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Mensen met hiv worden vaak gestigmatiseerd en gediscrimineerd. 
Als vereniging geloven we dat de meest duurzame oplossing tegen 
stigma ligt in het versterken (empoweren) van mensen met hiv, zodat 
stigma geen grip krijgt. Maar… dat is gemakkelijker gezegd dan gedaan. 
Om goede handvatten en concrete oplossingen te kunnen bieden, is 
een heldere analyse nodig van waar mensen met hiv tegen aanlopen. 
Daarom nemen we dit onderwerp, hiv-stigma in Nederland, nog eens 
onder de loep aan de hand van het onlangs gepubliceerde onderzoek 
van Sarah Stutterheim en haar collega’s en onze eigen ervaringen uit de 
praktijk.

STIGMA IN 2021: 
WAAR STAAN WE?

Hiv-stigma in Nederland
Op de bladzijden 20 en 21 van deze 
plus> vind je de factsheet Hiv-stigma 
in Nederland, veranderingen in de tijd. 
De factsheet bevat de belangrijkste 
resultaten uit het onderzoek van 
Stutterheim en collega’s. Met deze 
resultaten kunnen we gerichtere 
acties opzetten, omdat we nu weten 
waar stigma nog vaak voorkomt, 
zoals in de zorg (34%) en in de media 
(71%). Wat volgens Stutterheim ook 
een van de aanleidingen was voor 
het onderzoek: “Data helpt! Zeker 
voor de lobby vanuit de community.” 
Ook geeft de factsheet in één 
oogopslag een goede indruk van de 
verbeteringen, want die zijn er veel. 
“We zien dat in naaste contexten 
– dus met familie en vrienden – er 
vooruitgang is geboekt. En dat is heel 
positief, want het zijn de reacties van 
de mensen die dicht bij ons staan die 
het meest tellen. Ik gok erop dat n=n 
(niet meetbaar = niet overdraagbaar, 
red.) hier een rol in heeft gespeeld. De 
angst lijkt afgenomen te zijn.”

Stigma in de zorg
We zijn blij met deze positieve 
ontwikkelingen, en willen die lijn 
voortzetten. Daarom zoomen we juist 

in op de plekken waar het niet goed 
gaat, bijvoorbeeld in de zorg. Uit het 
onderzoek blijkt namelijk dat stigma 
in de zorg is gestegen. Volgens 
Stutterheim een zorgwekkende 
ontwikkeling. Vooral stigmatiserende 
ervaringen zoals ‘fysiek afstand 
nemen’ en ‘buitenproportionele 
voorzorgsmaatregelen’ komen 
nog te vaak voor in de zorg. 
“Voor buitenproportionele 
voorzorgsmaatregelen denk ik dat 
wij in Nederland een vrij unieke 
situatie hebben. Wereldwijd worden 
in de zorg niet overal universele 
voorzorgsmaatregelen toegepast. 
Ik kom oorspronkelijk uit Canada, 
een van de landen waar altijd 
handschoenen worden gedragen. 
In Nederland is dat niet zo. Het 
probleem daarmee is dat als je niet 
een lijn trekt daarin, en je dan wel 
handschoenen aantrekt bij iemand 
met hiv, het dan misgaat”, zegt 
Stutterheim.

Initiële angst
Zorgverleners die stigmatiserend 
gedrag tonen doen dat vooral uit 
angst om zelf geïnfecteerd te raken, 
vertelt Stutterheim. “Ze handelen vaak 
vanuit een initiële angst. 

“Het was tijd om weer te gaan kijken 
of hiv-stigma minder geworden is. 
In de afgelopen jaren zijn er allerlei 
ontwikkelingen geweest waardoor 
je zou verwachten dat het beter 
is geworden. Je hebt de n=n-
boodschap, je hebt PrEP. Je hoopt 
dat dat iets doet met stigma”, vertelt 
Stutterheim aan de telefoon. Die 
verwachtingen zijn gelukkig waarheid 
gebleken. In veel situaties zien we 
een daling van stigma. Het gaat 
bijvoorbeeld veel beter in het contact 
met familie en vrienden, maar dat 
geldt niet voor het contact in de zorg. 
“Ik had gehoopt dat het beter zou zijn 
geweest”, zegt Stutterheim, “maar 
ik had dat niet zozeer verwacht. Wat 
ik wel schrijnend vind, is dat er een 
verslechtering is in de zorg. 
Die verslechtering laat zien dat 
we niet alleen nog steeds moeten 
werken tegen stigma in de zorg, 
maar dat het nog urgenter is dan 
voorheen.”

