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Het jaar 2012 heeft voor HVN in belangrijke mate in het teken gestaan van de uitvoering van de
financieel noodzakelijk geworden reorganisatie. Als gevolg van bezuinigingen van subsidiegevers heeft
de vereniging het aantal fte's moeten terugbrengen en de vaste lasten — met name de huurlasten —
moeten terugbrengen.

Hoewel dit een pijnlijk proces is geweest, dat van velen een grote inspanning heeft gevraagd is het
gelukt zowel de reductie in het aantal fte's als de vermindering van de huurlasten — door afstoting van
één gehuurde verdieping — volgens het beoogde schema te realiseren. Het bestuur heeft veel
waardering voor de zeer constructieve opstelling van letterlijk iedereen in dit zeer moeizame proces.
Het is heel fijn, dat we kunnen constateren dat HVN nu in ieder geval een goede uitgangspositie heeft
om ondanks een verminderde begroting haar essentiéle taken ook de komende jaren te kunnen
blijven uitvoeren.

Ondanks de druk van de reorganisatie zijn er gelukkig ook veel positieve zaken gerealiseerd. Zo
verscheen een nieuwe brochure Positieve seksualiteit en werd de brochure Positief werkt vernieuwd.
Er werden belangrijke vorderingen gerealiseerd in het opzetten van een landelijk netwerk voor
(potentiéle) adoptie-ouders van hiv-positieve kinderen en er werd een workshopreeks gestart, gericht
op mensen die relatief kort weten dat ze hiv-positief zijn. Deze workshopreeks, genaamd Positief
leven, is bedoeld om mensen door informatie en lotgenotencontact weerbaarder en sterker te maken.
Zij werd aangeboden via de hiv-behandelcentra en uiteindelijk zijn er zeven workshopreeksen
uitgevoerd. Hoewel gestart als project, is het de bedoeling om uiteindelijk tot een permanent aanbod
van deze workshopreeksen te komen.

Op medisch gebied was er het afgelopen jaar een toenemende aandacht voor AIN, de voorstadia van
anale kanker. Deze kanker, veroorzaakt door het HPV-virus, komt veel voor bij hiv-positieven. Mede op
aandrang van HVN zijn er inmiddels onderzoeken gaande naar de beste methodes van screening en
behandeling, met het doel uiteindelijk te komen tot een heldere richtlijn daarvoor. Een andere
belangrijke ontwikkeling is de trend om steeds eerder te behandelen, van belang voor zowel het
individu als de algemene volksgezondheid. Hoewel HVN zeker niet afwijzend staat tegenover eerder
behandelen waakt zij er in dit dossier voor, dat het belang van de individuele hiv-positieve optimaal
gerespecteerd blijft.

Het is jammer, dat de pogingen van HVN om tot feedbackgroepen van patiénten te komen die op
reguliere basis met de hiv-behandelcentra kunnen overleggen over allerlei aspecten van de zorg,
moeizaam verlopen. Er hebben slechts op een paar locaties eenmalige bijeenkomsten plaatsgevonden
met relatief weinig patiénten. We zullen moeten bezien hoe we de toch gewenste patiéntenparticipatie
op een andere wijze kunnen vormgeven.

Aids Memorial Day heeft in 2012 voor de laatste maal plaatsgevonden op de wijze zoals we die in de
loop der jaren zijn gaan kennen. Dit jaar werd stilgestaan bij 30 jaar hiv en aids in Nederland. Zowel
de behoefte aan herdenken als de vorm waarin men dat wil doen, is veranderd. Mede aan de hand
van de gepeilde mening van de bezoekers in 2012 wordt bezien hoe ‘herdenken’ in een nieuwe,
modernere, vorm gegoten kan worden.

In november 2012 maakte directeur Robert Witlox bekend, dat hij HVN in april 2013 gaat verlaten. Na
een periode van 11,5 jaar bij HVN en bijna 25 jaar in het hiv-aidsveld heeft hij er behoefte aan zijn
leven een nieuwe wending te geven. Nu de reorganisatie is afgerond en HVN zich weer in een stabiele
situatie bevindt is een vertrek ook mogelijk zonder al te veel overgangsproblemen. Het bestuur is
Robert zeer erkentelijk voor alles wat hij voor HVN heeft gedaan en wenst hem heel veel succes en
geluk toe met alles wat hij in de toekomst gaat ondernemen.



Tenslotte zijn er natuurlijk weer veel bijeenkomsten, thema-weekenden en -avonden, hiv-café's,
gespreksgroepen, lunches en andere activiteiten georganiseerd door de secties, regio's en afdelingen
van de vereniging. Vaak met ondersteuning van de staf, maar altijd met heel veel eigen inzet. Zeker
nu de staf is ingekrompen blijven actieve vrijwilligers essentieel voor de vereniging. Het bestuur is
zowel de staf als alle vrijwilligers uitermate dankbaar voor alles wat in 2012 voor de vereniging is
gedaan.

Hans Polee,
voorzitter



1. Belangenbehartiging
.|

HIGHLIGHTS — De kwaliteit van zorg dreigde in 2012 in gevaar te komen. Door de val van kabinet Rutte I en het
samen optrekken met het veld is dat niet gebeurd. Informatievoorziening, ook over comorbiditeit, blijft belangrijk.
De juridische positie van mensen met hiv in de zorgsector en in de horeca is versterkt door twee oordelen van de
Commissie Gelijke Behandeling (CGB) waarbij mensen met hiv in het gelijk zijn gesteld. De multidisciplinaire
richtlijn Hiv en Arbeid en de geheel herziene uitgave van de gids Positief werkt zijn beschikbaar gekomen en
stappen zijn gezet voor een netwerk voor adoptieouders van kinderen met hiv.

1.1 Medische zaken en zorg

OVERHEVELING EN WBMV

In 2011 ontstonden er plannen om te bezuinigen op de hiv-zorg. De behandeling zou uit de Wet Bijzondere
Medische Verrichtingen (WBMV) gehaald worden, waardoor de centralisatie van de zorg in gevaar kan komen.
Daarnaast wilde VWS de vergoeding van de hiv-zorg overhevelen van het Geneesmiddelen Vergoedingssysteem
(GVS) naar het ziekenhuisbudget. Hierdoor ontstaat onder andere het risico dat hiv-remmers niet meer via de
openbare apotheek geleverd kunnen worden.

De plannen voor de WBMV en de overheveling zijn na de val van het kabinet Rutte I controversieel verklaard.
Daardoor is het dit jaar relatief rustig geweest rondom deze plannen. HVN trekt in de dossiers gezamenlijk op
met de Nederlandse Vereniging voor Hiv Behandelaren (NVHB), Stichting Hiv Monitoring (SHM) en het Aids
Fonds. Met deze organisaties is dit in 2012 zeven keer besproken.

Veldbrede samenwerking is de beste manier om te voorkomen dat de kwaliteit van zorg slechter wordt. HVN
staat voor goede kwaliteit van zorg bij de behandeling. Daarbij is het essentieel dat behandelcentra aan alle eisen
voldoen, hiv-remmers beschikbaar zijn via apotheken in de buurt en dat één apotheek de interacties tussen
medicatie bewaakt.

HEepATITIS C

Op de website is het dossier hepatitis C totaal vernieuwd. In het dossier staat uitgebreide informatie over het
voorkémen van overdracht, het desinfecteren, het beloop en de behandeling van hepatitis C (HCV). Daarnaast
bevat het dossier nieuwsberichten, wat bij HCV belangrijk is, omdat de medische ontwikkelingen razendsnel
gaan. Het dossier is sinds begin maart 2012 ruim 3000 keer bezocht.

HVN heeft bij CVZ gevraagd om een snellere beoordeling van de HCV-remmers telaprevir en boceprevir. Deze
middelen waren medio 2011 in de EU geregistreerd terwijl ze pas in april 2012 in het basispakket kwamen. De
beoordeling van de HCV-remmers die nu in onderzoek zijn, moet sneller gaan.

De stafmedewerker heeft bij de gespreksgroep voor homomannen met HCV van Poz&Proud (P&P) informatie
gegeven. Daarnaast participeert hij in een besloten facebookgroep voor deze mannen en geeft daar informatie,
nieuws en ondersteuning.

OuUD WORDEN MET HIV EN COMORBIDITEIT

Ook hiv-positieven die succesvol behandeld worden, krijgen op relatief jongere leeftijd ouderdomsklachten
(comorbiditeit). HVN besteedt veel aandacht aan deze problematiek via de website en Hivnieuws. De kerngroep
oud worden met hiv, waarin vertegenwoordigers van het Aids Fonds, Schorer en het OLVG, functioneerde minder
goed als gevolg van het faillissement van Schorer (dat de voorzitter leverde).

Mensen met hiv krijgen eerder en vaker te maken met ouderdomsaandoeningen en comorbiditeit dan mensen
zonder hiv. Dat vraagt om een aanpassing in de zorg voor deze mensen, mede omdat het aantal mensen met hiv
boven de 50 groeit. Realisatie van een plan van aanpak Oud worden met hiv heeft vertraging opgelopen door het
uitlopen van een beleidsverkenning en wegvallen van een partner (Schorer). Daardoor is het in 2012 niet
mogelijk geweest een vervolg op dit plan van aanpak te realiseren (gepland: zorgstandaard voor hiv
gepubliceerd). De beleidsverkenning heeft bevestigd dat de aandachtspunten uit de inventarisatie van het Aids
Fonds (2009) en de expertmeetings (2011) nog steeds actueel zijn. Met experts uit de hiv-behandeling zijn de
hoofdlijnen en oplossingsrichtingen voor het plan van aanpak bepaald. Twee knelpunten zijn bijvoorbeeld het
ontbreken van beleidsregie en de codrdinatie van de zorg rond multimorbiditeit. Deze hoofdlijnen zijn ter toetsing
voorgelegd aan deelnemers van een workshop tijdens het nationaal congres Soa*Hiv*Seks en werden door hen
bevestigd. Begin 2013 zal het plan van aanpak in de vorm van een advies worden gepubliceerd.

LEVERINGSPROBLEMEN HIV-REMMERS

Ook nu is het weer een aantal keren voorgekomen dat apothekers bepaalde hiv-remmers niet kunnen leveren
omdat de groothandel door zijn voorraad heen was (geéxporteerd heeft). Wanneer dit gebeurde, heeft HVN de




fabrikanten telkens op dit probleem gewezen. HVN geeft op de website informatie over wat hiv-positieven die in
een dergelijke situatie komen, het beste kunnen doen.

ORGAANDONATIE

In 2011 heeft HVN de Nederlandse Transplantatie Stichting gevraagd om het mogelijk te maken dat hiv-
positieven orgaandonor kunnen worden voor hiv-positieven. In 2012 heeft de stichting, na raadpleging binnen
Eurotransplant, besloten dit mogelijk te maken.

ZICHTBARE ZORG

HVN heeft input geleverd aan het project Zichtbare Zorg. Dit betreft zowel het zichtbaar maken van de medische
kwaliteit van hiv-zorg als de klantpreferenties. Een probleem met Zichtbare Zorg is dat het de zorg niet echt
zichtbaar maakt. Hiv-positieven kunnen nog niet goed de kwaliteiten van de verschillende hiv-behandelcentra via
Zichtbare zorg met elkaar vergelijken. HVN heeft meerdere keren geprobeerd om tot een afspraak te komen om
dat te veranderen, maar dat is niet gelukt.

HVN is niet ingegaan op het aanbod van de firma Mediquest om de gegevens van Zichtbare Zorg tegen betaling
zichtbaar te maken.

(VOORSTADIA) VAN ANUSKANKER

HVN volgt met argusogen de uitbreiding van de screening en behandelingsmogelijkheden van voorstadia van
anuskanker (AIN). Het onderwerp keert tijdens overleg met de NVHB geregeld terug. Daardoor zijn er nu meer
centra die de diagnose met een hoge resolutie anoscopie stellen.

P&P heeft over AIN een peiling gehouden via het digitale panel. De stafmedewerker heeft ondersteuning gegeven
bij het opstellen van de vragen.

Het bestuurslid Medische zaken en zorg heeft zitting genomen in de begeleidingscommissie van een trial met
therapeutisch vaccin tegen HPV, het virus dat onder andere AIN kan veroorzaken.

BEHANDELING IS PREVENTIE

Combinatietherapie is preventie van vroegtijdige dood, ziekte en overdracht van hiv. HVN heeft via de
communicatiekanalen informatie gegeven over de laatste ontwikkelingen. Er is voor gewaakt dat deze kennis niet
wordt gebruikt om druk uit te oefenen op hiv-positieven om te beginnen met medicatie.

KLACHT BIJ NVWA

HVN heeft een klacht ingediend bij de Nederlandse Voedsel- en Warenautoriteit (NVWA) over een verkoper van
een voedingssupplement waarvan geclaimd wordt dat het zou werken tegen hiv. De NVWA heeft in januari 2013
gereageerd. Ze acht de klacht van HVN gegrond en heeft daarop actie ondernomen.

INFORMATIEVOORZIENING

Op de website zijn 64 nieuwsberichten geplaatst. De pagina’s over medische en seksuele onderwerpen zijn
-indien nodig- geactualiseerd. De stafmedewerker schreef 23 artikelen en 54 korte nieuwsberichten voor
Hivnieuws. Daarnaast schreef een lid van de werkgroep Medische zaken en zorg een artikel over lipoatrofie. De
stafmedewerker heeft ook input geleverd aan de brochure Positieve seksualiteit en de nieuwsbrief Positive News!
Daarnaast heeft hij dertien reacties geplaatst op het forum.

