premie - van de aanvullende ver-
zekering almaar grater wordt, zal de in-

De zorgverzekeraar wil
zoveel mogelijk de lusten van
de aanvul/ende verzekering,
maar zal proberen de lasten

daarvan door de
gemeenschap te laten dragen.

ventiviteit. van zorgverzekeraars steeds
minder grenzen kennen.

Als ziekenfondsen  verder gebudget-
teerd worden, wordt het bovendien
steeds moeilijker om precies vast te
stellen wat tot de kosten van het wette-
lijk ziekenfonds behoort en wat tot de
kosten van de aanvullende verzekering.
Al over enkele jaren krijgt ieder zieken-
fonds voor' de uitvoering van de zieken-
fondsverzekering alleen nog een bud-
get, en kan het de kosten niet meer ach-
teraf declareren. Over dat budget mag
de zorgverzekeraar naar eigen inzicht
beschikken. Ook dat maakt het de toe-
zichthouder (de Ziekenfondsraad) niet
makkelijker om goed inzicht te houden
in de vraag waaraan het budget feitelijk
wordt besteed.

Daar komt nog iets bij. ledereen wenst
'substitutie’ van dure naar de goed-
koopste vormen van zorg. Verzekeraars
zullen ongetwijfeld de vraag gaan stel-
len waarom zij bepaalde vergoedingen
voor alternatieve, substituerende behan-
delingen uit de aanvullende verzekering
moeten bekostigen, terwijl zij daarmee
de kosten voor de ziekenfondsverzeke-

ring helpen drukken!

Eerst inkrimpen van het ziekenfonds-
pakket, vervolgens aanvullend herver-
zekeren, dan weer proberen de kosten
zoveel mogelijk naar het ziekenfonds te
verschuiven: het lijkt tegenstrijdig maar
is dat niet. De zorgverzekeraar wil zo-
veel mogelijk de lusten van de aanvul-
lende verzekering, maar zal proberen de

lasten daarvan door de gemeenschap te
laten dragen.

COLLECTIEE GOEDKOPER

Hoe moet het nu verder met de aan-
vullende verzekering? Het staat buiten
twijfel dat die in de komende jaren fors
zal groeien. Dat vindt mede zijn oor-
zaak in het feit dat hulpverleners en
zorgverzekeraars, maar ook de overheid
- die een daling ziet van de collectieve
lasten - langzamerhand een gemeen-
schappelijk belang krijgen bij die uit-
breiding; een ‘'win-win' -situatie, heet
dat tegenwoordig, waarbij alleen de
burger vetliest.. Tot nu toe lijken Neder-
landers zonder morren bereid de ge-
staag oplopende premie te betalen.
Maar er is natuurlijk een punt waarop
steeds meer mensen de premie eenvou-
digweg niet meer kunnen betalen. Het
inzicht lijkt nog niet doorgebroken dat
het voor ons allen feitelijk veel goed-
koper is om behandelingen gewoon col-
lectief via het ziekenfonds te verzeke-
ren dan ons individueel pacticulier daar-
voor te verzekeren - let wel, voorzover
we daartoe financieel nog in staat zijn.
Daarnaast zal het steeds vaker voorko-
men dat onverzekerden niet meer ge-
holpen worden omdat ze onverzekerd
zijn en behandeling niet zelf kunnen
betalen.

Wie de geschiedenis van patticuliere
ziektekostenverzekeringen kent, weet
dat het particulier verzekeren van ziek-
tekosten - de marktwerking - altijd
weer leidt tot ingrijpen van de overheid
om juist voor degenen die de verzeke-
ring het hardst nodig hebben, de toe-
gang te waarborgen en de premie be-
taalbaar te houden. Ondanks die weten-
schap lijkt in de politiek tot op dit
moment de opvatting onomstreden dat
de op zichzelf goed functionerende (')
ziekenfondsverzekering  gestaag tot een
particuliere ziektekostenverzekering
moet worden geprivatiseerd. De ge-
schiedenis moet zich blijkbaar. eerst
herhalen.

Martien Bouwmans is beleidsmedewer-

ker van de FNV en lid van de redactie-
raad van TGP,
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CULTURELE VERLOSKUNDE

Imke Rosink

Mensen planten zigh voort, niets bijzonders. Zwangerschap en baren zijn
universele ervaringen, maar worden tegelijkertijd door verschillen in religie,
cultuur en sociale achtergrond individuele ervaringen. Zwangere vrouwen
van alle rangen en standen, van alle gezindten en uit alle windstreken zie ik
in mijn verloskundige praktijk in Amsterdam-Oost. .

MIJN LEERFASE

In de jaren '80 waren er veel eerste ge-
neratie  migranten-vrouwen in onze
praktijk. Vrouwen die in eigen land al
een aantal kinderen hadden gekgegen.
Zij gingen, niet gehinderd door enige
kennis van onze goed georganiseerde
gezondheidszarg, hun eigen gang. Het
was niet alleen de taalbatriére die an-
leiding tot misverstanden gaf. Ze kwa-
men niet of laat voor prenatale zorg. Ze
lieten ons wel of niet komen voor de
bevalling. Ze lieten ons wel of niet bin-
nen voor kraambed-controles. Van
kraamzorg hadden ze uiteraard nooit
gehoord. Ze bevielen zittend, hurkend
en knielend, precies zoals ze het ge-
wend waren. En ze lieten de vetlos-des-
kundige geheel aan haar lot over..
Soms wachtte ik vol vertrouwen af: als
je zes kinderen hebt gebaard, zal je toch
wel weten hoe het moet bij de zevende?
Soms zat ik erbij met klamme handjes:
waarom werd er niet naar mij, de des-
kundige, geluisterd? Eigenlijk ging het
bijna altijd goed en allengs kon ik het
bijgeleerde van harte aanbevelen bij de
nederlandse vrouwen. Mijn pakket ba-
ringshandelingen  breidde zich uit, ik
leerde de 'ins en outs' van borstvoe-

ding. Ik heb leren inzien dat er 'vrou-
zijn waarbij een man, hoe

wenzaken'
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deskundig en goed bedoelend dan ook,
toch een stoorzender kan zijn en het ba-
ringsproces door zijn aanwezigheid kan
laten stagneren. Optimale verloskunde
had ik in mijn opleiding geleerd. Van
deze vrouwen, die geen knieval maak-
ten voor medische kennis en specialis-
ten-macht, leerde ik praktisch haalbare
vetloskunde.

WERK

Waar Nederlanders verscheurd raken
tussen verstand en gevoel, in hun relatje
onderhandelen of ze aan kinderen toe
zijn, carriere en ouderschap afwegen en
veelal na rijp beraad uitkomen op twee
kinderen  (‘hoezo maatschappelijke
druk, dit is onze eigen individuele keu-
ze"), is deze keuze voor Turkse en Ma-
rokkaanse vrouwen een non-item. Kin-
deren zijn een vanzelfsprekend gegeven
in een huwelijk. Kinderen horen erbij
en door de vanzelfsprekendheid geeft
het vrouwen ook de ruimte om hardop
de minpunten te benoemen. NederJand-
se vrouwen nemen vandaag de dag een
kind als een bewuste keuze. Doar' dit
'nemen’ word je ook de ruimte ontno-
men om te klagen over het zwanger- en
ouderschap. Je wou het immers zelf?
Val er dan een ander niet mee lastig!
Nederlandse vrouwen die zwanger zijn

van hun eerste kind willen graag zich-
zelf en hun omgeving overtuigen dat
zwanger zijn en werken prima samen-
gaan. Ze willen graag doorwerken tot
vlak voor de bevalling. Dat doen ze wel
eventjes! Ten koste van, ja natuurlijk,
de zwangerschap. Moe en versleten,
huilerig en met klachten van harde bui-
ken komen ze op het spreekuur.. 'Zou ik
geen bloedarmoede kunnen hebben?',
vragen ze dan. Maar minder werken?
Ze kunnen niet gemist worden. Het is al
z0 druk op het werk. Het zit wel goed
met het arbeidsethos van de nederland, -
se zwangere.

De werkende allochtone vrouwen Kkie-
zen anders. Eerst komt de zwanger-

Werken kan altijd. Zwanger
zijn niet.

schap, dan pas het werk. Tot ergernis
van bedrijfsartsen en werkgevers ne-
men ze hun eigen prioriteiten hoog op
en ze verwachten van hun vroedvrouw
dat die hun keuze van hatte onder-
steunt..

Het kost me voor beide groepen net zo
veel tijd, voor de één om te overtuigen
dat het minder, voor de ander dat het
wat meer mag zijn. Wie diep in mijn
hatt kijk, zal zien dat ik de allochtone
vrouwen groot gelijk geef. Werken kan
altijd. Zwanger zijn niet.

KINDERSTERFTE_

Buitenstaanders hebben steevast als as-
sociatie bij het beroep van vetloskundi-
ge: 'mooi werk, altijd bezig met vreug-
de en geluk!" Een halve waarheid.
Soms valt het begin van een nieuw le-
ven samen met het einde: de dood. In
Nederland, met het lage percentage Kkin-
dersterfte, zijn we ontwend geraakt om
daar mee om te gaan. We zijn geschokt
tot op onze grondvesten. Ook als vroed-
vrouw heb ik moeten leren met de on-
macht en frustratie om te gaan die je
overvallen bij het overlijden van een
kind.

Onbekendheid met de dood, het ontbre-
ken van een levensbeschouwelijke




overtuiging en onze verwende houding
dat we toch recht hebben op een gezond
kind, doet de klap zo hard aankomen.
Ouders staan meestal. onverwacht en
onvoorbereid voor het blok, als hun
kind dood gaat tijdens de zwangerschap
of rond de bevalling. In eerste instantie
zijn de ouders en de deskundige(n)
door dezelfde onmacht verbonden. Bei-
de partijen stellen dezelfde vraag: waar-
om? Het waarom van de deskundige
wil door onderzoeken een antwoord

Het is de eerste generatie
migranten-vrouwen tenslofte
ook prima gelukt hun eigen

keuzes te maken en de
hulpveklening tot wanhoop te
drijven.

vinden in medische termen. Het is ook
al gericht op de toekomst om bij een
volgende zwangerschap herhaling te
voorkomen. Voor de ouders staat de
wereld (tijdelijk) stil, er is (voorlopig)
geen toekomst en hun waarom zoekt
naar zingeving.