Vervelende ervaring in de zorg? Onderneem actie
Je wordt anders behandeld of mogelijk afgewezen vanwege je hiv-
status? Of iemand houdt zich niet aan het beroepsgeheim of gaat 
onzorgvuldig om met de privacy van gegevens in je medisch dossier? 
Blijf niet met een vervelend gevoel lopen, maar onderneem actie. Ga het 
gesprek aan en zoek antwoorden op jouw vragen. 
Lees wat je nog meer kunt doen op hivvereniging.nl/klachten.

In 2007 heeft Sarah Stutterheim, 
onderzoeker en psycholoog aan 
de Universiteit Maastricht, samen 
met collega’s onderzoek gedaan 
naar hiv-stigma in Nederland. In 
2019/2020 is dit onderzoek met 
steun van het Aidsfonds herhaald. 
Hierin is samengewerkt met de Hiv 
Vereniging en de Open Universiteit. 

Sarah Stutterheim, onderzoeker en 
psycholoog Universiteit Maastricht
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GEVOLGEN VAN STIGMA

VERANDERINGEN IN DE TIJD

MINDER STIGMA

HIV STIGMA IN NEDERLAND   

VRAGEN OVER HET ONDERZOEK?
Dr. Sarah Stutterheim
s.stutterheim@maastrichtuniversity.nl

gefinancierd door

Mensen met hiv in Nederland ervaren in 2020 minder stigmatisering door familie en vrienden 
dan in 2007. Dit is ook op het werk en in de financiële dienstverlening het geval. Stigmatiserende 
berichten in de media zijn ook afgenomen, maar komen nog steeds zeer vaak voor. 

Veel mensen hadden ervaring met stig-
matisering in de LHBTI+ gemeenschap 
(59%), met seksuele partners (57%) en 
tijdens het uitgaan (56%). Er is hier geen 
verbetering te zien ten opzichte van 2007.

Er is een toename van stigmatiserende 
reacties in de zorg, hoewel alleen de 
toename in ziekenhuizen statistisch 
significant was. De onderstaande 
uitingsvormen van stigmatisering 
komen in 2020 vaker voor dan voor-
heen.

Bijna alle mensen met hiv zijn bekend met n=n (98%). 
n=n staat voor de boodschap dat iemand met een onder-
drukt virus hiv niet kan overdragen. Zij kregen deze kennis
van hun hiv-behandelaar of -consulent, de Hiv Vereniging, 

of via de media. 50% geeft aan dat dit een 
zeer positieve impact had op hun ervaring 
van hun hiv. 13% is nog niet overtuigd van  

de n=n boodschap.
https://www.hivvereniging.nl/n-is-n 

VRAGEN OVER LEVEN MET HIV?
Servicepunt van de Hiv Vereniging 
020-689 25 77, ma, di, do van 14 - 22 u
servicepunt@hivvereniging.nl  
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MEER STIGMA IN DE ZORG
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Ervaringen met stigmatisering kunnen leiden tot 
een slechtere mentale gezondheid, minder sociale 
steun en minder therapietrouw. 

PrEP
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De meeste mensen met hiv zijn bekend met 
PrEP (94%). 80% heeft deze kennis in de 

afgelopen vijf jaar verworven. 
37% geeft aan dat de kennis
over PrEP een zeer positieve

impact heeft gehad op hoe zij hun hiv 
ervaren. 

n = n

WAT MOETEN WE DOEN?
Verminder stigmatisering in de media, 
in de LHBTI+ gemeenschap, met daten 
en in de zorg. Dus:

35%
26%

naaste familie

-9%

verspreid de boodschap n  =  n

praat over PrEP 

stimuleer mensen na te denken over 
hun denkbeelden en vooroordelen 
over hiv en over mensen met hiv

maak de negatieve gevolgen van 
stigmatisering duidelijk
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Bij stigma weten we dat het om een  
tweeledige reactie gaat. Je hebt de 
eerste automatische reactie. Die 
reactie is niet doordacht en is vaak 
een angstreactie. Die angstreactie, 
die in je lijf gebeurt, is er vaak veel 
sneller dan de reactie in je hoofd. Je 
hoofd kan die eerste angstreactie 
dan corrigeren: eigenlijk hoef ik in 
deze situatie niet bang te zijn, want 
ik heb voorzorgsmaatregelen, want 
er is n=n. Maar dat is puur kennis, en 
kennis alleen is onvoldoende. Het 
is even belangrijk dat we de initiële 
angstreactie corrigeren en dat 
gebeurt alleen door daadwerkelijk 
te ervaren dat je niet angstig hoeft 
te zijn, en daarvoor moet je wel in 
contact komen met mensen met hiv.”
Gezien het feit dat de hiv-populatie 
in Nederland relatief klein is, zullen 
veel zorgverleners weinig in aanraking 
komen met mensen met hiv. Het kan 
dus zijn dat jij de eerste persoon met 
hiv bent waarmee je zorgverlener 
in aanraking komt. Stutterheim 

draait het graag om: “Mensen met 
hiv komen in contact met allerlei 
zorgverleners waarvan er veel geen 
ervaring hebben met mensen met 
hiv. Je krijgt dan een opeenstapeling 
van negatieve ervaringen in de zorg.” 
Ondanks dat de intenties van de 
zorgverleners meestal niet verkeerd 
zijn, hebben hun acties wel een 
dehumaniserend eff ect. Er wordt 
vooral gekeken naar hiv, en niet naar 
de persoon. Stutterheim benoemt in 
ons gesprek dan ook het belang van 
empathie vanuit de zorgverleners. 
“Om stigma te bestrijden, kun je 
eraan werken om mensen met hiv 
steviger in hun schoenen te laten 
staan. In de zorg is dat moeilijker, 
omdat er een machtsverschil zit 
tussen de arts en de patiënt. In 
alle relaties waar sprake is van een 
machtsverschil, is het aan degene 
met meer macht om de eerste stap 
te zetten. Een empathische houding 
aannemen in de context van arts-
patiëntencontact, dat helpt.”

Gevolgen van stigma
De urgentie van het verminderen van 
stigma in de zorg wordt ook duidelijk 
als we kijken naar de gevolgen ervan. 
In het 2020-onderzoek heeft 13% 
van de deelnemers namelijk zorg 
ontweken. “Het kan zijn dat iemand 
naar een andere tandarts gaat, maar 
er zijn ook mensen die bepaalde zorg 
vermijden. In de context van een 
ouder wordende hiv-populatie is dat 
iets wat we niet willen”, benadrukt 
Stutterheim. Daarnaast laat het 
onderzoek ook zien dat er verbanden 
zijn tussen stigma en depressie, 
tussen stigma en angst en tussen het 
ervaren van stigma en het hebben van 
minder sociale steun. Ook blijkt dat 
stigma samengaat met minder goede 
therapietrouw. Allemaal negatieve 

gevolgen voor de kwaliteit van leven 
voor mensen met hiv.

Wat kunnen we doen?
De factsheet van Stutterheim en 
collega’s geeft ook vier actiepunten 
om stigma te verminderen, waaronder 
het verspreiden van de n=n-
boodschap, niet meetbaar = niet 
overdraagbaar. Een boodschap die 
bekend is bij 98% van de deelnemers, 
“maar”, zegt Stutterheim, “13% van 
de mensen met hiv in het onderzoek 
betwijfelt het. Dat is zorgwekkend. 
Daaraan moet dus worden gewerkt. 
Die onzekerheid komt denk ik omdat 
de n=n-boodschap jaren geleden 
nog omstreden was. Men was toen 
heel terughoudend, begrijpelijk, en 
het duurde best wat jaren voordat we 

Voorlichting aan zorgprofessionals
De Hiv Vereniging geeft ook voorlichting aan zorgprofessionals, 
vaak studenten die in opleiding zijn. Hiermee zorgen we dat de 
zorgprofessionals de juiste kennis hebben voordat ze het veld ingaan 
en geven we ze ook de middelen om onjuistheden in het veld te 
ontkrachten. Zo kwam er afgelopen jaar tijdens een voorlichting 
aan studenten in een multidisciplinaire samenstelling gedateerde 
informatie naar boven. Binnen de opleiding voor OK-assistent bleek 
het lesmateriaal over hiv en het bijbehorende risico gebaseerd te zijn 
op een oude richtlijn, die haaks staat op het huidige n=n-standpunt. 
De vereniging heeft contact opgenomen met de opleiding en de LVO 
(Landelijke Vereniging Operatieassistenten) en gaat het gesprek aan 
over het verouderde lesmateriaal.