FACTSHEETS

Op de website zijn negen factsheets over meest gebruikte (combinaties van) hiv-remmers geplaatst. Dit aantal
zal in 2013 worden vergroot.

INFORMATIE VAN DERDEN

HVN heeft teksten van derden becommentarieerd. Het ging om:
- een folder over middelengebruik van Mainline;
- een websitetekst van de GGD voor homomannen die net weten dat ze hiv-positief zijn over hiv- en soa-
risico’s per sekstechniek;
- een vragenlijst over genezing van Volle Maan;
- folders over hiv-remmers van Gilead. Na het commentaar besloot de fabrikant deze folders niet uit te
brengen.
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ADVIES AAN DERDEN

HVN heeft twee subsidieaanvragen voor wetenschappelijk onderzoek beoordeeld, die zijn ingediend bij het Aids
Fonds. GGD Amsterdam onderzocht hoe combinatiepreventie in de praktijk gebracht wordt bij homomannen. HVN
heeft advies gegeven.

SAMENWERKING

HVN werkt bij het behartigen van de medische belangen van mensen met hiv samen met verschillende partijen,
waaronder NVHB, Verpleegkundig Consulenten Hiv/Aids (VCHA), Aids Fonds, Nederlandse Patiénten
Consumenten Federatie (NPCF), Mainline en het Farmaceutisch Bureau Amsterdam. Daarnaast participeert HVN
in SHM en de richtlijnencommissie van NVHB. Bij SHM zitten vertegenwoordigers van HVN in het bestuur, in de
adviesraad en in de werkgroep Kliniek.

BACK OFFICE

De stafmedewerker Medische zaken en zorg behandelde ongeveer 28 gesprekken en e-mails, die zijn
doorverwezen door het Servicepunt. Hij heeft voor de regio Gelderland een informatie-avond verzorgd over hiv
en vakantie.

WERKGROEP MEDISCHE ZAKEN EN ZORG

De werkgroep Medische zaken en zorg bestaat uit een bestuurslid, een staflid en een vrijwilliger en is zes keer bij
elkaar gekomen.

1.2 Maatschappelijke en juridische belangenbehartiging

CONCRETE VERTALING VAN SIGNALEN VANUIT DE PRAKTIJK NAAR BELEID EN KENNISOVERDRACHT

Het bevorderen van een leven met hiv zonder stigma en discriminatie was het adagium voor 2012 van de
werkgroep Maatschappelijke en juridiche belangenbehartiging (MJB). Op het terrein van het leefklimaat van
mensen met hiv wordt nauw samengewerkt met het Programma Soa Aids Beleid (PSAB) van Soa Aids Nederland
(SANL), zodat signalen uit de praktijk snel kunnen worden vertaald naar beleid en andersom. Het inbrengen van
actuele kennis over leven met hiv gebeurt ook tijdens circa 20 bijeenkomsten, zoals tijdens de jaarlijkse
bijeenkomst voor de VCHA, op de reguliere patiénten-informatiebijeenkomsten en de congressen Etnische
Minderheden en Soa*Hiv*Seks. Er is een workshop over stigma verzorgd tijdens de EURegio HIV Conference on
Stigma in Luttich, Duitsland. Tevens zijn bijdragen geleverd in trainingen aan de medewerkers van het
Servicepunt, aan de nieuwe deskundigheidstraining voor vrijwilligers op het terrein van maatschappelijke en
juridische belangenbehartiging, aan Poz&Proud (P&P) inzake werk en HCV, aan het Netwerk Positieve Vrouwen
van het OLVG, alsmede aan een viertal bijeenkomsten in de nieuwe workshopreeks Positief leven. Er is
deelgenomen aan de Internationale Aids Conferentie in Washington DC en aan de Preconference on
Criminalisation and HIV.

ONDERSTEUNING VIA FRONT- EN BACK OFFICE

Er is via de Front- en Back Office van het Servicepunt gereageerd met informatie op circa 75 klachten en vragen
van mensen met hiv over stigmatisering of discriminatie. Daaruit blijkt helaas dat er met grote regelmaat
incidenten voorkomen die ernstige en blijvende gevolgen hebben voor mensen met hiv. Het ging daarbij met
name over ontslag, onterecht doorvertellen van hiv-status, afwijzen door zorgprofessionals (waaronder veel
tandartsen) om mensen met hiv te behandelen en over de onzekere verblijfstatus van ongedocumenteerden met
hiv. Bedrijfsartsen houden de hiv-status van hun cliént met regelmaat niet geheim. Een belangrijke rode draad
hierin is de strijd tegen verkeerde beelden over hiv en mensen met hiv en tegen stigma.

Zoals elk jaar is ook informatie op de website beschikbaar gekomen over specifieke aftrekposten voor mensen
met hiv bij de jaarlijkse belastingsaangifte. Ook werkt HVN goed samen met de CG-Raad om de maatschappelijke
en economische participatie van mensen met een chronische aandoening, waaronder hiv, te versterken. Zeker
om de bezuinigingen voor mensen met een chronische aandoening op het terrein van sociale zekerheid weg te
nemen of in ieder geval binnen de perken te houden.

BELANGRIJKE BIJDRAGEN HVN AAN WEGNEMEN DISCRIMINATIE

Het is belangrijk is dat HVN individuele klachten van mensen over discriminatie ondersteunt bij het indienen bij
officiéle instanties. Dit maakt de problematiek meer zichtbaar en juridisch geldende uitspraken bieden handvatten
voor het aanpakken van beleid. Een neveneffect is dat betrokken instellingen en organisaties, zoals ministeries en
politieke partijen zich meer bewust worden van ziekte-overstijgende aandachtspunten. HVN heeft veel informatie
aangeleverd over dossiers waarin mensen met hiv werden gestigmatiseerd en gediscrimineerd. Staatssecretaris
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De Krom (Ministerie van Sociale Zaken en Werkgelegenheid) gaf in 2011 aan dat sollicitanten of werknemers met
hiv op geen enkele wijze gediscrimineerd en gestigmatiseerd mogen worden vanwege hun hiv-status. Dit is
verboden door de Wet gelijke behandeling / chronisch zieken. Hij riep op om klachten en incidenten neer te
leggen bij ondermeer antidiscriminatiebureau’s en voor te leggen aan de Commissie Gelijke Behandeling (CGB).
HVN heeft een tweetal cliénten ondersteund bij het voorleggen van hun klachten aan de CGB. Een klacht over het
afwijzen van een zorgvrijwilliger met hiv door een zorginstelling tijdens de sollicitatieprocedure, alsmede een
klacht van een horecamedewerkster die vanwege haar hiv-status werd ontslagen zijn voorgelegd aan de CGB om
te oordelen of er een verboden onderscheid is gemaakt op grond van de Wet gelijke behandeling / chronisch
zieken. In alle twee de gevallen zijn de klagers in het gelijk gesteld.

Op verzoek van Aids Action Europe (AAE) is via SANL bijgedragen aan de voorbereiding van en aanvraag voor
een European HIV Legal Forum. Doel van dit forum is de bundeling van de juridische expertise beschikbaar in
Europese landen en beleidsadvisering over juridische knelpunten op het gebied van discriminatie en stigma. Het
forum kiest de focus eerst te leggen bij de toegang tot zorg voor migranten en ongedocumenteerden met hiv.

BETER INZICHT IN STIGMA EN DISCRIMINATIE EN IN GESCHIKTE INTERVENTIES

Stigma wordt door mensen met hiv in Nederland in hogere mate beleefd dan verwacht. De financiéle
dienstverlening, de zorgsector en de werkomgeving zijn de settings waar mensen met hiv nog steeds stigma en
discriminatie ervaren. Deze sectoren kregen daarom onverdeeld aandacht om juist in deze settings de positie van
mensen met hiv te versterken. Daarom is ingezet op:

e Financiéle dienstverlening
De nieuwe gezondheidsverklaringen zijn per 1 januari 2012 ingevoerd. In het Zelf Regulerend Overleg (ZRO) met
het Verbond van Verzekeraars, waarin ondermeer de CG-Raad en HVN zitting hadden, zijn aanpassingen op de
gezondheidsverklaring behorend bij de medische ontwikkelingen besproken. De “Aidsvraag” is vervangen door
een vraag over soa en hiv. De vraag is nu opgenomen onder de overige vragen over chronische aandoeningen.
Daarmee is het stigmatiserende karakter van de vroegere “Aidsvraag” weggenomen. Zo wordt onterechte selectie
van mensen met hiv (of een andere soa) voorkomen. De gezondheidsvragen zijn aangepast aan de huidige
medische ontwikkelingen bij andere chronische aandoeningen.
Er zijn aparte vragenlijsten voor levensverzekeringen en voor arbeidsongeschiktheidsverzekeringen omdat
hiervoor aparte selectiecriteria zijn opgesteld.
Mensen met hiv die vragen hebben over financiéle zaken, waaronder bijvoorbeeld vragen over het afsluiten van
een hypotheek, worden door het Servicepunt doorverwezen naar het financieel adviesbureau Omnis. De nieuwe
website www.positief-over-geldzaken.nl van Omnis is gelanceerd (november). Mensen met hiv kunnen zich hier
goed en tijdig informeren over financiéle zaken waarbij hun hiv-status mogelijk een rol kan spelen. De nieuwe
site biedt goede oplossingsmogelijkheden voor de praktijk.

e  Zorgsector
Mensen met hiv ervaren stigma en discriminatie in de zorgsector, binnen ziekenhuizen, thuiszorg, verpleeghuizen,
maar ook bij tandartsenbezoek. De zorg wordt daardoor vermeden. Onderzoek Care4Care van Universiteit
Maastricht, waarbij HVN participeert in de projectgroep, heeft activiteiten georganiseerd om inzicht te krijgen in
aspecten van stigma en discriminatie. Er is een vragenlijst voor zorgverleners opgesteld en er heeft een
expertmeeting met zorgverleners plaatsgevonden om inzicht te krijgen in de positie van werknemers met hiv
binnen de zorgsector.

SPECIFIEKE AANDACHT VOOR HIV EN WERK

Uit de casuistiek vanuit de Front- en Back Office blijkt dat mensen met hiv stigma en discriminatie op het terrein
van werk ervaren. Er zijn veel vooroordelen en misvattingen over werken en hiv. Dit jaar is het thema werk en
hiv onverdeeld belangrijk gebleven: onterechte uitsluiting van werk vanwege hiv is niet toelaatbaar. Daarom is
een concept-rapport opgesteld over de aanpak van stigma en discriminatie van mensen met hiv in de
werkomgeving. Dit concept wil inzetten om in te zetten op brede implementatie van de in maart gepresenteerde
nieuwe Multidisciplinaire Richtlijn Hiv en Arbeid en op deskundigheidsbevordering over arbeidsparticipatie van
mensen met hiv, bij de tien meest betrokken professionals.

HVN is zeer verheugd met de presentatie van de multidisciplinaire richtlijn Hiv en Arbeid (maart). De richtlijn
werd ontwikkeld in een project van ZonMw door de Hogeschool Rotterdam (HRO Kenniskring Participatie Arbeid
en Gezondheid). HVN heeft in de kerngroep van het project geparticipeerd. Uit resultaten van focusgroepen is
gebleken dat de behoefte van mensen met hiv niet goed aansloot op het aanbod van professionals op dit terrein.
De aanbevelingen uit de richtlijn helpen de betrokken professionals bij de ondersteuning van mensen met hiv in
het behoud van hun baan of het verkrijgen van nieuw werk.

De totaal herziene gids Positief werkt is beschikbaar gekomen (juni); een uitstekende vraagbaak voor mensen
met hiv, professionals en beleidsmakers bij vragen over hiv en werk. Tijdens de presentatie gaf Hans Biesheuvel,
voorzitter van MKB Nederland, nogmaals aan dat sollicitanten of werknemers met hiv op geen enkele wijze
gediscrimineerd en gestigmatiseerd mogen worden vanwege hun hiv-status.
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De toegankelijkheid van informatie over werken en hiv is dit jaar via het centraal informatiepunt voor werken en
hiv, namelijk www.positiefwerkt.nl, nog beter toegankelijk gemaakt.

HVN participeert in het project “Op eigen kracht aan het werk” (2011-2014, Fonds PGO met zeven andere
belangenorganisaties) dat inzicht geeft waar mensen met een chronische aandoening, waaronder mensen met
hiv tegenaan lopen. Er is gewerkt aan een literatuurstudie inzake werk en de diverse aandoeningen en het
starten van een onderzoeksproject met de Universiteit Maastricht dat begin 2013 wordt uitgezet bij de betrokken
verenigingen.

In de loop van het jaar is het Project Arbeidsparticipatie van mensen met hiv en van mensen met kanker (2013-
2015) goedgekeurd (Voucherproject Fonds PGO). Dit is een samenwerkingsverband tussen HVN en de
Nederlandse Federatie Kankerverenigingen (NFK).

Het project “Positief werkt 2012” omvat alle hiv en werk-gerelateerde thema’s. De activiteiten worden uitgevoerd
door de stafmedewerker, in afstemming met ondermeer de Expertisegroep Hiv en Arbeid. Alle activiteiten van het
project worden financieel mogelijk gemaakt door Gilead Sciences.