Als 'deskundige’ probeer ik ruimte te
creéren voor de waarams en emoties.
Tijd hebben en informatie geven. Een
beroep doen op zingevende rituelen.
Misschien Kklinkt het vreemd, maar het
kleine aantal dode kinderen uit mijn
loopbaan is me het meest dierbaar, ik
ken ze allemaal bij naam. Ze hebben
zoveel teweeggebracht, bij hun ouders,
naaste omgeving en bij mij.

B —

VAN ALLETIJDEN

Na mijn opleiding met medische feitjes
en wetenschappelijke weetjes ben ik in
het contact met vrouwen meer gaan Kij-
ken naar waarden en normen, gevoelens
en ervaringen. Meer dan de 'kennis van
het hoofd' heeft de ‘'kennis van het
hart van mij een vroedvrouw gemaakt..
Ik ben niet meer zo eigenwijs om vrou-
wen in de vaart der volkeren op te stu-
wen en op te zadelen met onbegrijpelij-
ke dilemma's als dat niet bij ze past of
zij dat niet willen. Ik ben nu zo eigen-
wijs om soms medische regeltjes opzij
te zetten omdat die niet heilig zijn. Ik
ben nu wijs genoeg om vrouwen hun
eigen keuze te laten maken en me bij
hun logica neer te leggen. Ik ben nu
nederig genoeg om te aanvaarden dat
niet elk kind het leven aan wil of aan
kan, al doen we nog zo ons medische
best..

Ik voel me in een wereldwijde eeuwen-
oude traditie staan: de vroedvrouw (let-
terlijk:. wijze vrouw) die zwangere
vrouwen bijstaat en het baringsproces
hoedt.. Zoals alle vroedvrouwen ver-
trouw ik de kkacht van vrouwen en hun
kinderen om het geboorte-geweld te
kunnen doorstaan. Zo was het, zo is het
nog en zo is het goed.

TRENDY

Maar het wringt ook. Wat moet ik met
vrouwen die een jongen willen en daar-
voor een meisje laten aborteren? Wat
moet ik met besneden vrouwen die
graag na de bevalling in ‘ere' hersteld
willen worden? Wat moet ik met funda-
mentalisten van welke herkomst dan
ook, waar ik me aan de ene waarheid
moet aanpassen? Wat moet ik met de
vrouwenbeweging die eerst de gynae-

coloog als 'het beste' wilde, toen voor
eigen kracht en thuishevallen koos en
nu weer trendy meegaat met de rugge-
prik voor een pijnloze bevalling?

Het is hier en nu de schaduwzijde van
de bonte verscheidenheid aan zwange-
ren uit diverse (sub)culturen. Het blijft
zoeken naar een evenwicht tussen een
prafessionele en persoonlijke opstelling
bij dit soort dilemma's. Ook in het vak
vetloskunde is het voor alle vroedvrou-
wen zoeken naar een (nieuw) even-
wicht.. Bij de medisch-technische stort-
vloed die vandaag de dag over ons heen
valt, steekt het statement van onze be-
roepsgroep wat schriel af: wij strijden
voor het behoud van de fysiologische

verloskunde, de huis-bad-en-keuken-

bevalling. Gewoon, een kind krijgen op
je eigen manier, vertrouwend op je ei-
gen kracht, met een minimum aai; me-
disch-technische ingrepen. Het is zo'n
oude en weinig veranderde boodschap.

Hoeveel van de nieuwe medische ont-
wikkelingen kunnen wij in ons vak in-
tegreren zonder die essentie te verlie-
zen? Er kan nu zoveel en het lijkt zo
mooi. Het laten vetrichten van prenata-
le diagnostiek, om maar eens iets te
noemen. Hoe verder je gaat, hoe meer
vragen, des te meer keuzes. Niet kiezen
kan nu al bijna niet meer.. De kloof tus-
sen vertrouwen in eigen kracht en de
medische macht, die angsten bezweert
en aanwakkert, graoeit. en blijft groeien
als ouders niet massaal nee! roepen, an-
dere keuzes maken. Dat kan lukken, het
is de eerste generatie migranten-vrou-

wen tenslotte ook prima gelukt hun ei-
gen keuzes te maken en de hulpverle-
ning tot wanhoop te drijven.

En zo niet, dan houdt een van de oudste
beroepen van de wereld op te bestaan.
En wordt de voortplanting een puur
medisch-technische aangelegenheid,

waarbij zowel moeder als kind patiént
zijn tot het tegendeel is bewezen.

Imke Rosink is verloskundige te Am-
sterdam
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Uit Rome verwachten wij in dit deel van Europa vaak niet
veel goeds. Dus viel ik van mijn stoel van verbazing toen
enige weken geleden uit deze oude ‘hoofdstad van de we-
reld’ toch een moordtijding in de bus kwam vallen. Er zou
daar een nieuwe vorm van hogere educatie van start zijn
gegaan: de La Strada Universiteit. . Mijn hart sloeg over van
blijdschap en ik denk dat velen die het huidige gehakketak -
aan onze onderwijsinstellingen dagelijks over zich heen kiij-
gen, ook zullen opveren bij de gedachte aan de straat als
redelijk alternatief leertraject.. De basisfilosofie is in ieder
geval reuze simpel.. Ligt de grootste wijsheid van oudsher
niet op straat? Is het falen van de beraepspolitiek niet om-
gekeerd evenredig met de mate waarin men in dergelijke
kringen op straat vertoeft? Van de nood een deugd maken is
geen domme strategie en wat mij betreft. kwam de La Strada
Universiteit. dan ook echt geen dag te vroeg.

Het hoofdbestanddeel van het curriculum bestaat uit een
cours intensif in het (over)leven. Onder de blauwe hemel,
tussen de fecalién, condooms en andere concrete blijken van
organisch functioneren word je voor minder dan dertig piek
bijgespijkerd in vaardigheden om ook zonder geld te existe-
ren in de grate stad. De officiéle term voor dit alles rolt ook
al zo lekker uit de mond: barbonologie, oftewel zwervers-
kunde. In de eerste leergang in Rome werd het nodige ach-
tenswaardigs te berde gebracht.. Zo werd er - noteert. U 'r?
- met klem gewaarschuwd voor teveel 'vocht op de nieren
en de lever' (bran NRC-Handelsblad).

Onze kwaliteitskranten  besteedden aan het bekicht maar
mondjesmaat aandacht.. En in de bestuurlijke cotecieén is al
helemaal niet gereageerd. 'Hier zijn de vangnetten stevig,
zo'n vaart loopt het in Nederland niet,” zal men daar wel
gemijmerd hebben tegen de zachtpurpere achtergrondjubek
van de laatste Miljoenennota. Fout, fout en nog eens fout.
zo'n vaart loopt het in Nederland namelijk wel. En al jaren.
En met name in de volksgezondheid. Daar kunt U Uw bar-
bonologische borst maar beter natmaken. Eigen risico lijkt
van de baan, maar eigen bijdragen zullen voor menigeen wel
degelijk een duw te ver blijken in de richting van een perma-
nent verblijf op la strada. En echt véél meer open lucht dan
goed-is-voor-de-mens  zal het droeve lot zijn van dat deel
van onze bevolking dat niet zo officieel in de annalen van
onze staatshoekhouding staat opgetekend.

Voaral deze laatste groep krijgt het vanaf begin volgend jaar
hard te verduren. Op 1 januari loopt de nieuwe Algemene
Bijstandswet van stapel.. In combinatie met de effecten van
de Koppelingswet wordt het voor illegalen hoogst riskant
om nog voet op Nederlandse bodem te zetten. Dat levert de
staat geld op, en daaruit is - o schijnheiligheid - weer een
Nood-Potje gemaakt, voor volksgezondheid, voor onver-
hoopte ‘crisisgevallen’ onder de resterende onverzekerde il-
legalen. Vooral is daarbij gedacht aan risico's voor de rest
van ons brave burgers, zoals niet-behandelde tuberculose en
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dergelijke, waar- het illegale deel van onze bevolking zo bo-
venatig mee behept zou zijn. Dat Potje bevat natuurlijk lang
niet genoeg geld voor wat er allemaal nog gedaan moet wor-
den, maar wie de aanvullingen zal betalen, daar'is men nog
even niet uit. Dat balletie wordt nu al weken rondgevoet-

bald. Organisaties als de hoofdstedelijke ziektekostenverze-

keraar ZAO en de Amsterdamse Witte Jas trekken hevig aan
de bel. Er is onlangs zelfs een NRV -advies over dit alles
verschenen. Men organiseert de ene conferentie na de all,-
dere, maar de teekling lijkt geworpen: men zal het met Het
Potje moeten doen. De bittere ironie is echter dat de criteria
om van het potje gebruik te kunnen maken overal op lijken
te slaan, behalve op het soort zorg dat mogelijk voor illega-
len van nutte zou kunnen zijn. Wie bedenkt er nu zoiets?

De kern van de sores steekt volgens mij echter nog een laag
dieper dan wel of geen Potjes. De Potjes zijn slechts het
vege teken van ons nadenken, of beter gezegd: ons gebrek
aan coherente visie op public health aan het einde van de
twintigste eeuw. Al jaren wordt geroepen dat public health/
preventie de kurk is waarop volksgezondheidsbeleid — drijft..
In de laatste nota 'Gezond en Wel' van Minister Borst wordt
dat weer met zoveel woorden beaamd. Wat echter ontbreekt
is een Brede - misschien zelfs wel Grootse - Visie, een
adequate gezondheidsleer en de daarbij behorende financiéle
armslag om de juiste - dus op de straat van anno 1995
toegesneden - public health te plegen. Korte termijn-over-
wegingen maken overal de dienst uit. en dat heet dan prag-
matiek. GGD-directeuren besteden een grater deel van hun
tijd aan het met gemeente-besturen te steggelen over hoe
dicht men bij het minimum mag gaan zitten, dan aan de
inhoud van de public health zelf. De discussies over de ont-
wikkelingen in het financieringswezen van de zorg zijn weer
weggemoffeld in de binnenkamers, in plaats van voor ieder-
een luid hoorbaar. te zijn in de openbare ruimten van de
media. Wie zijn oor in die binnenkamers te luisteren legt zal
- tenzij hij zorgverzekeraar_ is - niet vrolijk worden gestemd.
Het treurigst zullen zaken uitpakken voor die mensen die
zorg het meest nodig zullen hebben.