Ongelijke behandeling in de mondzorg?

Nog steeds krijgt de Hiv Vereniging 
meldingen binnen van negatieve 
ervaringen in de mondzorg 
(bijvoorbeeld bij de tandarts). Dit 
komt overeen met het onderzoek van 
Stutterheim en collega’s, waar 34% 
van de deelnemers aangeeft stigma 
te ervaren bij de tandarts. 

De Hiv Vereniging biedt op individueel niveau ondersteuning bij het 
indienen van een klacht, maar voert ook op collectief niveau gesprekken 
met koepelorganisaties als het KNMT (Koninklijke Nederlandse 
Maatschappij tot bevordering der Tandheelkunde). We benadrukken 
het belang van een zorgvuldige naleving van de Richtlijnen 
Infectiepreventie binnen mondzorgprakijken (KNMT, 2015), zodat ook 
mensen met hiv goede mondzorg krijgen. Hiv moet namelijk geen 
belemmering zijn en je hoeft ook niet aan het eind van de dag te worden 
geplaatst of onnodig te worden doorverwezen naar de kaakchirurg.
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konden zeggen ‘het is okay’. Dat is nog 
niet helemaal doorgedrongen. 
We lieten mensen in de vragenlijst ook 
uitleggen waarom ze de boodschap 
niet geloven. Wat je dan terugziet, is ‘ik 
weet het, maar...’. Die angst van toen, 
die achtervolgt ons.”
Daarnaast wil Stutterheim mensen 
stimuleren om meer na te 
denken over hun denkbeelden 
en vooroordelen over hiv. Dat is 
een kwestie van bewustwording. 
Mensen moeten zich dan ook 
bewust worden van de negatieve 
gevolgen van stigmatisering, 

ongeacht of iets wel of niet 
stigmatiserend bedoeld was.
“De vraag die ik regelmatig krijg, is 
of we naar de intentie of naar de 
uitkomst moeten kijken. Ik ben van 
mening dat je moet kijken naar hoe 
het overkomt op de persoon. Als het 
niet goed overkomt, dan moeten we 
het aanpassen, ook al was bepaald 
gedrag of een uitspraak niet zo 
bedoeld. Want als je het perspectief 
van de ander inneemt, als je 
empathisch met elkaar omgaat, dan 
bereiken we veel meer. Dan is onze 
wereld gewoon veel beter.”

Haartransplantatie? Ook voor mensen met hiv!
Tijdens de coronapandemie hebben in Nederland meer haar-
transplantaties plaatsgevonden. Ook mensen met hiv hebben hier 
interesse in, maar de Hiv Vereniging krijgt vaak meldingen binnen van 
weigering van een haartransplantatie. Dit is natuurlijk niet correct; ook 
mensen met hiv moeten gewoon een transplantatie kunnen krijgen. 
De vereniging heeft samen met de Nederlandse Vereniging van Hiv-
Behandelaren (NVHB) bezwaar gemaakt tegen de oude veldnorm 
van de Nederlandse Vereniging Voor Cosmetische Chirurgie (NVCG), 
en met succes. In de nieuwe veldnorm staat hiv niet meer vermeld 
als contra-indicatie, wat betekent dat mensen met hiv gewoon een 
haartransplantatie of andere cosmetische ingrepen mogen ondergaan. 
Wij hopen hiermee makkelijker te kunnen aankloppen bij privéklinieken 
die mensen met hiv weigeren.

Neem contact op met het Servicepunt!
Heb jij stigma ervaren en wil je erover praten of zoek je ondersteuning 
in het aanpakken van uitsluiting vanwege je hiv-status? Neem dan 
contact op met het Servicepunt, waar getrainde vrijwilligers je te woord 
staan en samen met jou naar een oplossing kunnen kijken. 
Het Servicepunt is bereikbaar op 020 - 689 25 77 (geopend op ma, di 
en do van 14.00 - 22.00 uur) of via servicepunt@hivvereniging.nl.