BEHOEFTE AAN INFORMATIE OVER ADOPTIE EN HIV

HVN ontvangt veel vragen over de manier waarop moet worden omgegaan met adoptiekinderen met hiv. Niet
alleen mensen die werken op het terrein van adoptie, maar ook (aspirant-)adoptieouders hebben veel behoefte
aan juiste informatie over leven met hiv. De gids Positief geadopteerd voldoet aan een grote behoefte bij
(aspirant-)adoptieouders en in de adoptiewereld en wordt veel besteld. HVN wil juiste informatie geven om
verkeerde beeldvorming over hiv weg te nemen om stigmatisering en discriminatie van kinderen met hiv te
voorkomen. Zo wordt de gids Positief geadopteerd in 2012 door de Raad voor de Kinderbescherming gebruikt als
verplichte literatuur in de procedure bij adoptie van kinderen met hiv. De eerste stappen zijn gezet voor een
netwerk voor adoptieouders van kinderen met hiv. HVN heeft verder een vijftal bijdragen geleverd aan diverse
informatiebijeenkomsten en landelijke dagen van adoptieverenigingen. Op de website van HVN een aparte
rubriek met informatievoorzieningen over adoptie en hiv gerealiseerd.

AANDACHT VOOR POSITIE ONGEDOCUMENTEERDEN MET HIV

Gezien de kwetsbare positie van ongedocumenteerden met hiv in Nederland heeft HVN ook dit jaar veel gelobbyd
om hun positie te verbeteren, zowel in de toegang tot zorg alsook in het verkrijgen van een legale status. Juist
door de verscherping in het politieke klimaat moet de stem van HVN gehoord blijven worden. In

reguliere gesprekken met de direct betrokken partners als NVHB, VCHA, CVZ, DJI, B3Positive, Shiva en Afdeling
Individuele Hulpverlening van het Aids Fonds, maar juist ook met de direct betrokken advocaten, zijn knelpunten
besproken, verbeteringen voorgesteld en aanpassingen overgenomen. Het betreft met name onderwerpen
gerelateerd aan de al dan niet beschikbaarheid van hiv-medicatie in herkomstlanden. De IND en de Raad van
State kijken hier namelijk op een geheel andere wijze tegenaan. Zij vinden dat hiv-medicatie meestal beschikbaar
is. Terwijl partijen, zoals HVN, die zich inzetten voor de belangen van cliénten die een aanzegging hebben
ontvangen om Nederland te verlaten, vinden dat de noodzakelijke hiv-medicatie meestal niet beschikbaar,
betaalbaar en toegankelijk is voor hen.

Er blijkt in de praktijk nog onduidelijkheid bij (zorg)professionals over welke hiv- en soa-zorg verleend kan of
moet worden aan onverzekerbare vreemdelingen. Om te voorkomen dat vreemdelingen met hiv hierdoor
toegang tot zorg missen, is via Soa Aids Nederland het rapport "Toegang tot hiv-en soa zorg voor
ongedocumenteerden met hiv" opgesteld. Dit biedt een overzicht hoe deze zorg in Nederland is geregeld, een
uitleg van relevante regelingen en verwijzingen naar advies, hulp en ondersteuning. Het rapport is gepubliceerd
op het Etnisch Minderheden congres van Soa Aids Nederland

FONDSENWERVING

Dit jaar heeft Fonds PGO een Voucherproject gelanceerd. Patiéntenorganisaties kunnen een onderwerp
voorstellen waarop zij met zes mede-organisaties een project kunnen opstellen (1 — 3 jarig) wat na goedkeuring
financiering krijgt. Gekeken is naar de meerwaarde van twee projecten: arbeidsparticipatie en ziektespecifieke
digitale tool voor informatievoorziening. Uiteindelijk is gekozen voor het project rondom arbeidsparticipatie.

WERKGROEP MAATSCHAPPELIJKE EN JURIDISCHE BELANGENBEHARTIGING BEWAAKT ACTIVITEITEN

De werkgroep, bestaande uit de portefeuillehouder in het AB, een vrijwilliger en de stafmedewerker, hebben de
voortgang van de activiteiten vanuit het Werkplan 2012 gemonitored en hebben nieuwe initiatieven ontwikkeld
voor 2013.

JuBEL

Internationaal blijft er beweging op strafrechtelijk terrein. De werkgroep Juridische Belangenbehartiging (JuBel)
heeft bij een specifieke zaak in Zuid-Nederland ondersteuning geboden. Het betrof een biseksuele man tegen wie
door zijn ex-vrouw aangifte was gedaan bij de politie. Aangifte van 'poging tot toebrengen zwaar lichamelijk
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letsel'. Het ging echter om een gelijkwaardig seksueel contact in het kader van het vervullen van de huwelijkse
betrekkingen. JuBel stelde hiervoor een memo op met adviesstappen en bracht de persoon in kwestie in contact
met een ter zake kundig advocaat. De zaak heeft verder niet tot vervolging geleid.

Verklaring van Oslo
HVN heeft de verklaring van Oslo ondertekend. Deze verklaring pleit tegen het strafrechtelijk vervolgen van hiv-
positieven.
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2. Seksuele gezondheid en testen
by ]

H1GHLIGHS — Er is een uitgebreide tekst opgesteld over seksuele gezondheid van mensen met hiv. Deze teksten
zijn ondersteunend en informatief en de brochure bevat interviews en citaten van mensen met hiv en doet
doorverwijzingen naar uitgebreidere webteksten en externen. De tekst is als brochure uitgegeven en fraai
geillustreerd. De Engelstalige vertaling zal als PDF op de website worden geplaatst. De brochure is goed
ontvangen en wordt veel besteld.

De teksten over hepatitis C (preventie en behandeling) zijn geactualiseerd op onze website en worden veel
geraadpleegd.

HVN is in 2012 duidelijk anders gaan communiceren over behandeling: in het kader van de individuele
gezondheid en volksgezondheid stellen we dat na de diagnose hiv+ behandeling meteen in overweging wordt
gegeven. Dit zal altijd zonder drang of dwang moeten gebeuren. De negatieve beelden over medicatie (lastig en
veel bijwerkingen) weerleggen en wijzen we op switch-mogelijkheden.

Dit hoofdstuk is de verslaglegging aan het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu, Centrum
Infectieziektebestrijding (RIVM/Cib), die HVN in staat stelde het Werkplan 2012 Seksuele gezondheid en testen
uit te voeren. In dit hoofdstuk staan tevens enkele activiteiten beschreven die ook in andere hoofdstukken zijn
opgenomen. Dit, omdat deze activiteiten door meerdere subsidieverstrekkers of sponsoren worden gefinancierd,
zoals het ondersteuningsaanbod van de doelgroepsecties.

2.1 Activiteiten gericht op mensen met hiv

HEepATITIS C

HVN heeft met enige regelmaat over hepatitis C gepubliceerd in Hivnieuws. Dit dossier op onze website is geheel
vernieuwd en aangevuld. Via onze digitale nieuwsbrief, facebook en startpagina is gewezen op tussentijdse
updates. Deze informatie over leven met hiv en hepatitis C is dusdanig compleet (maar ook veranderlijk) dat is
besloten om geen gedrukte brochure over het onderwerp uit te geven. Met name de medische
(behandel)ontwikkelingen volgen elkaar in snel tempo op. Dat is minder het geval voor de inzichten rondom
preventie. Om die reden zal HVN, nu Schorer in 2012 failliet is gegaan, een nieuwe brochure over de preventie
van hepatitis C bij homomannen met hiv uitgeven in 2013.

P&P organiseerde ondersteuningsavonden voor mensen met hiv en hepatitis C en gaf op haar weblog regelmatig
informatie.

BIOMEDISCHE ONTWIKKELINGEN

Infosheets relatie viral load en onbeschermde seks

In 2010 en 2011 heeft HVN grote inspanningen gedaan om te komen tot informatiesheets over de relatie tussen
virale load en onbeschermde seks. Dat resulteerde in een gezamenlijke ondertekening door HVN, Soa Aids
Nederland (SANL), Aids Fonds en Schorer, maar de NVHB helaas wilde niet tekenen. De drie telefoonteams (van
de drie organisaties) zijn destijds ook getraind in het onderwerp.

In 2012 hoorden we dat mensen met hiv hier veel meer over weten. Het wordt ook meer besproken met de
behandelaren, een van onze doelstellingen. We horen ook van mensen met hiv (en hun partners) dat men er
verschillende conclusies aan verbindt.

We hadden media-aandacht verwacht, maar blijkbaar is goed nieuws toch minder interessant. We weten dat
Hivnieuws wordt gelezen door nationale pers, maar dit is er als nieuws niet uitgehaald. Rond 1 december werd de
tv-documentaire Hiv Hiv Hoera uitgezonden, met een persoonlijk portret van een vrouw met hiv en hoe zij en
haar partner het zogeheten Zwitserse standpunt integreerden in hun (seks)leven. Ook een internist van het OLVG
zette het helder uiteen. Helaas werd deze documentaire afgesloten met een GGD-medewerker en de directeur
van Dance for Life die afstand namen van het Zwitserse standpunt. Het onderstreept dat het spijtig en
contraproductief is dat NVHB destijds niet getekend heeft. We zetten dit opnieuw op de agenda bij hen. De
informatiesheet hebben we weer naar homepage-niveau gehaald. Verdere persvragen bleven uit, ook nadat we
de sheets actief onder de aandacht hebben gebracht.

Behandeling als preventie

Een grote internationale studie -welke een zeer sterk verband aantoont tussen virale load en de mate van
besmettelijkheid- heeft massamediaal veel aandacht gekregen. Het is dan ook op publiek niveau de doorbraak
van de bekendheid over deze relatie: succesvol behandelen leidt tot opzienbarend minder infecties bij partners
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van mensen met hiv. Het is tevens een argument voor meer testen op hiv. Ook voor een individu met hiv lijkt de
pendule van behandelen weer naar ‘eerder’ te bewegen. Dit wordt algemeen erkend, resulterend in
behandelrichtlijnen die ook naar ‘eerder’ bewegen en een professioneel veld dat daar -langzaam- achteraan
beweegt. HVN is in 2012 sterk pleitbezorger geworden van eerder starten met behandelen. We waken daarbij dat
er geen dwang of drang wordt uitgevoerd.

We gaan vanaf nu de vaak nog negatieve beelden over de hiv-behandeling (onder mensen met hiv die nog
moeten starten) te lijf: hiv-behandeling is heel goed te doen en eventuele bijwerkingen zijn vaak te verhelpen. De
basisbrochure Positief leven gaan we met onder andere deze notie heruitgeven in 2013.

Het in 2010 door de GGD Amsterdam en HVN uitgevoerde onderzoek naar viral-sorting en sero-sorteren heeft in
2011 geleid tot een presentatie op het Aids Impact congres (Santa Fé) en NCHIV congres (Amsterdam). Een
publicatie in het tijdschrift AIDS in 2012 is niet gelukt maar wordt in 2013 aangeboden aan Aids & Behaviour.
Binnen de Nederlandse belangenbehartiging kunnen we deze resultaten aanhalen als onderbouwing van de
stelling dat mensen met hiv uitvoer geven aan veilige(re) seksstrategieén naast condoomgebruik. Het
voorgenomen vervolgonderzoek is niet uitgevoerd. Bij nader inzien leven er nu te weinig vervolgvragen om
opnieuw onderzoek uit te voeren in ons digitaal panel. Wel is gekozen om een ander onderwerp (AIN) te
bevragen in 2012.

Pre exposure profilaxe (PrEP)

Gedurende het jaar heeft HVN het onderwerp PrEP een aantal keren actief geagendeerd bij collega-organisaties,
omdat HVN van mening is dat SANL voorzitter/trekker van dit onderwerp zou moeten zijn. HVN heeft input
gegeven aan de onderzoeker die GGD Amsterdam gaat adviseren omtrent PrEP-onderzoek, waar HVN groot
voorstander van is. Ook is gesproken met fabrikant Gilead over registratie in Europa en protocollen voor goede
implementatie. In Hivnieuws is over PrEP gepubliceerd.

HEPATITIS B

Er is contact geweest met het landelijke programma hepatitis B. De uitvoerders gaan niet over tot het openstellen
van het programma voor mensen met hiv, maar houden het bij de reeds geformuleerde doelgroepen, waaronder
homomannen (mannen met homoseksuele contacten), druggebruikers en prostituees.

SOA SCREENING

Meerdere soa-poli's hebben specifieke spreekuren of logistiek voor mensen met hiv ingevoerd. HVN hoort daar
goede geluiden over. Daarnaast communiceert HVN aan haar achterban het advies om meerdere keren per jaar
een soa-check te doen indien men wisselende partners heeft.

ANUSKANKER

NVHB heeft kenbaar gemaakt dat screening op AIN hoort bij de hiv-behandeling. In 2013 gaat HVN met NVHB
bespreken dat dit voor alle mensen met hiv moet gelden (niet alleen homomannen). De infrastructuur
(apparatuur en vaardigheden) is nog niet op voldoende sterkte in de hiv-behandelcentra. Verschillende
ziekenhuizen zijn nu doende om dit op orde te krijgen.

Bij RIVM is opname van de vaccinatie HPV voor jongens bepleit. Een commissie heeft ernaar gekeken maar het
niet als voldoende kosteneffectief (genoeg) beoordeeld.

HVN is gevraagd om zitting te nemen in een onderzoek (AMC) naar de therapeutische werking van een HPV-
vaccin speciaal ontwikkeld voor mensen met hiv. Ons bestuurslid Medische zaken en zorg is daarvoor
afgevaardigd.