Temidden van deze toestanden sloeg ik dezer dagen weer
eens het bekende boek op van de negentiende-eeuwse engel-
se public health dokter John Simon, 'Sanitary Institutions'.
Met weemoed! Ik denk dat wij hoog toe zijn aan een twin-
tigste-eeuwse equivalent van zulke visionairen, mensen die
inzicht in la strada paren aan inzicht in het politieke bedrijf.
Ongetwijfeld zijn er onder U mensen van een dergelijke
allure ... Uw tijd om public health van de ondergang te red-
den is krap, dus: get up and show your face, in the political
strada!

Godelieve van Heteren, universitair docent medische ge-
schiedenis, KU Nijmegen.







Marian Oieleman over doktersassistenten:

'‘BESLISSINGEN

NEMEN

MAAKT HET BOEIEND

Marianne Meulepas

'k kwam als bleu

Marian Dieleman:
meisje van het platteland naar Nijme-
gen voor de opleiding. Mijn tweede sta-

ge deed ik in de praktijk van Theo
Voorn. (momenteel hoogleraar huisarts-
geneeskunde in Utrecht en adviseur van
de LHY,, MM) in Oosterhout.. Daar kon
ik toen meteen blijven..

Deze praktijk was één van de vier huis-
artspraktijken die meedeed aan de Con-
tinue Morbiditeits  Registratie  (CMR)
van het Nijmeegs
Alle aandoeningen moesten gecodeerd
worden. Daarnaast kregen alle gezinnen
en alle leden binnen een gezin een
nummer.. Die registratie vormde uiter-
aard een prachtige gegevensbron voor
(promotie- )onderzoeken. Matian Diele-
man verzamelde gegevens voor Speci-
fieke onderzoeksvragen. 'Ook hadden
we regelmatig overleg met de statisti-
cus van het huisartseninstituut om num-
metingen aan te passen. Het verschijn-

sel 'Bewust Ongehuwde  Moeder'
kwam opzetten. Homo's en lesbiennes
gingen vaker samenwonen. Voor die

groepen moesten we nieuwe nummers
invoeren.'

Theo Voorn. en zijn latere collega Johan
Schellekens stelden
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huisartseninstituut. .

haar in de gelegenheid steeds meer han-
delingen te vettichten.

'‘Soms riepen ze mij erbij in de onder-
zoek- of spreekkamer om me iemand te
laten zien met bijvoorbeeld een puk-
keltje. 1k moest proberen te achterhalen
wat er aan de hand was. Dan stelde ik
vragen als: Heeft. u jeuk, doet het pijn,
wanneer is het ontstaan? Ook alle
wondjes kreeg ik te zien. Kijken en
meehelpen was het motto, om het ver-
volgens alleen te kunnen. Stapje voor
stapje ontwikkelde ik mezelf.. Ik deed
bijvoorbeeld de controles bij diabetes-
patiénten: prikken, wegen en het dieet
bespreken. De patiénten gingen inzien
dat de assistente erbij hoorde en zelf-
standig kon adviseren. Zij kriegen ver-
trouwen in mij en gingen makkelijker
dingen aan me vragen. Het was niet ge-
woon in Nederland dat assistenten me-
disch-technische taken  verrichtten.
Maar ik realiseerde me eigenlijk niet zo
dat ik in een hele bijzondere positie zat.
Sterker nog, ik begon me af te vragen
of ik dit werk wel tot mijn vijfenzestig-
ste wilde doen. In 1989 ben ik de partti-
me HBO-Verpleegkunde gaan volgen.
Tijdens de stages kwam ik tot de ont-
dekking dat ik absoluut niet thuis hoor
in grote instituten. Ik ben zo gewend

Marian Dieleman

zelfstandig te beslissen en actie te on-
dernemen en in een kleine setting te
overleggen. Toen ging ik de positieve
kanten van mijn eigen vak weer zien..

Dat was ook het moment dat Marian
Dieleman een paar dagen in de week
voor Stichting 0&0 (huisartsen-onder-
steuning) ging werken. Eerder had zij
meegewerkt aan de brochure Van A tot
Z voor' assistenten en een praatje ge-
houden op een congres. En ze had mee-
geschreven aan het boek In de praktijk
voor assistenten.

'‘Nu ging ik telefoontrainingen geven en
de brochure Telefoon in bedwang voor
assistenten  schrijven. Door mijn werk
bij 0&0 had ik veel contact met andere
assistenten. Daarin werd me pas goed
duidelijk dat ik geluk had gehad met de
bazen bij wie ik werkte. Sommige huis-
artsen vinden het moeilijk om te dele-
geren, gewoon omdat ze het moeilijk
vinden om iets uit handen te geven, of
omdat ze zo graag zelf een wratje aan-
stippen.’

Met de herwaardering voor haar werk
kreeg zij er een ideaal bij: aan andere
assistenten overdragen dat het vak meer
is dan alleen de telefoon aannemen.
'Overigens wordt gemakkelijk onder-
schat hoe moeilijk dat al is, wil je het
goed doen. Als een patiént belt voor
een afspraak, kan ik die zonder meer op
het spreekuur plaatsen. Ik kan ook vra-
gen waarvoor hij die afspraak maakt en
kijken of ik het zelf kan oplossen.
Daarmee maak je je eigen taak aantrek-
kelijker én boeiender en je vormt een
zeef voor de huisarts. Die heeft daar-
door minder vaak het gevoel een
spreekuur_ te draaien voor "flutproble-
men™..




De HBOV volgen betekende dat Ma-
rian Dieleman de praktijk van Voorn en
Schellekens moest vetlaten. De oplei-
ding en de stages namen zoveel tijd in
beslag dat ze onvoldoende wuren over-
hield om daar aan de slag te kunnen
blijven. Ze kon terecht in een gezond-
heidscentrum in Nijmegen. 'Als cen-
trumassistente  krijg je niet alleen tele-
foon voor de huisarts, maar ook voor de
fysiotherapeut,  maatschappelijk  werk
en logopedist.. Ik vond die setting te
ruim..” Na een jaar hield ze het voor' ge-
zien en kwam ze opnieuw in een duo-
praktijk in Nijmegen.

'Dat betekende voor mij even een stap-
je terug. Ik kwam in een pas overgeno-
men praktijk waar de assistente weinig
taken had. Dat kun je niet van de ene
dag op de andere veranderen. Alle par-
tijen - huisartsen, patiénten, de collega-
assistente - moeten langzaam  toe-
groeien naar de nieuwe situatie..

'We zijn begonnen met een patiénten-
folder waanin staat dat de assistente
dingen navraagt.. In de afgelopen vier
jaar  zijn we stapje voor stapje meer
gaan doen. Maar uitstrijkjes bijvoor-
beeld doe ik nog niet. Dat komt nog
wel. Om de zoveel tijd bespreken we
een NHG-Standaard, zoals de adviezen
bij diarree of hoesten. We maken daar
afspraken over. Daarnaast hebben we
werkoverleg. In een speciale agenda
schrijven we belangrijke dingen: over-
lijden en geboorte, opname of ontslag
uit het ziekenhuis, en de waarneem-
diensten. Maar ook boodschappen aan
elkaar, bijvoorbeeld: ik heb de instru-
menten gesteriliseerd, of een back-up
gemaakt.. leder contact dat wij als assis-
tente met een patiént hebben, schrijven
we op de patiéntkaart.. '

Taken delegeren aan de assistente kan
alleen als de praktijk goed is georga-
niseerd. 'Als argument om het niet te
doen hoor je wel eens dat de assistente
het al zo druk heeft, en letterlijk en fi-
guuclijk geen ruimte heeft. om andere
dingen te doen. Dat betekent eigenlijk
dat de praktijkorganisatie niet goed is.
Daar zal je dus mee moeten beginnen.
Je laat bijvoorbeeld patiénten vo6r half
elf bellen voor een afspraak en tussen
de middag zet je het antwoordapparaat
aan. Via de spoedtelefoon is de arts dan
bereikbaar_ voor spoedgevallen. En zelf
heb je de handen vrij om andere dingen
te doen: de administratie of je eigen
spreekuur. Als je een goede daginde-
ling hebt, dan loopt het, dan kun je din-
gen doen. Op maandag werk ik alleen
,s middags. Ik kom dan vijf minuutjes
eerder, mijn collega werkt vijf mi-

nuutjes langer.. In die tijd doen we de
overdracht:. wie komt nog utine bren-
gen, wie belt nog voor een uitslag?
Werken we een hele dag, dan praberen
we zoveel mogelijk de eigen zaakjes af
te werken.'

De laatste jaren is het heel gewoon ge-
worden om te praten over taken delege-
ren. Het NHG bracht standaarden en te-
lefoonkaarten uit en betrok daar af en
toe ook assistenten in. 'Assistenten van
nu willen meer, mogen meer en kunnen
ook meer.. Daardoor hebben ze ook
meer behoefte gekeegen aan nascho-
ling. De Nederlandse Vereniging voor
Doktersassistenten (NVDA) heeft.
twaalf centra in het land die nascholing
verzorgen. Daarnaast zie je op verschil-

‘Allemaal prachtig, maar de
successen zijn mager en de
mensen blijven dik.'

lende plaatsen initiatieven ontstaan van
groepjes assistenten die zelf nascholing
organiseren, Werkgroepen Deskundig-
heidsbevordering ~ Assistenten (WDA).
Een paar jaar geleden waren er drie
WDA's in Nederland, nu zijn er al zo'n
vijftien. Maar de werkgroepen voor
huisartsen (WDH's) organiseren steeds
vaker nascholing waarbij de assistenten
worden uitgenodigd.'

Stichting 0&0 is inmiddels opgeheven,
maar Dieleman geeft nog steeds trainin-
gen en workshops aan assistenten, huis-
artsen of aan gecombineerde groepen.
"Telefoontrainingen, bijvoorbeeld: hoe
ga je om met een mopperende meneer,
of een mevrouw die wil voordringen?
Maar' ook over NHG-Standaarden, zo-
als 'kinderen met koorts: hoe kun je
als huisarts met de assistente afspraken
maken zodat je volgens de standaard
kunt werken? Je kunt als assistente de
moeder adviezen geven. Het Kkindje
hoeft. echt niet op het spreekuur te ko-
men en de dokter hoeft geen visite te
maken. Je moet natuurlijk wel de
alarmsignalen  kennen, weten wanneer
de arts er zelf aan te pas komt. En als
een patiént op het spreekuur - komt,
moet de huisarts weten wat de assisten-
te heeft gezegd. je moet als huisarts en
assistente één lijn volgen.'

Voor andere assistenten is zij natuurlijk

het voorbeeld van hoe het allemaal kan.
'Maar ik probeer niet op te dringen hoe
ik het doe. Ik praobeer enkel over te dra-
gen dat het vak zo leuk is en dat het de
moeite waard is er wat van te maken.'
De meeste trainingen voert ze uit in op-
dracht van het steunpunt deskundig-
heidsbevordering  assistenten  (STEP),
waar assistenten en huisartsen terecht
kunnen voor informatie over nascho-
ling. Daarnaast verzargt ze voor cen-
trumassistenten een deel van de studie-
dagen van de Landelijke Vereniging
van Gezondheidscentra:  (LVG), over
praktijkorganisatie. Het geven van trai-
ningen en workshops spant de ktoon op
haar werk.

'De trainingen overstijgen mijn dage-
lijkse werk en zorgen ervoar dat ik het
een boeiend vak blijf vinden.'

'Op één punt heb ik mijn idealen nioe-
ten bijstellen, en dat is het terrein van
de preventie. Aan iemand met een te
hoge bloeddruk en een te hoge suiker-
waarde, die ook nog eens dik is, geef ik
het advies om af te vallen. Mijn argu-
menten klinken overtuigend zonder de
mensen scheik aan te jagen. Ik begeleid
ze bij het afvallen: inventariseren wat
iemand eet, suggesties geven voor ver-
anderingen, elke twee weken op de
weegschaal en vragen hoe het gaat.
'‘Allemaal prachtig, maar de successen
Zijn mager en de mensen blijven dik.
Mensen die al veertig jaar  of langer
volgens een bepaald patroon leven, ver-
anderen niet zomaar' hun leefwijze,
zelfs niet als ze zien dat ze tot een risi-
cograep behoren. Dat blijft. een abstract
begrip. Ik heb daarom mijn houding
wat bijgesteld. Als ik iemand begeleid
die wil afvallen en ik merk na een paar
maanden dat er geen schot in zit, ga ik
erover praten. Ik merk dan de opluch-
ting bij de ander, want zo iemand komt
vaak met lood in de benen naar je toe.
Dat er landelijk zoveel geld wordt ge-
stopt in preventieprojecten, daar heb ik
wat vraagtekens bij. Kijk, dat het ma-
ken van uitstiijkjes een preventieve
werking heeft, okay. Daar hoeven pa-
tiénten zelf immers weinig voor te
doen. Hetzelfde geldt voor de griep-
spuit. Even een prik halen, dat lukt nog
wel.. Maar je leven drastisch veranderen
omdat een hulpverlener je bij een risi-
cograep heeft ingedeeld, nee, daar ge-
loof ik niet meer zo in.'

Marianne Meulepas isjournalist
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Tekst & redactie: Arko Oderwald

Experiment of therapie

Een artikel in het Hastings Center Re-
port over de vraag wat precies onder
therapie en experiment moet worden
verstaan, herinnerde mij aan een wat
ouder buitenlands bericht over medi-
sche innovatie.

Het begon allemaal met een man in de
Verenigde Staten die 45 minuten na een
hartstilstand door zijn zoon het zieken-
huis werd binnen gebracht.. Het bijzon-
dere was dat de zoon op zeer ingenieu-
ze wijze hartmassage had toegepast..
Beseffende dat hij de tijd tot aan het
ziekenhuis manueel niet zou kunnen
overbruggen, had hij de in ieder huis
aanwezige rubberen ontstopper van af-
voerputjes gebruikt.. De vader ovecleef-
de de hartstilstand en de dokters waren
zeer enthousiast over dit eenvoudige,

maar zeer doeltreffende idee. Met enige
aanpassingen, bijvoorbeeld een hand-
greep in plaats van de houten stok, zou
hieruit. een goedkope en veel effectieve-
re methode dan de directe manuele
hartmassage te halen zijn. De artsen
gingen met het idee verder en ontwik-
kelden een manueel hartmassage-appa-

raat. Dat apparaat moest vervolgens ui-
teraard getest worden. Nu ontstonden er
problemen. Volgens de Amerikaanse

overheid is hier sprake van een experi-
ment, waarvoor toestemming van de
patiént vereist is. Deze kan echter geen
toestemming geven, omdat hij vanwege
de hartstilstand buiten kennis is. En zo
loopt het sprookje van het goede idee
uit op een fiasco, althans in de Verenig-
de Staten. In sommige Europese landen
schijnt het apparaat (dat ongeveer 200
gulden kost) wel in gebruik te zijn.

Het onderscheid tussen therapie en ex-
periment is uiteraard niet zonder be-
lang. Voor de patiént geldt dat experi-
menten, vooral in de eerste fase, geen
enkele garantie op individueel thera-
peutisch succes geven. Daarom worden
medische experimenten begeleid door
extra regels voor de toetsing door een
medisch ethische commissie, die de pa-
tiént moeten beschermen. Het probleem
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is echter dat erkende ook
geen garantie op individueel succes in-
houden; in zekere zin is elke erkende
therapie een (individueel) experiment..
Zeker in het geval van een zeer ingrij-
pende therapie (denk bijvoorbeeld aan
kankertherapieén)  wordt het onder-
scheid met een experiment geringer..
Nog duidelijker wordt dat als er geen
erkende therapie is voor een dodelijke
ziekte, zoals bij aids; elk experiment is
dan al snel een therapie. Dit probleem
is neergelegd in de term ‘experimentele
therapie'; klinisch onderzoek heeft im-
mers een therapeutische intentie. Door
nu de term ‘experiment’ zeer strikt te
hanteren, zullen sommige op theoreti-
sche gronden beloftevolle  medische
handelingsmogelijkheden  nooit. erkend
worden - zoals het bovenstaande voor-
beeld. Is men niet strikt en wordt de
term ‘therapie’ ruim geinterpreteerd,
dan is de patiént mogelijk overgeleverd
aan de arts/onderzoeker. . Ondanks de
therapeutische intentie van ieder experi-
ment dienen deze twee functies niet al-
tijd het zelfde doel of bevorderen zij het
zelfde welzijn. In het artikel wordt uit-
gebreid op dit probleem ingegaan. De
schrijfster heeft. geen oplossing, maar
wijst erop dat het juist speelt in drama-
tische en levensbedreigende  situaties,
waarin verwachtingen en hoop strijden
met de realiteit van de mogelijkheden.
De auteur beveelt. een discussie op dit
punt aan.

therapieén

Nancy M. P. King: Experimental Treat-

ment, Oxymoron or Aspiration? In:
Hastings Center Report, july-august
1995, 6 - IS.

De medische top-tien

Een buitenlands bericht dat eigenlijk
binnenlands is. Nederlandse onderzoe-
kers publiceerden in Social Science and
Medicine een onderzoek naar de vraag
wat Nederlandse medische journalisten
in het geval van geneesmiddelen wel en
niet overnemen uit de (buitenlandse en

Nederlandse) medische (algemene)
vakbladen. Het volgende bleek..

Waar het meest over wordt gepubli-
ceerd in zowel de vakbladen als in de
dagbladen zijn middelen tegen infecties
en middelen die werken op het centrale
zenuwstelsel. . Onze angsten zijn klaar-
blijkelijk redelijk verdeeld over de aars
vallen van buitenaf en die van binne-
nuit. 'Van buitenaf. scoort overigens
wel hoger.. De top-tien geeft ook ver-
schillen te zien. Zo rijst de vraag waar-
om journalisten veel vaker publiceren
over genitale zaken en sexhormonen
dan de vaktijdschriften; het zelfde geldt
voor- alternatieve geneeskunde. De jour-
nalisten publiceren echter beduidend
minder over kanker en over de negatie-
ve aspecten van geneesmiddelen. In het
algemeen overheerst bij journalisten het
goede nieuws het slechte nieuws, het-
geen een zekere invloed zal hebben op
de algemene verwachtingen die het pu-
bliek van de geneeskunde heeft..

Het artikel geeft helaas geen enkel in-
zicht in het waarom van deze verschui-
vingen. Hoe leuk en relevant dit soort
onderzoek ook is, het blijft. beperkt tot
het turven wat er in en uit de black box
gaat. Er mogen dan wat suggesties vol-
gen voor verklaringen, maar die zijn
heel voorzichtig geformuleerd en niet
onderzocht door middel van diepte-in-
terviews en kwalitatief onderzoek. Dat
is jammer, omdat dat meer duidelijk
had kunnen maken van de achtergron-
den van de keuze en de vertaling die de
medische journalisten maken van het
medische nieuws.

Anke M. van Trigt e.a. Setting the agen-
da: does medical literature set the
agenda lor articles about medicines in
the newspapers? In: Social Science and
Medicine, 41, 6 (1995) 893-900

Jegeld en je lever
In de VS heeft de beroemde honkballer

Mickey Mantle de gemoederen lang be-
zig gehouden door' na een levertrans-




plantatie openlijk berouw te tonen over
zijn zondige leven als alcoholist.. De
transplantatie  heeft. echter niet mogen
baten: hij is overleden. Je zou zeggen,
zo wordt betoogd in het Hastings Cen-
ter Report, dat de ethische discussie
over leefstijl en levertransplantatie  hier-
door aangezwengeld zou worden.

In de rechtbanken van de Verenigde
Staten is dat echter niet te merken. Daar
speelt alleen de discussie wie de kosten
voor de levertransplantatie, tussen een
half en een heel miljoen gulden, moet
betalen. Er zijn ziekenhuizen die vooraf
betaling eisen van 100.000 dollar.. Een
weduwe van een man die het bedrag
niet op tafel kon leggen en van wie de
verzekering weigerde te betalen, eist
schadevergoeding  wegens nalatigheid,
contractbreuk, het opzettelijk veroorza-
ken van emotionele stress, fraude en
dood door' schuld. Hieruit wordt eens te
meer duidelijk dat in de VS de recht-
spraak een middel is om (gezondheids)
politieck te maken, zoals onlangs ook
nog eens bleek uit de zaak O.l. Simp-
son. In een dergelijke constellatie wordt
door middel van casuistiek via het recht
bepaald onder welke omstandigheden
een levertransplantatie. als een normale
behandeling moet warden beschouwd.
De uitkomst is nog niet zeker.. Twee
keer werd bepaald dat de verzekerings-
maatschappij moest betalen, één keer
werd de eis afgewezen op grond van de
slechte medische conditie van de pa-
tiént. In de zaak van de weduwe moet
nog vonnis worden gewezen. Het lijkt
er echter op dat een levertransplantatie
niet meer als een experimentele thera-
pie wordt beschouwd, dan wel dat er
politieke druk wordt uitgeoefend om
het woord experiment in dit geval te
schrappen.