P&P verzorgde een succesvolle avond over anale seks onder de titel Tunnel of Love. Daarbij is ook informatie
gegeven over AIN en het diagnosticeren en behandelen daarvan. Voor veel professionals (deels) nieuwe
informatie. Daarbij werden de onderzoeksgegevens van een kort onderzoek in het digitaal panel van HVN
weergegeven.

SOA CHECK BIJ HIV-BEHANDELING EN CONTACT MET NVHB

De meeste hiv-behandelcentra checken ook op soa/syfilis en letten kritisch op de leverwaarden in verband met
hepatitis C. Dit is in de hiv-behandelrichtlijn opgenomen. Met het bestuur van NVHB is over seksuele gezondheid,
soa-check, het eerder starten met behandeling en het Zwitserse standpunt tweemaal van gedachten gewisseld.
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DETERMINE COMBOTEST

Er zijn meerdere onderzoeken geweest naar de (on)betrouwbaarheid van de Determine Combotesten. De test
combineert een antistoffentest en een p24-antigeentest. P24-antigeen is een deel van het hiv-virus dat eerder
tijdens de infectie detecteerbaar wordt dan de antistoffen. Het antigeengedeelte van de test, bleek vroege
infectie vaak te missen, terwijl het regelmatig fout-positieve uitlagen geeft tijdens de chronische infectie. HVN
heeft de GGD Amsterdam hierop geattendeerd en over dit onderwerp vragen beantwoord van het Medisch
Centrum Jan van Goyen.

Post EXPOSURE PROPHYLAXIS (PEP)

Omtrent de verstrekking van PEP hebben we geen klachten bij het Servicepunt ontvangen. Wel is een aantal keer
informatie opgevraagd. Vaak was het onduidelijk waar PEP te verkrijgen is.

STRUCTURELE PREVENTIE

HVN agendeerde dit onderwerp eerder onder professionals (met de expertmeeting in 2011), maar dat krijgt een
andere wending nu Schorer failliet is gegaan. Zij en SANL waren het belangrijkste aanspreekpunt over dit
onderwerp.

Het onderwerp wordt ook onder de aandacht gebracht -en voor discussie ingebracht- bij de achterban van HVN.
Dat gebeurt in 2013, zo is besloten tijdens de staf/bestuursdag in 2012, waar een eerste notitie over dit
onderwerp is besproken. Nieuwe versies worden aan de leden van HVN in 2013 voorgelegd.

INPUT GEVEN AAN ANDEREN EN VERTEGENWOORDIGING

Er is herhaaldelijk een beroep op HVN gedaan om mee te werken aan de evaluatie en beleidsvorming van andere
actoren: RIVM, VWS en SANL. HVN heeft hier graag en met een eigen belang substantieel tijd voor vrijgemaakt
en voelt zich als veldpartij goed gehoord. Eerder was aangekondigd dat voor infectieziektebestrijding helaas
minder geld beschikbaar is in de komende jaren; ook HVN wordt in 2012 en 2013 gekort. Maar na het
faillissement van Schorer heeft RIVM HVN gewaardeerd voor haar positie in het veld en wijze van uitvoer met een
verruimde subsidiestelling.

Daarnaast reageerde HVN op materialen en campagnes van SANL, Aids Fonds en GGD Amsterdam die zij
uitbrachten in het kader van seksuele gezondheid en preventie.

HVN leverde bijdragen tijdens diverse expertmeetings omtrent preventie en seksuele gezondheid, zoals het
Soa*Hiv*Seks congres op 1 december, waarvoor P&P een zeer goed bezochte en informatieve workshop over
AIN verzorgde.

HVN was vertegenwoordigd in de werkgroep Actief testen en het Soa Seks Platform en had vele malen contact
met NVHB.

STIGMATISERING, WEERBAARHEID

Het uitbrengen van de infosheet over de relatie tussen viral load en onbeschermde seks beschouwen we als de-
stigmatiserend voor mensen met hiv. Bij publiekelijk optreden (onder andere in de media) is hierop door
medewerkers en vrijwilligers van HVN veelvuldig gewezen. De vrijwilligers zijn getraind voor massamediaal
optreden waarin stigma centraal staat (het vertellen van een persoonlijk verhaal voor media). Daarbij wordt ook
ingegaan op het vertellen over de ervaren stigma.

Daarnaast verzorgen vrijwilligers voorlichtingen voor scholen en opleidingen (zie bijlage 3). Ook daarvoor zijn zij
getraind.

Door de secties van HVN is stigmatisering, ook in de context van seksualiteit, vaak besproken binnen individueel
contact (lotgenoten onderling of bij het Servicepunt) of middels informatieavonden.

In overleg met het landelijk COC is bij hen bereidheid gecreéerd om in 2013 een anti-stigmacampagne binnen de
homoscene op te zetten. Er wordt gedacht aan een avondvullend programma (infotainment) voor hiv+ en hiv-
mannen, bijvoorbeeld volgens het concept van Tunnel of Love (wat in 2012 door hiv+ en hiv- zeer gewaardeerd
en informatief gevonden werd).

Tijdens een ontmoetingsdag voor vrouwen bij HVN in het voorjaar van 2012 (zestien deelnemers) is het
onderwerp seksualiteit -in gespreksgroepvorm- aan de orde gesteld.

TRAINING EN WORKSHOP OVER SEKSUALITEIT

De training Gespreksvaardigheden (waaronder over seksualiteit) is eenmaal (acht deelnemers) uitgevoerd. De
workshop Hiv en verantwoordelijkheid is niet uitgevoerd.

In de Workshopreeks Leven met hiv (een serie van zes thematische workshops voor recent gediagnosticeerden,
cursorisch van opzet en begeleid door een getraind duo van hiv+ers) is meerdere malen aandacht besteed aan
seksualiteit. Een van de workshops staat geheel in dat teken, maar ook tijdens de workshop over medische zaken
(relatie virale load en infectiositeit) en sociale omgeving (wie vertel ik wanneer over mijn hiv-status) komt het aan
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de orde. In de zeven workshopreeksen is het onderwerp seksualiteit op deze manier vaak besproken. Ook tijdens
de training van de workshopreeksbegeleiders is het onderwerp besproken en zijn begeleiders getraind.

INFORMATIEVOORZIENING: HIVNIEUWS, BROCHURE EN WEBSITE

In het magazine Hivnieuws zijn negentien artikelen verschenen over seksuele gezondheid. De artikelen
informeerden over: strafrecht en seksualiteit, anale seks en AIN, brochures en documentaires die uitkwamen,
kinderwens, testen op hiv, soa screening bij huisarts, PEP, hiv-stigma en seksualiteit en relatievorming,
seksverslaving, onderzoek naar seksuele problemen onder vrouwen met hiv en vele ervaringsverhalen. Ook werd
een aantal korte berichten geplaatst in de vorm van columns en informatie over o.a. HPV, condoomgebruik,
Zwitsers standpunt en PrEP.

De brochure Positieve seksualiteit verscheen in de zomer in een oplage van 4000. Alle hiv-behandelcentra,
GGD’en en onze leden zijn geinformeerd over deze brochure, die goed wordt afgenomen (ruim 1000 in een half
jaar). De fraai vormgegeven brochure (in opdracht geproduceerd door Volle Maan) belicht tal van onderwerpen
op het gebied van seksualiteit en voor diverse groepen (man, vrouw, homo, hetero, jong, oud etc.). Gezien deze
doelstelling bleek het ook een hele uitdaging te zijn om tot een afgewogen tekst te komen. Uit de reacties die we
krijgen kan worden opgemaakt dat we (HVN en Volle Maan) zijn geslaagd. De brochure bevat veel website-links,
waar vervolgens meer informatie is te vinden en in de komende jaren informatie kan worden geactualiseerd. De
informatieve teksten in de brochure worden afgewisseld door interviews met professionals en korte quotes van
mensen met hiv en bevatten fraaie illustraties.

De gehele brochure is vertaald in het Engels en is als PDF te vinden (en te downloaden) in het Engelstalige deel
van onze website.

2.2 Activiteiten gericht op het opsporen van (primaire) hiv-infecties

HVN is tevreden over de breed ingevoerde sneltesttechniek in Nederland. Met name met GGD Amsterdam is
overleg geweest over de invoer van nog snellere technieken. Deze GGD volgt dit goed.

Persoonlijke en individuele opvang en informatie na testuitslag zijn door het Servicepunt en Marieke
Bevelanderhuis geleverd. Vanuit het buitenland, waar ‘de Checkpoint-formule’ (ook onder die naam) nog steeds
verder wordt geimplementeerd, is er een keer beroep gedaan op de deskundigheid van de voormalige
Checkpoint-codrdinator.

HVN heeft input gegeven aan het protocol ‘partnernotificatie na een positieve hiv-test’. We letten daarbij kritisch
op de mogelijkheid van individuele keuze en op de privacybescherming van de persoon met hiv.

In Amsterdam is Out of the closet geopend, een winkel die naast tweedehands kleding voor het (hiv/aids-) goede
doel ook sneltesten aanbiedt. De settting is uiterst vriendelijk en toegankelijk, maar ons bezwaar is dat men maar
één test in huis heeft, de Ora sure, die voor de Europese markt nog niet is goedgekeurd. Er wordt dus geen
‘gouden standaard’ aangeboden (twee verschillende testen bij een positieve uitslag). Deze bezwaren zijn aan hen
kenbaar gemaakt en bij herhaling aan de GGD Amsterdam, die zich persoonlijk op de hoogte gesteld heeft en
geen reden ziet (en zegt geen autoriteit te hebben) om op te treden. De werkgroep Actief testen gaat het onder
de aandacht brengen van de Inspectie voor de Gezondheidszorg.

Met de werkgroep Actief testen (waarin o.a. Aids Fonds, SANL, OLVG, GGD Amsterdam, Mainline en HVN zitting
hebben) is een analyse gedaan van de thuistesten (kwaliteit, gebruikersvriendelijkheid, aanbod,
kwaliteitsnormering). Gezien de uitkomsten van deze analyse, is de werkgroep momenteel geen voorstander van
toelating op de Nederlandse markt. Dit advies is door de werkgroep ook uitgebracht aan het Soa Seks platform.
Desalniettemin zijn thuistesten op tal van plaatsen te verkrijgen (internet), vaak zonder EU-keurmerk.

Een andere ontwikkeling zijn de thuis-labtesten. Na het zelf afnemen van materiaal zendt men dit in naar een
laboratorium waarna men de uitslag krijgt (soms op website, soms wordt men gebeld). Deze procedure heeft als
groot voordeel dat de betreffende laboratoria (vrijwel allemaal) gecertificeerd zijn. Nadelen zijn dat men van een
paar lichaamsholten materiaal instuurt (vaak geen orale of anale swap) en dat van goede begeleiding
(counseling) vaak geen sprake is. Voordeel is de laagdrempelige manier van aanbieden van testen, waarmee
mogelijk nieuwe groepen bereikt worden of waardoor personen vaker testen (wat vervolgens als gevaar kan
hebben een verkeerde interpretatie van vals-positieve uitslagen). De werkgroep Actief testen is begonnen met
een inventarisatie van alle initiatieven op dit gebied. Daarnaast wil de werkgroep in 2013 een website/webteksten
ontwikkelen over thuistesten en thuis-labtesten, om zo de gebruiker goed te informeren over de stand van zaken
en tips (voor- en nadelen, waar op te letten) te communiceren.

Nog altijd is er bij het testen winst te behalen. Bij homomannen (Schorer Monitor 2011) zien we een
verschuiving: er wordt vaker getest. Homomannen in Nederland bevinden zich nu op het Europese gemiddelde.
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Grotere zorg zit met name bij migranten. Daarvan komen er nog altijd velen relatief laat in zorg (heteromannen
met een mediaan cd4 van 200, bron SHM 2011). Meer actief aanbieden van hiv-testen bij huisartsen is de
aangewezen weg. We hebben daarover intensief gecommuniceerd met SANL. Ze hebben hieromtrent publicaties
geproduceerd gericht op huisartsen. SANL (en de werkgroep Actief testen) is ook betrokken bij het opstellen van
de lijst van indicatorziekten (bij het diagnosticeren van een bepaalde aandoening door een arts: doe dan
routinematig meteen ook een hiv-test). Deze lijst met indicatorziekten brengt SANL actief naar huisartsen en 2°¢
lijns-specialisten.

Tenslotte heeft HVN de afschaffing van de MOA (Medische Opvang Asielzoekers) aan de kaak gesteld tijdens het
landelijke congres van SANL op 1 december en in het Soa*Hiv*Seks platform. Binnen de MOA werden hiv-testen
actief aangeboden. Nu de MOA niet meer bestaat (per 1 januari 2011), moeten asielzoekers in geval van klachten
zelf een huisarts zoeken. Hierdoor komt vroeg testen op hiv in het gedrang. Dat is een medisch gevaar voor het
individu en de volksgezondheid (men loopt ongetest en onbehandeld rond). Dergelijke signalen (dat het zo ook
inmiddels geschiedt) kwamen dit jaar binnen bij HVN. In 2013 gaan we hier opnieuw aandacht voor vragen.

TEST&TELL

Deze publieksactie is door P&P ook dit jaar weer uitgevoerd. 60 personen zijn geinterviewd over hun overweging
om wel of niet te testen en open te zijn over de resultaten.

WERKGROEP SEKSUELE GEZONDHEID EN TESTEN

De werkgroep bestaande uit een bestuurslid, stafleden en vrijwilligers is driemaal bijeen geweest. De voortgang
van de in dit hoofdstuk behandelde onderwerpen en actualiteiten is besproken.
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3. Informatievoorziening
ley___________________________________________________________________________________________________________ ]

HiGHLIGHTS — In 2012 zijn de brochures Positieve seksualiteit en Positief werkt (hernieuwde uitgave)
uitgebracht. Beide worden veel opgevraagd. Op de website zijn pagina’s voor adoptie & jongeren (The Young
Ones) opgenomen en via de homepage te bereiken. Met Poz&Proud is overeengekomen dat zij een eigen website
gaan bouwen (en in afstemming met HVN eigen content en toonzetting gaan voeren). Er zijn technische
verbeteringen aangebracht in het CMS van de website waardoor o.a. het centraal beheren van de e-mailadressen
van digitale nieuwsbrieven uit regio’s en secties mogelijk is geworden. Voor de workshopreeks is de website ook
gebruikt voor werving en informatievoorziening. Hivnieuws is de weg verder ingeslagen van vernieuwing van de
opmaak en uitstraling. HVN heeft veel informatie uitgegeven, aan mensen met hiv (nieuwsbrief, website,
Hivnieuws, brochures,Servicepunt), aan professionals werkend met mensen met hiv (brochures, Servicepunt en
lezingen) en aan het algemeen publiek over leven met hiv (media en voorlichting).

3.1 Sponsoring en subsidiéring

De informatievoorziening werd gefinancierd door het Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM), Aids
Fonds, onze leden en meerdere farmaceuten (met als tegenprestatie logovermelding in Hivnieuws, website en
brochures). ViiV Healthcare sponsorde de website en de digitale nieuwsbrief (waarop exclusieve logovermelding.
Gilead Sciences sponsorde de heruitgave van de brochure Positief werkt en website Positiefwerkt.nl en de
professionele uren die daarmee samenhangen.

Voor de 'farmasponsors' en adverteerders geldt dat zij geen enkele invioed hebben op de inhoud van de
informatievoorziening van HVN. Deze afspraak is vastgelegd in contracten met hen, waarbij wordt verwezen naar
onze richtlijn farmasponsoring. Die is te vinden op de website van HVN. Alle individuele gesponsorde bedragen
worden in de jaarrekening vermeld. Hoewel het plaatsen van advertenties en banners in Hivhieuws en op de
website tegen betaling mogelijk was, is daarvan maar een enkele keer gebruik gemaakt en wel door Omnis
(financieel adviseurs).

3.2 Centrale redactie

De Centrale redactie bestaat uit een bestuurslid, de hoofdredacteur van Hivnieuws en enkele stafleden. De
redactie stemt de verschillende informatiedragers op elkaar af, zowel op inhoud en bereik van de doelgroep als
op vormgeving. Zoals in de jaren hiervoor is er aandacht geweest voor cross-mediale projecten. Daarbij verwijzen
meerdere informatie- en interactieve bronnen naar elkaar. Voorbeelden hiervan zijn: de poll Wat vind jij?;
reorganisatie HVN; Aids Memorial Day; feedbackgroepen; brochure Positieve seksualiteit; vernieuwde brochure
Positief werkt; workshopreeks; Adoptie. Alle onderwerpen kregen op een eigen manier aandacht in persberichten,
brieven, digitale nieuwsbrief, diverse websites, Hivnieuws, facebook en in veel mindere mate Twitter. Eveneens
wordt elke vergadering stilgestaan bij signalen/informatiebehoefte die binnen komen via het forum, Servicepunt
en vanuit de statistieken. Een eerste aanzet tot het opzetten van een communicatiekalender is gemaakt met als
doel de onderlinge afstemming nog beter uit te voeren.

3.3 Digitale nieuwsbrieven

De Centrale redactie hanteert de strategie dat de ene informatiedrager de ander waar mogelijk moet versterken.
In dit kader biedt de digitale nieuwsbrief Positive News! actuele, korte berichtgeving onder andere op medisch-
en maatschappelijk-juridisch gebied, over HVN en haar activiteiten en verwijst door naar de website, naar
Hivnieuws, de facebookpagina van HVN en/of externe informatiebronnen. Daarnaast is dit jaar meegewerkt aan
cross-mediale projecten vanuit de Centrale redactie. Positive News! verschijnt ongeveer tweemaandelijks. Elke
geinteresseerde kan zich aanmelden voor de nieuwsbrief.

Nieuwe software en vormgeving

In het voorjaar is nieuwe software (Acymailing) geinstalleerd in het contentmamagementsysteem(CMS) van de
website waarmee nieuwsbrieven kunnen worden verzonden. Voor deze applicatie is de vormgeving aangepast en
daarna direct in gebruik genomen voor de Nederlandstalige Positive News!. Het ontwerp van de nieuwsbrief van
regio Gelderland, gemaakt op basis van het nieuwe logo, is gebruikt als uitgangspunt voor twee ontwerpen ten
behoeve van regio’s/afdelingen en secties. Tijdens het regio/sectie-overleg van september is de opzet
gepresenteerd.

Nederlandstalige nieuwsbrief Positive News!
Omdat de inhoud van de nieuwsbrief direct gelieerd is aan de vereniging, zijn het bestuur en de staf bij elke
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uitgave de sturende kracht wat inhoud betreft. Vanuit de redactie van Hivnieuws worden voor elke editie drie
highlights aangedragen. De aanmeldingen zijn gestegen van 571 eind 2011 naar 686 eind 2012. Het beoogde
streven -een groei naar 600- is ruim gehaald, waarschijnlijk ook door het actief benaderen van nog niet
bevestigde ontvangers. Promotie heeft verder alleen via hivnet.org en facebook plaatsgevonden.

Er zijn zes nieuwsbrieven verzonden (editie 30 t/m 35). De volgende onderwerpen kwamen aan bod, waarbij
aandacht is besteed aan actualiteit en diversiteit in berichtgeving: zorgvrijwilliger met hiv in gelijk gesteld;
Efavirenz mag tijdens de zwangerschap; Symposium Hiv en Arbeid - 29 maart 2012; Als bestuurslid actief voor de
regio’s of informatievoorziening!; HCV: Interacties met boceprevir zorgelijk?; Versta je Nederlands...; Engels en
Franstalige informatie online; Na 1 maart wegwijs in de aangifte 2011; De tijd daarna; Yes, we can! - Vive la Vie!;
kennismaking met de vereniging; Richtlijn Hiv en Arbeid; HCV-remmers; verzuimorganisaties; AMD; Positive Kids;
themabijeenkomsten; workshopreeks; feedbackgroepen;, tweede druk gids Positief werkt; dossier HCV en werk;
vakantietips; activiteiten in de zomer; Internationale Aids Conferentie; positieve seksualiteit; update Toegang tot
hiv- en soa-zorg voor onverzekerbare vreemdelingen; Adoptie en hiv; Vragen over soa’s in je hoofd?; Hiv+ en
naar school; Vrouwen ontmoeten elkaar; Etnische Minderheden Conferentie ; AIN-onderzoek en aanmelding als
lid hivnetpanel; onverzekerbare vreemdelingen; eigen risico zorgverzekering; griepprik; positief over geldzaken;
week voor chronisch zieken & werken aan werk; congressen en activiteiten rond Wereld Aids Dag;
nieuwjaarswens; vertrek/vacature directeur; complicaties met Bio-Alcamid; arbeidsparticipatieproject;
Elektronisch patiéntendossier; zorgverzekering; paspoortamsterdam.nl. In elke editie zijn drie highlights uit
Hivnieuws en een verwijzing naar facebook geplaatst.

Engelstalige nieuwsbrief Positive News!, gericht op migranten

De uitgave van deze nieuwsbrief was gekoppeld aan het project Diversiteit. Dit project heeft geen doorgang
gevonden en daarmee is de uitgave van de nieuwsbrief gestaakt. Eén voornemen is blijven staan: het online
gaan van het meertalige deel van hivnet.org (Frans- en Engelstalig) kan als aanleiding worden gebruikt om naar
de abonnees een laatste bericht te sturen.

Andere nieuwsbrieven vanuit secties, regio’s en afdelingen

Binnen de organisatie worden door diverse secties en afdelingen/regio’s nieuwsbrieven of mailberichten
rondgestuurd. Alleen P&P maakt gebruik van een centraal systeem voor de aanmelding en verzending van PozUp.
Voor andere secties en regio’s is dit jaar een start gemaakt met het centraal beheren van hun mailinglijsten, zoals
vermeld bij ‘nieuwe software en vormgeving’. Het centraal beheren en standaardiseren van deze correspondentie
is technisch afgerond. November 2012 is de eerste nieuwsbrief van de sectie Die-hards (voorheen Veteranen) via
dit systeem verstuurd. Voorjaar 2013 wordt het verder uitgerold.

Coordinatie, invulling, ontwikkeling en verzending ligt bij de stafmedewerker Digitale producten. Vrijwilligers van
regio’s/afdelingen en secties worden in het systeem ingewerkt.

Dit project wordt mogelijk gemaakt door een sponsoring van ViiV Healthcare en hun logo wordt geplaatst in de
nieuwsbrief Positive News!.

3.4 Website

De hoofddoelstelling van de website hivnet.org is 'informatievoorziening voor mensen met hiv en betrokkenen in
Nederland'. Daarnaast brengt de website mensen met hiv met elkaar in contact via een forum, chatroom en
diverse blogs. Dit jaar is weer gewerkt aan de technische standaard van de websites. De basis heeft een
uitgebreide migratie doorgemaakt waarmee het systeem voldoet aan de eisen van deze tijd. Tegelijkertijd is
software toegevoegd waarmee een start gemaakt kan worden met het centraal beheren van diverse
nieuwsbrieven en met communicatie vanuit de vereniging. Een afgesloten deel voor vrijwilligers van HVN staat in
de steigers en zal begin 2013 in gebruik worden genomen.

Inhoudelijk sterk blijven

De inhoud van de website is up-to-date gehouden door stafleden, vrijwilligers van de webredactie en door de
diverse regio’s, afdelingen en secties. Ook collega-organisaties bieden informatie aan, met name rondom
activiteiten. De startpagina van de website is regelmatig voorzien van informatie over activiteiten en initiatieven
vanuit het landelijk bureau, de afdelingen, regio’s en secties. Gecombineerd met aanwezigheid op facebook
waarbij verwezen wordt naar de website, de opzet van een informatief deel over adoptie, promotie van de
workshopreeks, vernieuwing van feiten rondom hiv en werk, vertaling van content en uitbreiding van informatie
over seksualiteit, blijft de website zich inhoudelijk ontwikkelen en zoveel mogelijk voldoen aan de behoeften van
mensen op het gebied van informatie en persoonlijke (h)erkenning.

Statistieken
Voor het inzicht krijgen in het bezoek aan, gebruik van en inzicht in zoektermen op de website is in het voorjaar
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Google Analytics geinstalleerd. Vanaf 2013 kan op jaarbasis inzicht gegeven worden in het gebruik van de
website en de gezochte informatie.

Over 2012 zijn geen volledige statistieken beschikbaar -vier maanden ontbreken-. Over die periode is op basis
van de cijfers een schatting gemaakt. Daarnaast is in de zomer de cookiewetgeving ingevoerd waardoor bezoek
van weigeraars van cookies niet wordt gemeten.

Het aantal bezoeken op hivnet.org over het hele jaar was 183.113 (2011: 188.190), waarvan 113.484 unieke
bezoekers (2011: 116.583) van wie 85% uit Nederland komt en 40% terugkerende bezoekers zijn. 527.439
(2011: 586.724) pagina’s zijn weergegeven. Aantal rubrieken uit de top 15: startpagina, medisch nieuws, hiv in
de media, hiv-overdracht, chatbox, hiv en seks, leven met hiv, medisch, de regiopagina’s, Hivnieuws,
sneltestlocaties, je weet het pas.

In 2012 zijn de accounts van forumgebruikers die drie jaar niet meer actief zijn geweest uit het forum verwijderd.
Vandaar dat er nu een nieuwe start is wat betreft het aantal leden: 2721. Het aantal berichten bedraagt 43.008,
een toename van ruim 2.800.

Diversiteit en meertalige informatie

Op hivnet.org is informatie vanuit secties, afdelingen/regio’s, migranten en vrouwen duidelijk zichtbaar en
geactualiseerd. Het opzetten van meertalige informatie (Engels- en Franstalig) voor migranten is gestagneerd
nadat het project Diversiteit geen doorgang vond. De gewenste oprichting van een klankbordgroep vanuit de
doelgroep heeft om dezelfde reden niet plaatsgevonden. Wel is op voorhand een grote stap gemaakt in het
verder selecteren en laten vertalen van Franstalige informatie. Zo is de brochure Positieve seksualiteit in het
Engels vertaald en een grote hoeveelheid basisinformatie van hivnet.org omgezet in Franstalige artikelen. Alle
beschikbare informatie in beide talen is in de navigatiestructuur neergezet en voorzien van beeld en tekst. Omdat
een gevraagde financiéle ondersteuning werd afgewezen, is niet alles vertaald wat gepland stond. In het najaar is
een begin gemaakt met de plaatsing hiervan in een subdomein op hivnet.org.