In the courts. In:
Report  July-August

Ellen Moskowitz:.
Hastings  Center
1995,48

Nemawashi

In Nederland zijn rechtspraak en poli-
tiek strikt gescheiden. Toch zijn we niet
geheel onbekend met politiek geladen
rechterlijke uitspraken, zoals de ge-
schiedenis van de euthanasie laat zien.
In Nederland is het normaal dat beslis-
singen zoals die rond levertransplanta-
ties, in consensus met alle belangheb-
benden samen en uiteindelijk door de
politiek worden genomen. In geval van
ethische commotie, zoals laatst rond de
abortus van foetussen met een gene-
tisch bepaalde blindheid, wordt ook on-

middellijk opgeroepen tot een nationaal
debat, onder leiding van ethici en medi-
ci en ter advisering van de politici. Dit
Nederlandse besluitvormingsproces

met bettekking tot de gezondheidszorg

wordt in een artikel in Social Science
and Medicine met name genoemd als
een westerse variant op het Japanse ne-
mawashi.

Een Amerikaan, de auteur van het arti-
kel, wilde in Japan op een klinische af-
deling onderzoek doen. Hierover moes-
ten zoveel mensen hun zegje doen, dat
het drie weken van intensief ovetleg
vereiste voordat de decaan positief be-
sliste. De auteur was hier zo door ge-
boeid, dat hij dit fenomeen nader ging
onderzoeken.
een obscuur' praces, maar iedereen die
betrokken is mag zijn zegje doen en
verbindt zich zo met de uitkomst van
het vrij formele proces. Dat wil natuur:
lijk niet zeggen dat iedereen het met het
besluit. eens is of het besluit. ook daad-
werkelijk mag nemen. Wat opvalt is dat
iedereen zowel geacht wordt mee te
praten als in te stemmen met de uit-
eindelijke consensus. Het kost dan ook
enige tijd om deze tweeslachtigheid te
overwinnen. Wie in Japan onderzoek
wil gaan doen, moet er in ieder geval
rekening mee houden dat een derde van
de tijd opgaat aan nemawashi. Wat Ne-
detland betreft:: misschien kan iemand
eens de nemawashi bij Riaggs onder-

zoeken.
Michael D. Fetters: Nemawashi essen-
tial for conducting research in Japan.

In: SociaZ Science and Medicine, 41,3
(1995) 375-381.

Het patriottisch gezondheidsfront

Nadat ik deze zomer uitgebreid door de
lijfarts van Mao was geinformeerd over
de groene tanden van de grote roergan-
ger (gewoon een kwestie van niet poet-
sen) en zijn bizarre ideeén over gezond-
heid, en vervolgens in september hoor-
de hoe Hillary Clinton, na al haar
mislukkingen thuis op het gebied van
gezondheidszorg, de Chinezen de oren
waste over hun bevolkingspolitiek, doet
het introductie-essay van het speciale
Chinanummer van Social Science and
Medicine enigszins vreemd aan.

De heer Wenbo Xu van de Chinese
KNMG komt superlatieven tekort voor
het grote succes van de gezondheids-
zorg in China op werkelijk alle gebie-
den, stevig onderbouwd met cijfers van
het ministerie. Grote successen zijn ook
geboekt op het gebied van ‘family plan-

Hij noemt het weliswaar_

ning, eugenics and optimized rearing',
mede dankzij de mobilisatie van de ge-
hele bevolking om deel te nemen aan
de ‘patriotic health movement. . Deze
enorme prestatie is het grote voorbeeld
voar en zelfs van de VN slogan ‘health
for all by the year  2000". Dat is natuur-
lijk hard nodig, want, zoals de heer Xu
terecht stelt, vooral op het platteland
heeft. de gezondheid van de boeren een
directe invloed op de ontwikkeling van
economie en maatschappij.  Preventie
staat daarom in China hoog in het vaan-
del. Xu besluit. zijn artikel met de
krachtige politieke uitspraak dat ‘de
medische- en gezondheidszorg in China
zal blijven vooruitgaan samen met de
ongestoorde ontwikkeling van de Chi-
nese economie en een betere dienstver-
lening zal brengen om de lichamelijke
en geestelijke gezondheid van het volk
te verbeteren.! 1k stel me zo voor dat de
redactie van SS & M het wel zo beleefd
vond om een Chinese bobo uit te nodi-
gen voor de intreductie, maar propa-
ganda in dit toptijdschrift . blijft vreemd
aandoen.

Andere artikelen zijn gelukkig genuan-
ceerder, terwijl ze toch ook gebruik ma-
ken van de officiéle Chinese cijfers.
Daaruit blijkt dat slechts 5 procent van
het geld naar- de door Xu zo geroemde
preventie (blote voeten!) gaat en 45
procent naar geneesmiddelen. Sinds het
volk moet betalen voor de diensten en
de overheid terugtreedt is enerzijds een
ongelijkheid opgetreden tussen de ar-
men en de rijken en is anderzijds het
aantal vetrichtingen geéxplodeerd om
de kosten te dekken. Al lezende in dit
rijkelijk van cijfers voorziene nummer
blijft het echter moeilijk mij los te
scheuren van mijn door Wilde Zwanen
gevoede argwaan, die zelfs niet door de
paar antropologische  studies wordt
weggenomen. Het zal wel aan mij lig-
gen.

Aspects of the medical care system in

the people’s republic of China. Social
Science and Medicine 41, 8 (1995).
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VITALE STEDEN

Josine van den Bogaard en Ingrid van de Vegte

Omwonenden van het Heemraadsplein in Rotterdam meldden zich eind juli
massaal aan bij de Riagg. ‘Gestresst, gestoord en gek' waren ze van de
aanhoudende drugsoverlast in hun wijk. Met dit protest legden ze de vinger
op de zere plek: wanneer de grote steden niet verder komen dan het
bestrijden van de ergste (zichtbare) overlast, worden de bewoners
langzaamaan ziek. Ongezondere burgers betekenen, naast het individuele
leed, voor een gemeente een afname van de economische en sociale
draagkracht. Endaarmee een steeds instabielere situatie.

De vier grote steden hebben vorig jaar
met hun ‘'Deltaplan’ de hulp van het
Rijk ingeroepen. Het antwoord van het
Rijk is het grote-steden-beleid. Dankzij
dit beleid van deze regering hebben de
lokale bestuurders meer oor gevonden
voor de problemen waar zij - al langere
tijd - mee kampen. Na de afsluiting van
‘convenanten' met de grote vier - er
zijn nog 15 andere steden die onder het
grote stedenbeleid van de regering val-
len, waarmee nog onderhandeld wordt
- zal duidelijk worden wat het beleid
gaat betekenen voor de stedelingen zelf.
Is er perspectief op daadwerkelijke ver-
betering van hun dagelijkse leefsitua-
tie? Het bevorderen van de gezondheid
van groepen met een lagere sociaal-
economische status zal daarin een be-
langrijke plaats moeten krijgen.

NIET VEEL HOOP

De landelijke en lokale discussies ga-
ven nog niet veel hoop. In de aanpak
van problemen overheerst het traditio-
nele oorzaak-gevolg-denken, in plaats
van het denken in communicatie-pro-
cessen zoals die bijvoorbeeld in de Rot-
terdamse sociale vernieuwing in gang
zijn gezet.. De laatste zijn immers moei-
lijker te sturen en hebben een onzeker-
der uitkomst.. Dat er vaak een duurza-
mer resultaat tegenover staat wordt ver-
geten. Men ducft geen tijd te nemen
oplossingen te ontwikkelen die meer
zijn dan symptoombestrijding  of -ver-
plaatsing. Zo vormen het besluit tot op-
heffing van Perron Nul en het versterk-
te politieoptreden tegen drugsoverlast
in Hoog Catharijne op korte termijn en
op die bepaalde plaats een oplossing
(die dringend gewenst was); op langere
termijn is meer samenhang in het beleid
nodig. De burgers, op de drempel van
het Riagg, zijn echter ongeduldig ge-
worden en geven het bestuur nog amper
meer tijd.

Staatssecretaris Kohnstamm van Bin-
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nenlandse Zaken heeft dit ook gecon-
stateerd. Met zijn grote-steden-beleid

probeert hij de steden ruimte te bieden
meer samenhang te brengen in hun aan-
pak. Dit is een stap vooruit.. Toch ont-
komt ook zijn beleid er niet aan te den-
ken in - want te werken met - bestaan-
de  beleidssectoren. Zo zijn de
grote-stad-thema’s  die juist die samen-
hang zouden moeten brengen, te weten
'leefbaarheid’ en ‘veiligheid’, nog gro-
tendeels vertaald in termen van volks-
huisvesting resp. openbare orde. Het
thema 'zorg' is, zo geeft ook de staats-
secretaris toe, beperkt van omvang en
strekking en gaat vooral over ‘witte jas-
sen’. Niet alleen hij maar ook de negen-
tien steden die zijn beleid meebepalen,
hebben blijkbaar - moeite het sector-den-
ken los te laten.

foto Marlies Bosch

VITALE BURGERS

De beoogde samenhang kan worden ge-
vonden door het einddoel voor ogen te
houden: vitale burgers. Een stad heeft
vitale burgers nodig om gezond te func-
tioneren, zoals een bedrijf vitale werk-
nemers nodig heeft. 'Gezonde' (dat is:
in fysiek, mentaal en sociaal opzicht)
burgers zijn een krachtbron voor een
stad of buurt die zelf problemen wil
aanpakken. Dat het hier in sommige de-
len van de grote steden inmiddels be-
hoodlijk aan schott, bewijzen de cijfers
van hun GGD-en: de verschillen in ge-
zondheid zijn zodanig dat van de ene
buurt de bewoners uiteindelijk gemid-
deld vijf jaar' kotter leven dan van de
andere buurt.. Ziekten en gebreken doen
zich er gemiddeld twaalf jaar eerder
voor.. Is het verwonderlijk dat van de
draagkracht ~ van een ‘'ongezondere
buutt’ weinig verwacht mag worden?
En dat eendimensionale  oplossingen
(bijvoorbeeld de woningen vernieuwen,
of meer politie op straat) maar' gedeelte-
lijk soelaas bieden?

De last moet inderdaad worden ver-
licht, maar- voaral moet de draagkracht
van mensen worden versterkt..




it

foto Marlies Bosch

GEMEENTETAKEN

Gemeenten zijn hier nu juist op toege-
sneden: het beschermen en bevorderen
van de gezondheid van hun burgers be-
hoort tot hun taken.