Positive Guide

Een extra onderdeel binnen de meertalige informatie is de sociale kaart ‘Positive guide’. Een website waarin hiv-
positieve migranten en hun ondersteuners een keur aan informatie en verwijzingen kunnen vinden. Met als doel
zelf de weg leren en gaan vinden binnen de Nederlandse samenleving en haar (gezondheids)systeem, naast de
nodige OCO (onderling contact en ondersteuning). Omdat er geen projectfinanciering beschikbaar is, heeft dit
najaar een vrijwilliger verder gewerkt aan het verzamelen van informatie. Er zal gekeken moeten worden hoe dit
in de toekomst verder geimplementeerd kan worden (drietalig & technisch gerealiseerd).

Interactiviteit: forum & chat en weblog & Poll

De drie vrijwilligers die verbonden zijn aan het forum en de chat hebben zich weer dagelijks ingezet voor een
goede gang van zaken en een respectvolle sfeer. De sfeer op het forum is goed; de moderatoren hebben maar
een klein aantal keren moeten ingrijpen (b.v. vanwege gedrag of soort berichtgeving). De activiteit op de chat
(met name in de avond) blijft constant. Vanuit het Servicepunt is verder gekeken naar aanwezigheid op het
forum. Sommige berichten vragen om praktische antwoorden en daarin kan het Servicepunt voldoen. Verder is
voor het Servicepunt nagegaan in hoeverre de huidige chatsoftware bruikbaar is voor hun aanbod ‘persoonlijke
ondersteuning’. Een aparte chatkamer is aan te maken, maar alleen te gebruiken/benaderen als mensen zich
hebben geregistreerd voor het forum. In ‘openbare vorm’ dus geen optie. Tijdens de twee forumoverleggen die
hebben plaatsgevonden is onder andere gesproken over de gang van zaken; onderlinge samenwerking; gebruik
van standaardberichten; inhoud van het bericht aan nieuwe forumgebruikers; archivering; verwijderen accounts
die drie jaar niet actief zijn geweest; participatie Servicepunt; vernieuwing chatsoftware.

Momenteel zijn vanuit de vereniging zes weblogs actief via hivnet.org (digitaal ontmoeten -> weblogs): Positieve
Vrouwen(voor en door vrouwen); Positiefwerkt (vanuit het project Positief werkt); Positivo hiv enconsulta (door
Buddyzorg Positivo); Poz&Proud (voor en door homomannen met hiv); Sithembile (vanuit gezinnen) en HVN (het
verenigingsblog). Behalve HVN & Positiefwerkt-weblogs, worden alle weblogs door vrijwilligers onderhouden en
regelmatig met nieuwe en diverse berichten gevuld. De coérdinator van Positieve Vrouwen is per 1 januari 2013
gestopt.

Een nieuwe toevoeging dit jaar is ‘Positief leven’, door een privépersoon opgezette weblog waarin deze
ervaringen verwoordt na het bekend worden van hiv-infectie. Gewenste nieuwe aanwinsten, met name een
weblog geschreven vanuit hiv-positieve jongeren of migranten, zijn niet gerealiseerd (gemelde vrijwilligers
hebben zich teruggetrokken). Dit jaar is de aanwezigheid van HVN of secties op facebook verder uitgebreid. Sinds
maart is Positive Kids als groep aanwezig. Daarnaast zijn Poz&Proud, een besloten groep rondom hepatitis C en
een vrouwengroep LadiesLovingLife actief.

Crossmediale projecten

Zoals al gemeld bij de Centrale redactie en de poll is er het gehele jaar vanuit de webredactie aandacht geweest
voor cross-mediale publicaties. Met name in combinatie met de digitale nieuwsbrief en berichten op facebook en
het forum is bij elk onderwerp gekeken hoe en waar welke informatie werd geplaatst en gelinkt. Wat facebook
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betreft is geprobeerd bijna wekelijks een actueel onderwerp te plaatsen met een verwijzing naar online informatie
(47 berichten — 133 personen hebben de verenigingspagina als ‘like” aangewezen — hoogste bereik in een week:
363).

Nieuwe ontwikkelingen

Twee regio’s, Gelderland en Brabant, hebben dit jaar hun afzonderlijke websites definitief gesloten. Hun
informatie & activiteiten worden nu op de regiopagina’s van hivnet.org geplaatst. Door de codrdinatiewisseling bij
de sectie Veteranen is hun websitedeel en naam (Die-hards) aangepast. Met laatstgenoemde is een start
gemaakt in de opzet van de centraal beheerde nieuwsbrief.

Adoptie en The Young Ones zijn zichtbaar geworden in het overzicht van de secties op de website.

Binnen staf en bestuur is dit jaar uitgebreid gesproken over de installatie van Google Analytics op de website. Dit
programma biedt uitgebreid inzicht in het bezoek op de website. Met name de privacy was hierin een punt van
discussie. Dit is verder uitgewerkt in een privacystatement op de website. Eveneens worden bezoekers van de
website geattendeerd op het gebruik van dit systeem. Na de installatie hiervan in het voorjaar is het nu zaak de
gegevens die hieruit te halen zijn, te verwerken in statistiecken rondom bezoek en informatie over gelezen
content, maar ook vooral de gezochte informatie — te herleiden uit zoekopdrachten binnen en buiten de website.

Tijdens de zomer is een landelijk beleid van kracht geworden over het gebruik van cookies op websites.
Bezoekers van de website worden via een pop-up op de hoogte gesteld van het gebruik en verwezen naar
verdere informatie.

Eind 2012 is een afgeschermd onderdeel voor vrijwilligers neergezet op hivnet.org. Veranderingen binnen de
organisatie en het meer centraal aanbieden van deskundigheidsbevordering en trainingen waren hiertoe de
aanleiding. Vanaf februari 2013 zullen vrijwilligers aangeschreven worden en toegang krijgen.

Aantrekken en ondersteunen van vrijwilligers

De vrijwilligers, werkzaam voor forum, chat, weblogs en website zijn actief benaderd door de stafmedewerker
Digitale producten. Twee bijeenkomsten zijn georganiseerd met de forumvrijwilligers en behoefte aan scholing is
geinventariseerd; individuele contacten zijn onderhouden. Een nieuwe vrijwilliger voor een jongerenweblog heeft
zich gemeld maar helaas ook weer teruggetrokken.

Scholing voor CMS

Dit jaar is besloten geen vrijwilligers uit regio’s, afdelingen of sectie te gaan scholen binnen het CMS van de
website ten behoeve van het updaten van de betreffende pagina’s. Er zijn weinig vrijwilligers beschikbaar
waardoor het rendement laag is.

Positiefwerkt.nl

Door het jaar heen zijn diverse updates verwerkt en in de zomer is de content vanwege de tweede druk van de
gids Positief werkt aangepast en/of toegevoegd. Nieuw dit jaar is het dossier HCV en werk. Omdat nog weinig
bekend is over werken en HCV wordt, naast gegeven informatie en verwijzingen, gevraagd om ervaringen te
melden. Vanuit het project Positief werkt is een communicatiestrategie richting ‘ambassadeurs’ uitgedacht waarbij
diverse informatiekanalen -e-mail; digitale nieuwsbrief; website en facebook (evt. Twitter in de toekomst)-
worden ingezet om het onderwerp hiv en werk op de agenda te houden.

Statistieken van deze website: 3.162 (2011: 5.167) bezoeken door 2.695 (2011: 4.423) unieke bezoekers
waarvan 85% uit Nederland komt; 8.830 paginaweergaven; aantal rubrieken uit de top 10: startpagina, de quiz,
hiv-test, rechten & plichten, werken, informatiepunt, dossiers & aan het woord. Na de verplichte melding van het
gebruik van cookies voor deze statistieken (eind juli) is het aantal getelde bezoeken veel lager (50%).

Website Jongpositief & hivtestnu.nl

Het doel van een weblog voor hiv-positieve jongeren is het vervullen van een actuele en interactieve rol richting
de doelgroep. Wat betreft jongpositief.nl moet worden gekeken in welke verhouding deze komt te staan tot zo'n
blog. Hierin is een start gemaakt maar helaas door het wegvallen van de vrijwilliger tot stilstand gekomen.
Hivtestnu.nl en Checkpoint moeten worden omgebouwd tot een vernieuwd onderdeel rondom testen. De inhoud
van beide onderdelen is geinventariseerd en naast elkaar gezet. De volgende stap is het bepalen van de
gewenste informatie, deze eventueel updaten en vervolgens in een nieuwe vormgeving plaatsen.

Auteursrechten

Naar aanleiding van de strengere handhaving rondom auteursrechten op nieuwsberichten is per e-mail contact
gelegd met uitgeverijen en dagbladen over onze omgangsvorm voor het plaatsen van nieuwsberichten op de
website. Daarin is uitleg gegeven over ons plaatsingsbeleid en reactie hierop gevraagd. Dit om verdere
schadeclaims te voorkomen. Een aantal heeft gereageerd en onze aanpak acceptabel genoemd.
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3.5 Hivnieuws

De inhoudelijke redactionele formule van Hivnieuws is onveranderd gebleven. Er is doorgegaan met het
uitkristalliseren van de nieuwe opmaak van het magazine. Meer ‘lucht’ en ‘beeld’ vergeleken met vroeger.

Het aantal leden van de redactie is gelijk gebleven op vier. Het aantal vaste medewerkers is gelijk gebleven op
negen; de meesten werkten als schrijvers, anderen waren actief bij het maken van beeldmateriaal.

Onderwerpen
De onderwerpen in Hivnieuws variéren van medische zaken, interviews, sociaal-maatschappelijke items en

berichten over de vereniging tot 'access to treatment', medische updates en columns. De verhouding tussen de
aandachtsgebieden is ongeveer gelijk gebleven. Er is aandacht besteed aan verschillende groepen mensen die
leven met hiv. Uiteraard kwam ook het persoonlijk leven van een aantal mensen met hiv in interviews over het
voetlicht. Er waren ook interviews met ‘naasten’ en met professionals. Ook dit jaar zijn we in samenwerking met
hivnet.org doorgegaan met de poll over actuele onderwerpen voor mensen met hiv.

Een greep uit de onderwerpen die behandeld werden in Hivnieuws in 2012 zijn: virale apartheid; vijf jaar
Poz&Proud; project ‘De tijd daarna’; individuele hulpverlening van het Aids Fonds; geheugentraining;
vaccinonderzoek; toekomst van de hiv-zorg; orgaandonatie; stress-stoornissen; onderzoek naar het Zwitserse
standpunt; aantasting van ontslagbescherming; ouderdomsklachten en hiv; herinfectie; hiv in de verkiezingen;
workshopreeks ‘Positief Leven’; Jogjakarta-Principes; Wereld Aids Conferentie 2012; slaapproblemen;
combinatiepillen; strafrecht; Sensoa; de zoektocht naar de genezing van hiv; kinderen met hiv.

Eigen beheer
Het blad wordt met een zeer laag budget geproduceerd, doordat de werkzaamheden door vrijwilligers worden

uitgevoerd; afgezien van drukkerij, lay-out en postbezorging. De gehele totstandkoming van het blad, tot aan het
moment dat het aan het postbedrijf wordt afgeleverd, geschiedt in eigen beheer met medewerking van
vrijwilligers, secretariaat en de stafmedewerker Medische zaken en zorg. De oplage is gedaald van 2500
exemplaren naar 2200 voor alle zes edities, door een vermindering van gratis verspreiding. Er is begonnen met
mensen met hiv die nieuw in de zorg komen een jaar lang gratis lidmaatschap en dus ook een abonnement op
Hivnieuws aan te bieden. Het is nog te vroeg om hier resultaten van te geven. Eind 2012 waren er naast het Aids
Fonds zes farmaceutische bedrijven sponsor van Hivnieuws.

3.6 Brochures en flyers

Nieuwe producten

In 2012 verschenen een aantal nieuwe producten. De brochure Positief werkt is herschreven, geactualiseerd en
opnieuw uitgegeven. Deze brochure wordt goed afgenomen. Daarnaast verscheen Positieve seksualiteit, een
brochure die ook veel wordt opgevraagd. Bij verschijning is voor beide brochures een mailing gedaan naar alle
hiv-behandelcentra. De voor 2012 geplande nieuwe brochure Positief zorgt wordt in 2013 gerealiseerd.

Eris in 2012 een wervingsbrochure ontwikkeld voor de workshopreeks Positief leven en deze oplage (3500) is in
het voorjaar en zomer rondgestuurd aan de hiv-behandelcentra. Eind 2012 is er een herdruk gerealiseerd voor de
werving voor de workshopreeksen begin 2013.

Er is een nieuwe (korte) algemene brochure over HVN vormgegeven en uitgegeven.

Tenslotte hebben diverse secties (met name Poz&Proud) fraai materiaal ontwikkeld om hun activiteiten onder de
aandacht te brengen.

Bestaande producten

Gedurende 2012 waren een aantal bestaande titels uit voorraad leverbaar: Positief leven, Positive living, Positief
werkt, Positief leert, zelfhulpboek Leven met hiv, Positief geadopteerd, Positivenews en familiespel Family
matters.

Aantallen
In het schema hieronder ziet u de totalen van de verstuurde brochures en materialen van HVN.

Omschrijving aantal
Algemene folder HVN Nederlands / Engels (herdruk 30-11-2012) 85
Positief werkt (herdruk 19-6-2012) 324
Positief leven 1194
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Omschrijving aantal
Positive living (Engels) Vertaling Positief leven 336
Positief leert - Over hiv en school 123
Leven met hiv - Zelfhulpgids 100
Positivenews-magazine ur
Positief geadopteerd 302
Positieve seksualiteit (distributie vanaf 7-8-12) 1035

* ur= uit roulatie

Verzending
Voor het voorraadbeheer en de verzending van grotere partijen is gebruik gemaakt van bestelformulieren en

verzendhuis Euromail. Eind 2012 is HVN overgegaan naar verzendhuis Hexspoor voor distributie (samen met Soa
Aids Nederland, Aids Fonds en Rutgers WPF). In de toekomst is er de mogelijkheid van een webwinkel, maar
aangezien HVN haar brochures gratis verspreidt (en in beperkte aantallen) houdt HVN graag zicht op de bestelde
aantallen (en lopen de bestelformulieren via HVN). Kleinere bestellingen (1 a 2 stuks) werden aangenomen door
het Servicepunt en afgehandeld door het secretariaat van HVN.

HVN verzorgt ook de verzending van een aantal relevante titels voor mensen met hiv, die door anderen
uitgegeven zijn en die in kleine hoeveelheden via HVN worden besteld.

De jaarlijkse nieuwjaarskaart is per 2012 vervangen door een feestdagengroet op papier en tevens uitnodiging
voor de nieuwjaarsreceptie, ingevoegd bij de Hivnieuwsmailing in december.

3.7 Servicepunt

De vrijwilligers van het Servicepunt voerden een groot aantal informatieve en ondersteunende gesprekken en e-
mailcontacten. Verder zijn er veel afspraken gemaakt voor activiteiten van de secties van HVN. Vaak bestond een
gesprek uit een combinatie van informatie, steun en advies. De aanvragen voor voorlichting van alle regio’s in
Nederland verliepen via het Servicepunt. Ook de aanvragen van de landelijke media voor human interest
interviews. Media die vroegen om standpunten werden in contact gebracht met de directeur en/of voorzitter.
Voor specialistische informatie of advies wordt teruggevallen op de Back Office. Meer gegevens over het
Servicepunt staan beschreven in paragraaf 5.2.

3.8 Informatiebijeenkomsten en voorlichtingen

Onze wens dat hiv-behandelcentra meer initiatief nemen om informatiebijeenkomsten te organiseren werd
vervuld. Mede gesteund door vrijwilligers van HVN in de regio’s werden in Tilburg en Den Haag een
informatiebijeenkomst gehouden. Stafmedewerkers (22 maal) en vrijwilligers (drie maal) leverden een
inhoudelijke bijdrage of workshop aan door anderen georganiseerde informatiebijeenkomsten voor mensen met
hiv of professionals, zoals bijvoorbeeld bijeenkomsten van hiv-behandelcentra, het Soa*Hiv*Seks congres op
Wereld Aids Dag en collega (migranten) hiv organisaties en congressen. Daarnaast leverden stafmedewerkers vijf
maal een inhoudelijke bijdrage aan informatiebijeenkomsten, trainingen en deskundigheidsbevorderingen die
georganiseerd werden door de secties en afdelingen van HVN zelf, vaak om de deskundigheid van de vrijwilligers
te bevorderen. De secties en afdelingen organiseerden in totaal tien informatiebijeenkomsten voor mensen met
hiv. In totaal zijn er 44 informatiebijeenkomsten/workshops geweest voor mensen met hiv en professionals, door
HVN georganiseerd of waaraan HVN een inhoudelijke bijdrage leverde.

HVN verzorgde een lezing over leven met hiv voor het personeel van farmaceutische bedrijven die graag nader
geinformeerd wilden worden over en kennis wilden maken met leven met hiv. Ook leverde HVN een bijdrage aan
de masterclass georganiseerd door de Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN). Voorlichting geven
over leven met hiv (door mensen met hiv) voor scholen, opleidingen en beroepsgroepen zijn op te vatten als
informatievoorziening. Vrijwilligers van de afdelingen, regio’s en secties van HVN verzorgden 51 voorlichtingen,
zie bijlage 3. Daarmee werd een omvangrijke groep bereikt met een persoonlijk verhaal over leven met hiv. HVN
verzorgde voor de voorlichters een training.
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4. Secties
.} ]

HIGHLIGHTS - Een belangrijke taak van HVN is het organiseren van Onderling Contact en Ondersteuning (OCO)
ook wel ‘lotgenotencontact’ genoemd. Negen secties bieden voor specifieke doelgroepen een gevarieerd
activiteitenaanbod aan, dankzij de voortdurende inzet van gemotiveerde vrijwilligers. De secties organiseerden
activiteiten voor tieners, jongeren, vrouwen, homomannen, gezinnen, veteranen, Spaans- en Portugeestaligen.
Ondanks dat HVN financieel moest inkrimpen, zijn alle wensen van de secties gehonoreerd. Met als gevolg dat er
een gevarieerd aanbod is geweest, waarbij het aantal gelegenheden om elkaar te ontmoeten (en georganiseerd
door vrijwilligers) weer indrukwekkend groot was. Het aanbod van Poz&Proud is doorontwikkeld en zeer
substantieel geworden. Ook vanuit Jongpositief is veel georganiseerd. De sectie Veteranen heeft zich omgedoopt
tot Die-hards. Twee secties hielden zich bezig met de organisatie van een speciale activiteit: de
herdenkingsbijeenkomst Aids Memorial Day (AMD) en het een-op-eencontact vanuit het Marieke Bevelanderhuis
(MBH). Aids Memorial Day was dit jaar, in deze vorm, voor het laatst.

Aanmelding voor de diverse activiteiten verliepen via het Servicepunt.

4.1 Aids Memorial Day

De herdenkingsbijeenkomst voor Aids Memorial Day (AMD) was op 2 juni in de Dominicuskerk te Amsterdam.
Herdacht werden alle mensen die zijn overleden aan de gevolgen van aids in Nederland en de rest van de wereld
en in het bijzonder vrienden en familieleden. Dit jaar werd extra stil gestaan bij 30 jaar hiv en aids in Nederland.
De bijeenkomst trok 200 bezoekers. De herdenking was voor iedereen toegankelijk met rituelen waaraan mensen
van uiteenlopende afkomst en cultuur kunnen deelnemen. Op een groot aidslint, het internationale symbool van
solidariteit voor mensen met hiv en aids, konden bezoekers kaarsjes aansteken. Vertegenwoordigers van alle
werelddelen stonden symbool voor de mensen die in hun continent van herkomst zijn overleden aan de gevolgen
van aids. Na de sprekers en voordrachten van o.a. Janine Jansen zijn de namen van de overledenen
uitgesproken. Ter afsluiting werd gezamenlijk 7Ae Rose gezongen, *het volkslied van de strijd tegen aids’. Vanuit
de kerk namen de bezoekers na afloop witte ballonnen mee naar de Torensluisbrug waar ze werden opgelaten.
De inhoudelijke programmering is tot stand gekomen in samenwerking met ShivA.

Tijdens de AMD-bijeenkomst is publiek gemaakt dat Aids Memorial Day in deze vorm voor het laatst door HVN
georganiseerd is. Herdenken -de behoefte daaraan en de vorm waarin- is veranderd. HVN gaat dat per 2013 in
een andere vorm gieten. De resultaten uit de enquéte onder bezoekers (uitgevoerd in 2012) worden daarbij
betrokken.

Het vaste team van vrijwilligers bestond uit tien mensen en op de dag zelf waren er veertien vrijwilligers. Van hen
is -als dank na jaren inzet- passend afscheid genomen met een diner.

4.2 Buddyzorg Positivo

Buddyzorg Positivo heeft als doelgroep Spaans- of Portugeessprekende mensen met hiv en hiv-positieven binnen
de Latijns-Amerikaanse gemeenschap in Nederland. De zes vrijwilligers bieden een luisterend oor en geven
passend advies en hulp. Iedere woensdagmiddag is er van 13.00 tot 17.00 uur een spreekuur. Voor promotie en
werving is een tweetalige flyer gemaakt.

Bijeenkomsten
Om Buddyzorg Positivo te promoten hebben de vrijwilligers onder andere een workshop bijgewoond bij Centro de

Hispano Hablantes (Caritas) in juni. In augustus is het Festival Latino in Amersfoort bezocht.

In de Sint Nicolaaskerk te Amsterdam zijn flyers uitgedeeld, in de rosse buurt in Amsterdam zijn flyers en
condooms uitgedeeld. Tweetalige flyers (Nederlands en Spaans) zijn ook uitgedeeld bij de IND en in ziekenhuizen
en huisartspraktijken.

Cliénten

Met negen cliénten werd telefonisch contact gehouden om te kijken hoe hun situatie is. Indien nodig werd
psychische ondersteuning gegeven. Met ongeveer negentien cliénten werd continu contact gehouden. Deze
cliénten werden regelmatig begeleid tijdens bezoeken aan onder andere advocaten, ziekenhuizen, de gemeente
en IND.

In de laatste drie maanden van het jaar zijn drie spoedgevallen geholpen. De eerste van de drie cliénten had veel
moeite om zijn situatie te accepteren en had urgente medische hulp nodig.
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Een cliént was in een kritische toestand en moest gedurende een maand opgenomen worden. De derde cliént
werd ontvoerd door een loverboy en gedwongen in de prostitutie te werken. Uiteindelijk heeft zij kunnen
ontsnappen. Deze cliént heeft in de eerste instantie hulp gezocht bij de politie, maar tevergeefs. Na controle is
gebleken dat de cliént niet geinfecteerd was geraakt maar zij is wel geholpen met psychologische hulp.

Een aantal cliénten zijn ondersteund ter voorbereiding op een inburgeringexamen.

Veel cliénten zijn depressief. Er zijn zelfs extreme gevallen waarbij cliénten pogingen tot zelfmoord hebben
gedaan. Deze cliénten kregen van Buddyzorg Positivo extra aandacht door ze te begeleiden naar hulpverlening.
De medische kosten voor sommige cliénten zijn torenhoog. Dankzij CVZ heeft Buddyzorg Positivo facturen van
€ 25.000 kunnen saneren.

Samenwerking
Er is overleg geweest met het Aids Fonds, consulenten, internisten, huisartsen, diaconie, advocaten, politie en

justitie, Vluchtelingenwerk, Casa Migrantes, Caritas, IND, De Regenboog, Pharos, Stichting Los, Leger des Heils
en Vrijwilligers Centrale Amsterdam (VCA).

Met hulp van andere organisaties zijn dertien cliénten geholpen met verblijfsvergunningen. Zes cliénten bezitten
nu de nodige officiéle papieren om in Nederland legaal te kunnen verblijven. De andere cliénten wachten hun
papieren nog af.

Voor één cliént is via Woningdienst en DWI (Dienst Werk en Inkomen) een flat en uitkering geregeld. Hopelijk
kunnen in de toekomst meer cliénten op een zelfde wijze worden geholpen.

Buddyzorg Positivo zocht ook hulp en ondersteuning bij andere organisaties en instanties zoals Wereldhuis,
Openhuis, Doctores del Mundo, advocaten (in het bijzonder mr. Jager), hiv-consulenten van OLVG, AMC en Sint
Lucas Andreas ziekenhuis.

De hulp die werd verkregen wordt zeer gewaardeerd. De meeste cliénten komen bij Buddyzorg Positivo terecht in
een zeer moeilijke situatie, dat wil zeggen zonder papieren en zonder enige medische hulp. Vaak zijn deze
cliénten bang voor uitzetting door de autoriteiten. Wanneer een cliént wordt teruggestuurd, betekent dat in de
meeste gevallen geen kans op werk (en dus geen inkomsten) en daardoor geen medische hulp (omdat hiervoor
betaald moet worden) in het land van herkomst. Ook lopen zij de kans om niet te worden geaccepteerd door
familie of de maatschappij.

Informatievoorziening
Er is een aantal workshops gegeven aan cliénten over hiv en dieet en ontspanningsoefeningen. Tevens is er een
Spaanstalig blog, waar regelmatig updates verschijnen over diverse onderwerpen.

4.3 Die-Hards

De sectie Veteranen is omgetoverd tot de sectie Die-hards na het vertrek van de voormalige codrdinator in mei.
Aanvankelijk begon de nieuwe sectie met twee codrdinatoren en zal er het komend jaar één codrdinator zijn.

De missie van de sectie Die-hards is gelijk gebleven; Die-hards zijn mannen en vrouwen die langer dan tien jaar
leven met hiv. Hetgeen niet betekent dat de diagnose hiv ook al meer dan tien jaar gesteld is.

De Die-hards zijn mensen die moeten leven met een chronische ziekte. Ook kan het zijn dat de Die-hards
medicijnen moeten gebruiken om niet ziek(er) te worden en te sterven. De medicijnen en de chronische ziekte
zorgen voor lichamelijke- en psychische effecten en zijn van invloed op het welzijn van de Die-hards. Daarnaast
kunnen er ook psychosociale klachten en emotionele problemen ondervonden worden. De sectie Die-hards is dan
ook een lotgenotengroep. Tijdens en na de activiteiten is er de mogelijkheid om ervaringen met elkaar te delen
die te maken hebben met de activiteiten en met leven met hiv. Ook worden ervaringen, gevoelens, gedachten en
gedragingen met elkaar uitgewisseld tijdens dezelfde activiteiten.

Activiteiten

De sectie Die-hards heeft een mailinglijst van 80 personen. Zodra een activiteit bekend is krijgen alle Die-hards
die op de maillijst staan bericht over de activiteit. Zij kunnen zich per e-mail of telefonisch voor de activiteit
opgeven. Het streven is om elk jaar in het voor- en najaar een activiteit te organiseren. In 2012 heeft wegens
wisseling van de wacht alleen een activiteit in het najaar plaatsgevonden.