Om te beginnen beschikt een stadsbe-
stuur over een gezondheidsdienst. .. Deze
biedt via het onderwerp ‘gezondheid’
een ingang om de communicatie met
moeilijk  bereikbare groepen in een
stad, zoals illegalen, prostituées, nieuw-
komers, gemarginaliseerden, gaande te
houden. Denk aan een medisch spreek-

uur voor dak- en thuislozen, hygiéni-
sche inspecties van logementen, spuit-
verstrekking,  aidspreventie  'op de

baan'. Het erbij houden van deze groe-
pen is noodzakelijk om de stad (‘geor-
dende vrijheid' volgens de Rotterdamse
burgemeester  Peper) leefbaar te hou-
den. Zo zal de aanpak van het drugspro-
bleem effectiever worden als vertegen-
woordigers van junks kunnen meepra-
ten  over oplossingen. Het  lijkt
vanzelfsprekend, maar het gebeurt wei-
nig.

Verder beinvloedt de leefomgeving de
gezandheid van de mensen en dus ook
de verschillen daartussen. Zo dreef de
omgeving van de bewoners rond het
Heemraadsplein  hen naar het Riagg. De
zorg voor de leefomgeving is bij uitstek
een taak van een stadsbestuur.. Volks-
huisvesting,  stadsreiniging,  recreatie-
voorzieningen,  veiligheidsbeleid:  het
zijn instrumenten waarmee een stad de
gezondheid van haar burgers bein-

vloedt, evenals met onderwijsvoorzie-

ningen, minimabeleid en werkgelegen-

heid. Veelal oorspronkelijk  ontstaan
vanuit. gezondheidsdoelen,  zijn deze in-
strumenten in de loop der tijd een eigen
leven gaan leiden, met eigen doelen.
Als die doelen niet meer in één richting
wijzen is het moeilijk samenhang te
realiseren. Door echter voor ogen te
houden dat ze uiteindelijk invioed heb-
ben op de vitaliteit van de burgers - iets
waar allen bij gebaat zijn -, is het mo-
gelijk samenhang te brengen in de aan-
pak van grote-stads-problemen. Een
sympathiek voorbeeld van het samen-
brengen van doelen vormt ‘de Straat-
krant' , die in enkele grote steden door
daklozen wordt gemaakt en verkocht..
'De Straatkrant'.’ geeft hen eigen inkom-
sten, meer zelfwaardering en een posi-
tiever rol in het straatbeeld. Alle partij-
en winnen hierdoor aan gezondheid.

Om het te realiseren is onder meer aan-
passing van de plaatselijke politiever-
ordening en medewerking van de socia-
le dienst nodig.

Op het onlangs gehouden symposium
'‘Gezondheid en leefomgeving' daagde
Kohnstamm  stadsbestuurders  uit ge-
zondheid te integreren in het niet-zorg-
deel van het beleid. Hij gaf hen eerste
verantwoordelijkheid ~ voor het uitdra-
gen en regisseren van ‘het gevoel dat
ieder er beter op wordt als de gezond-
heid van de burgers impliciet of expli-
ciet wordt bevorderd'. Zij moeten hun

GGD meer uitbuiten als adviseur over
gezondheidseffecten  van beleid en als
knooppunt in de relatie gezondheid-
leefomgeving. De GGD moet die rol
volgens hem ook meer nemen; moet
zijn wethouder zo nodig hinderlijk vol-
gen, zodat gezandheid een geintegreerd
onderdeel van de lokale bestuurlijke be-
sluitvorming wordt.. Van zijn kant zei
Kohnstamm bereid te zijn daar meer
zeggenschap voor de steden tegenover
te stellen. Ook wil hij mee investeren in
het instrument  'gezendheids-effect-

screening' , dat zijn collega Borst wil la-
ten ontwikkelen.

Sommige steden zijn al op weg die ver-
bindende capaciteit van ‘gezondheid’
meer te benutten. Zij voeren ‘gezond
lokaal beleid’, wat meer is dan 'lokaal
gezondheidsbeleid' . Zo wordt bij de
planning van de grote nieuwe wijk
Leidsche Rijn bij Utrecht nadrukkelijk
een visie op gezondheid vanaf het be-
gin geformuleerd; in Rotterdam wordt
in samenspraak met alle betrokkenen
gezacht naar kleinschalige  lokaties
waar druggebruikers terecht kunnen. In
navolging van die steden en ingaand op
de oproep van Kohnstamm  kunnen
rijksoverheid en grote steden samen
zorgen dat we ook kunnen gaan spreken
van 'gezond grote-steden-beleid’.  Dat
heeft. immers nog een hele periode te
gaan.

Langs welke sector dan ook, uiteinde-
lijk hebben de stadsbestuurders de taak
te zorgen voor de gezondheid en het
welbevinden van alle groepen die van
de stad gebruik maken. Zonder gezonde
burgers doet een stad vergeefs een be-
roep op de inzet en de draagkracht van
de burgers, of werkt dat beroep zelfs
averechts.

Josine van den Bogaard en Ingrid van
de Vegte zijn resp. werkzaam bij de
GGD Rotterdam e.0. en de GG&GD
Utrecht.
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KLACHTEN OVER DE HUISARTS
Het medisch tuchtrecht heeft. als gron-
den voor de beoordeling van een klacht
over artsen: ‘'het ondermijnen van ver-
trouwen in de medisch stand', 'nalatig-
heid waardoor ernstige schade is ont-
staan' en ‘grove onkunde'. Het gaat dus
om de kwaliteit van het medisch hande-
len en de bescherming van de patiént..
Deze formulering is veel ruimer dan
'een fout maken' en verwijst naar wat
een patiént van een arts mag verwach-
ten. Dat heeft. ook z'n beperkingen: ook
als de patiént een fout als ontoelaatbaar
ervaart. en vindt dat er gestraft. moet
worden, kan het tuchtcollege, in meer-
derheid bestaande uit beroepsgenoten,
van oordeel zijn dat één en ander hoort
tot de risico's van de beroepsuitoefe-
ning: de betreffende arts wordt dan niet
veroordeeld.

Het boek De huisarts in de medische
tuchtrechtspraak  1982-1993 hiedt een
uitvoerig overzicht van de klachten
over huisartsen en hun waarnemers die
zijn voorgelegd aan de medisch tucht-
colleges - voorzover deze tot een ver-
oordeling van de arts leidden. Daarvoor
hebben de auteurs inzage gekregen in
de meest gesloten archieven van het
Staatstoezicht op de Volksgezondheid.
Naast de gevallen analyseert. het boek
de jurisprudentie en gaat na wat de be-
roepsuitoefening  uit de uitspraken kan
leren en wat de norm daarbij is.

Recht op visite

Veroordelingen van huisartsen en hun
waarnemers over het niet afleggen van
een huisbezoek komen relatief vaak
voar: 90 van de 400 veroordelingen.

Een duidelijke norm. komt uit deze ge-
vallen naar voren. De huisarts moet
goed kunnen onderbouwen waarom hij
niet op een vraag voor een huisbezoek
is ingegaan. Als de arts een telefonisch
hulpvraag accepteert, neemt hij daar-
mee de verantwoordelijkheid  voor de
patiént op zich. Onduidelijke informatie
van de vrager(s), taalproblemen, eerde-
re ingestelde behandelingen van behan-
delende artsen in de waarneming, zelfs
onbehoorlijke bejegening door de pa-
tiént blijken geen acceptabele redenen
om geen visite af te leggen.

Betekent dit nu dat een patiént die om
een visite vraagt, daar dan ook recht op
heeft? Neen, hoewel dit zo zou kunnen
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boeken

lijken. De niet-veroordeelde gevallen,
waarover dus volgens de tuchtrechter
onterecht werd geklaagd, komen in het
boek niet voor. De analyse biedt daar-
mee weinig echte aanknopingspunten

voor artsen die niet weten hoe te reage-
ren op een in hun ogen onredelijk ver-
zoek om een visite.

Fouten bij anamnese, onderzoek, diag-
nostiek, therapie, medicatie, begelei-
ding, nazorg en verwijzen zijn ook re-
denen voor' veroordelingen  geweest..
Weer betreft. het alleen gevallen die re-
sulteerden in een veroordeling. Naast
enkele duidelijke veroordelingen  we-
gens laakbare onzargvuldigheid en on-
toereikendheid valt op dat de tuchtrech-
ter - na een door de arts ingesteld hoger
beroep - deze op zich niet verwijt dat
hij een diagnose heeft gemist, zeker
niet bij complexe of zeldzame ziekte-
beelden. Er dient echter wel steeds
zorgvuldige anamnese en onderzoek
plaats te vinden en bij twijfel is alert-
heid en actief volgen van de patiént ge-
boden.

Een beperkt aantal veroordelingen be-
treft alternatieve  geneeswijzen.  Het
gaat dan om artsen die middelen voor-
schrijven zonder op de risico's daarvan
te wijzen (bijvoorbeeld bij het achter-
wege laten van reguliere middelen) of
niet verwijzen wanneer de toestand van
de patiént dit vergt..

Schenden beroepsgeheim

Hoewel de KNMG expliciete richtlij-
nen heeft. afgekondigd over het geven
van medische verklaringen, blijkt nog
bijna tien procent van de veroordelin-
gen te slaan op het schenden van het
beroepsgeheim. Het gaat vaak om ver-
klatingen ten nadele van patiént (zon-
der diens toestemming), vooral in echt-
scheidingsprocedures.  In feite blijken
huisartsen zich geheel buiten deze za-
ken te moeten houden. Alleen in een
geval van kindermishandeling bleek de
huisarts zich niet op zijn geheimbou-
dingsplicht te kunnen beroepen. De be-
treffende arts was aanvankelijk vrijge-
sproken, maar werd in hoger beroep
alsnog veroordeeld. Daarbij werd expli-
ciet gesteld dat hij de kinderbescher-
ming had moeten inschakelen. Het be-
lang van het kind diende te prevaleren.
Dat is een duidelijke richtlijn.

Zoals al aangegeven, gaat het in dit
boek alleen om de vierhonderd gevallen
waarin het tot een veroordeling is geko-
men - 400 van de totaal ruim 1700 in-
gediende klachten. Ruim driekwart van
de behandelde klachten zijn niet be-
schreven in het boek.

Van die gevallen wordt dus niet bekend
waarom de tuchtrechter de handelwijze
van de arts niet laakbaar beschouwde.
Het boek legt daardoor een te grote na-
druk op de ernstige en (over?)duidelijke
gevallen en is dan ook onbruikbaar om
te beoordelen wat goed en fout is. Hui;-
artsen kunnen daardoor aan dit boek
geen richtlijnen ontlenen. Ook de pa-
tiént - de potentiéle klager - weet niet
wanneer hij kans maakt dat zijn klacht
tot een veroordeling leidt..

De auteurs geven aan zich om logistie-
ke redenen te hebben beperkt.. Het zou
eigenlijk beter zijn per onderwerp te be-
kijken welke scheidslijnen er liggen
tussen wel of niet veroordelen. Dat zou
voor patiént en arts duidelijker aange-
ven wat kan en wat niet kan.

BIC

Overigens zal de nieuwe wet Beroepen
in de individuele  gezondheidszorg
(BIG) voor enkele veranderingen in de
tuchtrechtspraak  zorgen. De wet-BIG
impliceert dat er meer juristen en min-
der artsen betrokken worden bij klach-
tenprocedures. Dit lijkt onafhankelijker
en strenger.. Voor patiénten lijkt het een
eeklijker rechtspraak dan wanneer be-
roepsgenoten elkaar beoardelen. Dat is
echter nu nog koffiedik Kkijken. Mis-
schien oordelen de huisartsen in de
tuchtcolleges zelf eerder strenger over
elkaar dan de jusisten.

Een tweede verschil is dat de oude
tuchtrechtprocedure  niet openbaar is.
Ook de uitspraken worden lang niet al-
lemaal (geanonimiseerd) gepubliceerd.
Dat gaat veranderen. De nieuwe proce-
dure wordt in principe wel openbaar,
tenzij er expliciete redenen zijn voor
beslotenheid. De vraag is of dit tot veel
echte veranderingen zal leiden en dan
een verrijking zal blijken. Bij veel
klachtenprocedures  spelen alletlei ver-
werkingsprocessen  een bepalende rol.
Vaak gaan de klachten over zaken met
ernstige gevolgen, zoals lijden en dood.
Het is de vraag of de betrokkenen met




openbaarheid hiervan zo gelukkig zul-
len zijn.

M.E.F.Heineman en J.HHubben. De
huisarts in de medisch tuchtrechtspraak
1982-1993. Lelystad, Vermande.

Richard Starmans,
mioloog.

huisarts en epide-

ANDERE SEXE, ANDERE
PROBLEMEN

Klachten die patiénten in therapeuti-
sche gesprekken presenteren, moeten in
die interactie bewerkt worden tot be-
handelbare problemen. Dit proces, van
klachtformulering  tot probleemdefini-
tie, is geseksueerd, dat wil zeggen dat
opvattingen  over mannelijkheid en
vrouwelijkheid doorwerken in de inter-
pretatie van de klacht.. Zo zou de diag-
nose ‘depressie’ niet alleen vaker ge-
steld worden bij vrouwen omdat zij er
feitelijk vaker last van zouden hebben
dan mannen, maar' ook omdat hulpver-
leners de probleempresentatie  van vrou-
wen op een dusdanige manier labelen
dat deze eerder past in de DSM-IV cri-
teria voor depressiviteit. .

De interpretatie van het verschil.. De
vertaling van klachten van mannen en
vrouwen in de Riagg, door Fijgje de
Boer, is een studie naar de manier
waarop het proces van sekse-specifieke
interpretatie  in alledaagse therapeuti-
sche gesprekken plaatsvindt... Zestig in-
take-gesprekken, van 30 vrouwelijke en
30 mannelijke cliénten, verspreid over
acht Riagg's, zijn geanalyseerd en ver-
geleken met de intake-verslagen.

De Boer beschrijft allereerst de twee ty-
pen beoordeelde gesprekken, de formu-
lerings- en vraagintakes. In formule-
rings-intakes  geven de hulpverleners
steeds een korte samenvatting of karak-
terisering na een aantal uitspraken van
de cliént.. Hiermee geven zij hun lezing
van het verhaal van de cliént en laatst-
genoemde kan daar al dan niet mee in-
stemmen. Het blijkt dat de intakever-
slagen van dit type gesprekken meestal
meer de formuleringen bevat die de
hulpverlener in het gesprek gebruikte,
dan die van de cliént..

De vraagintakes bestaan puur uit vraag-
antwoord sequenties van resp. de hulp-
veglener en de patiént.. In dit type ge-
sprekken  vindt weinig interpretatie
plaats. Het verslag bestaat uit een vrij
letterlijke weergave van de klachten zo-
als verwoord doar de cliént, gevolgd
door een probleemdefinitie  van de
hulpverlener in termen van standaard-
classificaties.

De ander of jezelf

De verschillen in probleempresentatie
en -interpretatie bij mannelijke en vrou-
welijke cliénten zijn vervolgens aan de
orde. Daarbij onderscheidt de onder-
zoekster cliénten met interpersoonlijke
problemen, werkproblemen en cliénten
bij wie de diagnose depressiviteit. wordt
gesteld. Vrouwen blijken hun klachten
veelal te presenteren in termen van pro-
blemen in de relatie met anderen, ter-
wijl in de probleempresentatie van man-
nen de ander veel minder aanwezig is.
Mannen leggen meer de nadruk op hun
symptomen, op henzelf of op het werk.

Hulpverleners  hetformuleren  klachten
van. vrouwen van 'de ander' naar' hen-
zelf. Termen als 'onzeker' en 'grenzen’'

worden veelvuldig gebruikt.. De hulp-
vetleners  lijken, aldus de Boer, te
werken vanuit. de impliciete opvatting
dat er iets ontbreekt aan vrouwen, na-
melijk het vermogen om voor zichzelf
te kiezen en grenzen te stellen. Dit ver-
mogen dient versterkt te worden. In die
zin sluiten de hulpverleners aan bij fe-
ministische theorievorming over de ont-
wikkeling van de vrouwelijke identiteit.
van theoretici als Chodorow, Baker
Miller en Gilligan. Klachten van man-
nen worden eveneens geinterpreteerd
als problemen die iets met henzelf te
maken hebben. Echter, niet de lossere
egostructuur  wordt hier geprablemati-
seerd maar 'het karakter' of 'het basis-
gevoel''. De oplossing van hun proble-
men ligt meer in het uiten van gevoe-
lens en het  Dhijstellen van het
onbuigzame  karakter.. Aan mannen
wordt impliciet, aldus de Boer, een ego,
'iets van binnen', toegekend en aan
vrouwen niet.

Het proefschrift. besluit met de conclu-
sie dat klachten van vrouwen met man-
nelijke blik beschouwd worden. Zo
wordt hun oriéntatie op de ander gezien
als teken van zwakte, iets om af te le-
ren.

Klachten van mannen krijgen juist een
vrouwelijke blik: zij zouden meer met
hun gevoel moeten. De Boer vraagt zich
af of deze oplossingen juist niet een
averechts effect zouden kunnen hebben,
omdat ze niet goed aansluiten bij de
manier waarop de seksen met prable-
men omgaan.

De lijn raakt zoek

Dit onderzoek bevat een aantal mooie
voorbeelden van de geseksueerdheid
van het intakegesprek in de ggz. Helaas
zijn de analyses van de gesprekken niet
erg overtuigend. Alhoewel het hier een
kwalitatief onderzoek betreft, gebruikt
de schrijfster veelvuldig het mechanis-

me van de kwantitatieve overtuiging
(vijf van de zes vrouwen ..."). Er wor-
den steeds nieuwe fragmenten opge-
voerd om eenzelfde mechanisme te illu-
streren. Zo raakt voor de lezer de lijn
van het betoog zoek en de analyses van
de gesprekken vetliezen diepgang; ze
voegen weinig toe aan de citaten.

Dit laatste komt mijns inziens ook door-
dat niet duidelijk is waarop de gesprek-
ken nu precies geanalyseerd worden.
Wanneer is er precies sprake van een
transformatie van problemen? Wanneer
is een probleempresentatie  sekse-speci-
fiek? En wat wordt precies verstaan on-
der een sekse-specifieke probleeminter-
pretatie? Ik heb de indruk dat de data te
zeer met de 'sekse verschillen-bril'_" op
bekeken zijn en dat er te weinig vooraf
is nagedacht over wanneer er nu eigen-
lijk sprake is seksuering in het taalge-
bruik van de gespreksdeelnemers. .
Een ander punt waar ik mee zit, is dat ik
niet weet wat het normatieve standpunt
is van de onderzoekster.. Moeten hulp-
vetleners nu wel of geen onderscheid
naar sekse maken? Hier en daar sugge-
reert de tekst dat de hulpverlener sekse-
neutraal zou moeten zijn. Maar het is
soms belangrijk om onderscheid naar
sekse te maken, bijvoorbeeld bij verkla-
ringen voor het ontstaan van klachten
en de manier van omgang daarmee.

In andere gevallen is het juist kwalijk
om sekse-onderscheid te maken. Dat
vrouwen, ook als zij niet voldoen aan
de medische criteria, gemakkelijker dan
mannen het label 'depressief' * krijgen, is
daar een voorbeeld van. Ik had het mooi
gevonden als de auteur was ingegaan op
de theorievorming binnen vrouwenstu-
dies omtrent deze problematiek en op
haar- eigen standpunt in deze.

Een laatste punt van kritiek betreft. de
cliéntopvatting die impliciet uit dit boek
spreekt.. Het lijkt te gaan over passieve
wezens, met klachten die voortdurend
geherdefinieerd worden door de hulp-
vetleners. Hoewel in het begin van het
boek gesteld wordt dat het proces van
probleemconstructie  een gezamenlijke
onderneming is, is de rol die cliénten
krijgen toebedeeld in de analyse slechts
marginaal.. Dat is jammer, omdat diver-
se onderzoeken hebben laten zien dat
cliénten wel degelijk, zij het vaak im-
pliciet, invioed hebben op de wijze
waarop hun klacht gedefinieerd waordt..

Fijgje de Boer: De interpretatie van het
verschil. De vertaling van klachten van
mannen en vrouwen in de Riagg. Am-
sterdam, Het Spinhuis.

Wies Weijts
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gnalementen

|n discussies over genetische manipu-
latie en moederschap na de menopauze
hebben de tegenstanders vaak moeite
om argumenten onder woorden te bren-
gen. Intuitief hebben ze bezwaar tegen
het ‘onnatuurlijke’ van dergelijke ver-
nieuwingen, maar wat zijn precies de
argumenten, wanneer we op alletlei ter-
reinen de natuur cotrigeren of een
handje helpen? Zwart. werkt in deze
brachure op heldere wijze twee eerder
verschenen artikelen uit waarin hij pleit
voor (en voorgaat in) nader onderzoek
van deze intuitie. Volgens hem is het
onterecht dat de grandvraag in de nieu-
we medische ethiek is wie er over het
lichaam mag beschikken, in plaats van
in hoeverre men over het lichaam mag
beschikken.

H. Zwart, De natuur als argument in de
ethiek, Nederlandse Vereniging voor
Bio~ethiék, Utrecht 1995

De Ouderenalmanak bevat 300 pagi-
na's bondige en praktische informatie
over wetten, regelingen en voorzienin-
gen op sociaal en juridisch gebied, toe-
gespitst op de specifieke situatie van
ouderen. De almanak_is een uitgave van
het Nederlands Instituut voor Zorg en
Welzijn (NIZW) en is na vier succes-
volle drukken geheel herzien. Voor ou-
deren of zij die professioneel of als vrij-
williger met ouderen te maken hebben.
A. van Lokhuyzen. Ouderenalmanak.
1995, N1ZW.

Verkrijgbaar in pocket-editie  (24,50),
grote letterversie (26,50) en op cassette
(20,-). Te bestellen bij N1ZW: Postbus
19152, 3501 DD  Utrecht, 030-
2306607

Hoe ga ik om met buitenlandse patién-
ten, hoe reageer ik op racistische op-
merkingen van collega's, in hoeverre
hou ik rekening met culturele achterg-
ronden? Er verschijnen de laatste tijd
weer boeken over interculturele zorg
die op de praktijk gericht zijn. Dit boek
vermijdt de valkuil van de vervreem-
ding en exotisering van migranten door
niet alleen iets te vertellen over hun
achtergrond- en subculturen maar die
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ook te vergelijken met de gemiddelde
eigenaardigheden van de Nederlanders.

Het staat vol met verhalen en informa-
tie uit ons rijke culturele en levensbe-
schouwelijke landschap en biedt de le-
zer ook nog inspiratie voor zorg op
maat aan Chinese, Somalische, Iraanse,
Antilliaanse, Kaapverdische en noem
maar op - patiénten.

F. de Graaf, Zorg aan buitenl'anders'?

deel van mijn vak, Bureau Voorlichting
Gezondheidszorg Buitenlanders (030 -
2971144), 1995, prijs f 8,-

De  Stichting Informatie Voorziening
Gehandicapten gaat per | januari aan-
staande op in het Nederlands Instituut
voor Zorg en Welzijn. Dat betekent dat
de twee grootste publieksinformatiebe-

standen in de sector zorg en welzijn
worden samengevoegd. Het 1G-bestand
voor de gehandicaptensector__ vormt een
aanvulling op de sociaal-juridische in-
formatievoorziening van het NIZW. De
twee huidige geautomatiseerde infor-
matieprodukten  van 1G, N1GSYS en
TECHHULP blijven op de markt en
worden door het NIZW verder ontwik-
keld.

Het Ministerie van VWS heeft een sa-
menvatting uitgebracht van de nota
'Zarg voor werk’, waarin het arbeids-
marktbeleid voor de zorgsector wordt
uiteen gezet. Uitgangspunten van het
beleid zijn te vatten in zes kernbegrip-
pen: vernieuwing, integrale aanpak, sa-
menwerking, informatievoorziening  en
efficiency. En laten de eerste letters van
die woorden nou net het woord visie
vormen. Afgezien hiervan een informa-
tieve brachure met feiten en overzicht..
De brochure Zorg voor Werk kan aan-
gevraagd worden bij de afdeling pu-
blieksvoorlichting  van het ministerie
van VWS, Postbus 5406 2280 HK Rijs-
wijk, 070-3407911,, fax 070-3406251.

Door taalbarriére, analfabetisme en cul-
tuurverschillen gebruiken buitenlanders
geneesmiddelen vaak onjuist.. Ook ge-
bruiken buitenlanders gemiddeld meer
geneesmiddelen dan NederJanders. Het

boek 'Geneesmiddelenvoorlichting  aan
Marokkanen en Turken' geeft aan apo-
theekmedewerkers  achtergrondinforma-

tie en concrete oplossingen om verbete-
ringen aan te brengen in de vootlichting
aan met name Marokkaanse en Turkse
patiénten. Er is zowel aandacht voor
mondelinge als scheiftelijke voorlich-
ting (folders, bijsluiters, pictogram.
men). Ook bevat het boek literatuur en
adressen met betrekking tot voorlich-
tingsmateriaal. .

M. Dettingmeijer, M. van Hattum, A.
Paes: Geneesmiddelenvoorlichting  aan
Marokkamen en Turken - Handleiding
voor apotheekmedewerkers. | is verkrijg-
baar bij het Landelijk Centrum GVO
Postbus 5104, 3502 JC Utrecht 030-
2971160 en kost 22,50 inclusief porto-
kosten.

Nieuwe
Redactieleden

Het Tijdschrift voor Gezondheid
& Politiek is op zoek naar en-
thousiaste redactieleden.

Wij zoeken mensen met een bre-
de interesse in de gezondheids-
zorg, met een kritische instelling
en ervaring in redactiewerk. ~Ook
is het wenselijk tijd ter beschik-
king te hebben wvoor gemiddeld
twee keer per maand vergaderen,
het uitvoeren van praktische
klussen en het benaderen en be-
geleiden van auteurs.

Wij zijn een arm blad zonder
mogelijkheden  voor onkosten-
vergoeding. Wij bieden een in-
spirerende omgeving met veel in-
formatie en een netwerk aan con-
tacten via de redactieraad.

Heb je belangstelling schiijf dan
een korte reactie naar de redactie.
Vermeld je ervaring, interesses.
Graag voor 1januari naar lJssel-
dijk 53,8196 KB Welsum.

L




Casemanagement

Eenleer-werkboek over de organisatie en codrdinatie van zorg-, hulp- en dienstverlening
Nora van Riet & Harry Wouters

220 blz. f 49,50 - ISBN 90 232 3069 8
verschijnt december '95

De auteurs willen in dit boek door middel van. theorie en gerichte oefeningen de vaardigheden van het
casemanagement helpen aanleren. Tevens maken zij een vertaling vanuit. de algemene vaardigheden en
algemene theorie naar verschillende werkvelden waarop met casemanagement of met afgeleiden daarvan
wordt gewerkt. Deze terreinen zijn o.a. de zorg voor mensen met een verstandelijke handicap, de
reclassering, de jeugdhulpverlening, de psychiatrie, de gezondheidszorg het ouderenwerk en het
maatschappelijk werk.

Autisme: aanpassen en veranderen
MAH. Mulders, MAT. Hansen, C.JA Roosen

ca. 320 blz. ca. f 59,50 - ISBN 90 232 2878 2
verschijnt december '95

Dit boek geeft een totaalbeeld van wat er omgaat binnen de praktijk van de ambulante hulpverlening
aan autisten. Deel 1 geeft informatie over welke kinderen. adolescenten en volwassenen binnen de
doelgroep autisten en personen met hier aan verwante contactstoornissen vallen en hoe de diagnose
gesteld wordt. Deel 2 informeert wat er na de diagnostiek gebeurt.. Deel 3 laat zien hoe voor autsiten
zoveel mogelijk bewerkstelligd kan worden om het geleerde in praktijk te brengen. Deel 4 laat als
afsluiting enkele.autisten.vanuit hun eigen belevingswereld aan het woord.

Birren.s ABC AutoBiografieCursus

Johannes J.F.Schroots & Lea van Dongen

1995. 144 blz. f 35,00 - ISBN 90 232 3043 4

Velen ervaren het leven als verbrokkeld en hebben behoefte om de rode draden in hun leven te
ontdekken ofte verhelderen. De huidige maatschappij biedt echter nauwelijks een structuur aan
mensen om hun levensgeschiedenis te vertellen en daardoor aan identiteit. te winnen. Nu is een methode
ontwikkeld waarbij mensen gestimuleerd worden om terug te blikken op hun leven. Kort samengevat
schrijven deelnemers aan. de ABC hun autobiografie aan de hand van een aantallevensthema's en
bespreken deze - desgewenst - in kleine groepjes.

Verkrijgbaar in de boekhandel of rechtstreeks bij uitgeverij VAN GORCUM

Postbus 43, 9400 AA Assen
Tel.. 0592 379555/ Fax 0592 372064

---------------------------------------------------------------------------------------------

Bestelcoupon

Naam

Adres

Postcode Woonplaats
Datum Handtekening

Verzoekt te zenden
ex. Case management
eX. Autisme: aanpassen en veranderen

ex. Birren's ABC AutoBiografielCursus

Verkrijgbaar in de boekhandel

Deze coupon faxen -0592 372064 - of in een ongefrankeerde envelop zenden aan:
VAN GORCUM, Antwoordnummer 3, 9400 VB Assen

[ L L L LYY




Tijdschrift voor Gezondheid & Politiek

Het tijdschrift . voor Gezondheid & Politiek wil op een kritische, maar vooral analytische wijze de ontwikkelingen in de
gezondheidszorg  volgen, niet alleen vanuit de verstrekker van de zorg, maar ook vanuit de ontvanger: de patiént. .

Het tijdschrift . wordt uitgegeven in samenwerking met de Stichting Gezondheid & Politiek en verschijnt 6x per jaar..

Nu met kennismakingsprijs

f-80;00-voor particulieren -/ nu f 70-
f—12-0700>voor instellingen -/ nu f 110,-

BESTELBON

Fax of stuur deze bon in een ongefrankeerde envelop naar.
Uitgeverij VAN GORCUM, Antwoordnummer 3, 9400 VB Assen, Tel. 0592 379555 / Fax 0592 372064.

Naam

Adres

Postcode Woonplaats
Datum Handtekening

Abonneert zich tot wederopzegging  op het Tijdschrift voor Gezondheid & Politiek. .

Ge

A
Het Tijdschrift voor Geneeskunde en Ethiek iseen kwartaalblad dat wil bijdragen aan de gedachtenvorming inzake
gezondheidszorg, ethiek en christelike levensbeschouwing.

Wilt u het tijdschrift. kado geven of iemand verrassen met een proefexemplaar vult u dan onderstaande bon in, dan zorgen
wij ervoor dat het tijdschrift. op het juiste adres wordt bezorgd. Uiteraard kunt u ook zelf een abonnement nemen.

Abonnementsprijs 1996 Faktuuradres
O particulieren i 55- Naam
O instellingen i 70,- Adres
i Postcode
Bestelbon
Woonplaats

Graag aankruisen wat van toepassing is:
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