Er is de mogelijkheid geboden om deel te nemen aan een bezoek in een Beautycentrum in Rotterdam waar men
een Dr. Fishbehandeling kon krijgen (full body of handen- en voetenbad). Vervolgens is een welkomstdrankje
gedronken in café Praag, waarna een driegangenmenu werd bereid door medewerkers van Stichting Mara. Na
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afloop was er de mogelijkheid om deel te nemen aan het kaartspel.

4.4 Jongpositief

Jongpositief richt zich op jongeren met hiv tussen 18 en ongeveer 35 jaar. Het doel van Jongpositief is meer
openheid over hiv te bereiken en contact te houden of te krijgen met andere jongeren met hiv. Om de drempel
van deelname te verlagen worden leuke en gezellige activiteiten georganiseerd waarbij in een ongedwongen
sfeer gesproken kan worden over hiv. De activiteiten vinden bijna elke maand plaats.

Vrouwenactiviteiten:

Voor een groep van ongeveer zestien vrouwen organiseerde Jongpositief vier beautydagen gedurende het jaar.
Ook komen de vrouwen bij elkaar voor een wandeling en drinken ze samen koffie en thee.

Jongpositief heeft een kookworkshop georganiseerd waar verantwoord eten en gezellig samen zijn voorop stond.
Dit was een groot succes. Hierbij waren vijftien vrouwen aanwezig.

In december is Jongpositief met 22 vrouwen en kinderen naar de Winter-Efteling geweest.

Gemengde activiteiten:

In mei is Jongpositief met de jongeren naar de Efteling geweest. Hierbij waren achttien jongeren aanwezig.

De combinatie van hetero- en homojongeren met hiv ging goed samen.

Voor zeventien jongeren is in juni een kookworkshop georganiseerd waar ze veel hebben geleerd over wat wel en
niet te eten in combinatie met medicijnen.

Verder is er nog een bowlingavond georganiseerd, een filmavond geweest en heeft een jongere zijn huis
beschikbaar gesteld om in huiselijke sfeer te lunchen.

In oktober is voor een gemengde groep een weekend georganiseerd in Center Parks te Heijdenbosch.

Er waren achttien deelnemers, inclusief dagjesjongeren, aanwezig over het gehele weekend. Acht jongeren
namen voor het eerst deel aan dit weekend. Er werd open over hiv gepraat en verschillende activiteiten en
workshops over hiv werden georganiseerd.

De cafébezoeken zijn dit jaar helaas teruggelopen. Er komen gemiddeld zeven jongeren naar het hiv- cafe in
Arnhem.

4.5 Marieke Bevelanderhuis

Marieke Bevelanderhuis (MBH) heeft als doel mensen met hiv gesprekken aan te bieden. De gesprekken zijn
zowel telefonisch als face to face en gaan over ieder gewenst onderwerp dat met de hiv-infectie te maken heeft.
Deze gesprekken worden gevoerd met één van de vijf vrijwilligers, mannen en vrouwen, die allen hiv-positief zijn.
Dit jaar bestond dit project vijftien jaar! Dat er nog steeds een behoefte aan deze vorm van ondersteuning is,
blijkt duidelijk uit het onderstaande verslag.

Cliénten

Met 39 (vooral 'nieuwe') mensen werden bijna 100 gesprekken gevoerd. Met de meesten werd aan de telefoon
gesproken (vaak minstens 30 minuten). Een dergelijk ‘intakegesprek’ wordt soms vervolgd met één of meer face-
to-facegesprekken en meestal gevolgd door één of meer telefonische gesprekken. Bij ruim de helft blijft het bij
telefonische gesprekken. Ruim een derde van de cliénten is pas korter dan een half jaar op de hoogte van zijn of
haar hiv-status en een groot deel daarvan zelfs korter dan een maand. Iets minder dan de helft van de cliénten
was vrouw en meer dan de helft heeft een niet-Nederlandse achtergrond (de meesten zijn buiten Europa
geboren). Met name de hiv-consulenten en zorgverleners in asielzoekerscentra verwijzen door, maar ook via
internet weten mensen ons te vinden. Qua inhoud van de gesprekken verandert er niet veel (vertellen,
medicijnen, eenzaamheid, relaties, verwerking, sex, immigranten-issues, etc) maar 'het Zwitsers standpunt' is
duidelijk vaker een van de onderwerpen waarover gesproken wordt. Uit de inhoud van de gesprekken en de
feedback van zowel cliénten als hulpverleners blijkt dat het aanbod nog steeds duidelijk in een behoefte voorziet.
Een sms van een cliént na een gesprek met een van ons: "Ik heb er veel aan gehad. Fijn om met iemand te
praten die begrijpt wat je doormaakt. Echt een aanvulling op de reguliere zorg. "

Training en intervisie

De vrijwilligers zijn drie keer bij elkaar gekomen voor intervisie en teambuilding. Het afgelopen jaar hebben we
van een van onze eerste vrijwilligers afscheid genomen. Doordat aanvragen met wisselende frequentie
binnenkomen, is de druk op de beschikbare gesprekspartners soms groot, zeker omdat het team momenteel
bestaat uit vijf getrainde vrijwilligers.
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Informatievoorziening
De website van het Marieke Bevelanderhuis werd goed bezocht. Halverwege het jaar is een e-mailadres aan onze
site toegevoegd; dit heeft geleid tot drie vervolgcontacten.

4.6 Positive Kids

Positive Kids richt zich op gezinnen waarin één of meer gezinsleden met hiv leven. Het merendeel heeft kinderen
onder de twaalf jaar. De activiteiten van Positive Kids worden bezocht door veel alleenstaande moeders,
Nederlandse-, gemengde- en migrantengezinnen. In Nederland worden vrijwel geen kinderen met hiv meer
geboren. Met de verandering van adoptiewetgeving worden wel meer kinderen met hiv geadopteerd, met name
uit Afrikaanse landen. Het lijkt erop dat stellen met hiv minder aarzeling hebben om kinderen te krijgen. Gezinnen
durven over het algemeen meer open te zijn over hiv.

Ontmoetingsweekend

Het jaarlijkse Postive Kids-weekend vond plaats in Stay Okay te Gorssel. Positive Kids heeft zich gericht op het
organiseren van kleinschalige weekenden om de onderlinge interactie te versterken. 75 mensen namen deel aan
het weekend, 19 gezinnen met in totaal 40 kinderen. 35 kinderen waren twaalf jaar of jonger. Voor de diverse
leeftijdsgroepen waren verschillende workshops en creatieve activiteiten georganiseerd. De twee
gespreksgroepen voor de ouders waren ontspannen en maakten veel los bij de deelnemers. Er waren dit jaar vijf
nieuwe gezinnen: twee adoptiegezinnen en drie Afrikaanse gezinnen — de laatste allen alleenstaande moeders.

Voorlichting

Positive Kids geeft regelmatig telefonisch en per e-mail voorlichting en ondersteuning aan ouders met positieve
kinderen, alsook aan ouders die overwegen een kind met hiv te adopteren. De gesprekken gaan over sociale
aspecten zoals disclosure, school en het dagelijkse leven van kinderen met hiv. De soms lange gesprekken gaan
over zeer intieme gevoelens en gebeurtenissen, zoals seksualiteit en rouwverwerking. De gesprekken worden
over het algemeen als inspirerend, leerzaam en verhelderend ervaren. De hoeveelheid gesprekken is in 2012 wel
minder geworden.

Vrijwilligers en organisatie
De vrijwilligers bestaan uit een hecht team van tien mensen. Om het weekend voor te bereiden heeft het
vrijwilligersteam vergaderd op de locatie van Stay Okay.

4.7 Poz&Proud

Nadat 2011 vooral in het teken stond van de eerste lustrumviering van Poz&Proud, is begin 2012 het totale
activiteitenpakket kritisch doorgelicht, en waar nodig aangepast. De drie peilers van haar activiteiten
-belangenbehartiging, informatieverschaffing en het scheppen van ontmoetingsmogelijkheden voor homomannen
met hiv- blijven uitgangspunt. Het groeiend aantal vrijwilligers dat aangaf actief binnen onze organisatie te willen
worden, en de handen uit de mouwen te willen steken, lag aan de basis van een drietal vrijwilligerstrainingen die
we organiseerden. Een nieuwe activiteit die de borrels in Club Church verving, was een brunch, die we eens in de
drie maanden organiseerden. Ook is eind van het jaar contact gezocht met COC Nederland, met het oog op een
nog verder uit te werken gezamenlijke anti-stigmacampagne. Zorgelijk is de omvang van de kerngroep, die aan
het einde van het jaar nog slechts uit vier personen bestond.

CD4

De borrel die P&P maandelijks op zondagmiddag van 16.00 tot 18.00 uur organiseert in samenwerking met bar
De Prik in Amsterdam vormt al jaren een bestendig onderdeel van het activiteitenplan. Het aantal bezoekers ligt
gemiddeld op 25. Dit aantal steeg aan het eind van het jaar onder invioed van het georganiseerde Mankracht-
weekend in september. Vrijwilligers -herkenbaar aan het P&P t-shirt- ontvangen de gasten en treden als gastheer
op. Omdat onze Chat & Drinks @4 tijdens de normale openingstijden van De Prik worden georganiseerd, en er
dus ook homomannen zonder hiv in de bar aanwezig zijn, verhoogt de borrel de zichtbaarheid van mannen met
hiv in de homoscene.

Brunch

Eind 2011 is besloten de t-dance middagen in Club Church uit ons programma te halen. De bezoekersaantallen
stonden niet meer in verhouding tot de kosten. In plaats daarvan is gekozen voor een brunch, die in
samenwerking met Cafe De Engel Nextdoor vier maal per jaar op een zondag van 13.00 - 16.00 uur wordt
georganiseerd. De eerste brunch -gratis- trok 60 bezoekers, de keren daarna gemiddeld 25 bezoekers. Ook hier
werden vrijwilligers ingezet om mensen te ontvangen en in de keuken te helpen.
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Mankracht-weekend

Opnieuw werden tijdens het Mankracht-weekend van P&P in recreatiecentrum De Borckerhof in Orvelte, Drente
een grote groep homomannen met hiv, vooral uit de provincie, bereikt: 32 mannen namen deel, aangevuld met
drie vrijwilligers en vijf kerngroepleden. De combinatie van gespreksgroepen met andere, meer sportieve of
recreatieve activiteiten die werden aangeboden, is nog steeds een bruikbare en overtuigende combinatie. Leven
met hiv, hiv en seksualiteit en oud worden met hiv waren evenals voorafgaande jaren de thema’s van de
gespreksgroepen, die door leden van de kerngroep werden begeleid. De gemiddelde leeftijd van de deelnemers
lag boven de 30. Een van de deelnemers bood aan een tantra-workshop te geven, waarvan een kleine groep
deelnemers gebruik maakte. Overwogen wordt om zo’n workshop in 2013 als regulier programmaonderdeel van
ons weekend aan te bieden. Deelnemers dragen met een eigen bijdrage bij aan de kosten van het weekend, dat
evenals voorafgaande jaren door de open en ontspannen sfeer als empowerend werd ervaren.

AMEN-borrel

Alhoewel we besloten hebben de t-dances in Club Church in 2012 niet aan te bieden, is er één zo'n borrel,
namelijk die in december, gehandhaafd. In 2011 trok die extra veel bezoekers, zodat handhaving van de
decemberborrel zinvol leek. Toch viel in 2012 het bezoekersaantal voor die borrel tegen (ca. 25). Mogelijk dat
hier de gekozen datum, namelijk 29 december, debet aan was. Of deze borrel in de huidige vorm gehandhaafd
blijft, moet in een later stadium worden bezien.

Informatieverschaffing

Evenals voorafgaande jaren organiseerde P&P twee info-middagen. De eerste, op 2 juni 2012 in de bovenzaal
van het COC in Amsterdam, was een vervolg op een avond over de co-infectie met hepatitis C, die we in 2007
voor het eerst organiseerden. De middag stond open voor mannen met en zonder hiv. Nieuwe behandelopties
kwamen ter sprake, terwijl ook getroffenen nadrukkelijk aan het woord kwamen. De middag trok circa 40
bezoekers, een wat kleiner aantal dan gedacht, mogelijk omdat P&P ook al een gespreksgroep organiseert voor
mannen met de HCV-co-infectie.

Een tweede info-avond werd georganiseerd op 14 november in het Betty Asfalt-complex en trok 120 bezoekers.
Aanleiding voor deze tweede info-avond was de door hiv-behandelaren geplande screening van alle homomannen
met hiv op voorstadia van anuskanker (AIN). Zowel een hepatitoloog als een hiv-verpleegkundige van het AMC in
Amsterdam gaven uitleg over AIN en de screening daarop. Een homoman zonder hiv werd geinterviewd over de
behandeling voor anuskanker die bij hem was geconstateerd. Ook deze avond stond open voor homomannen met
en zonder hiv. Het grote aantal bezoekers voor deze avond was vermoedelijk deels het gevolg van een
paginagrote advertentie voor de avond in Gay&Night. In beide gevallen was de toegang vrij. Tijdens beide info-
avonden werden vrijwilligers ingeschakeld.

Gespreksgroepen

De geplande gespreksgroepen voor vijftigplussers met hiv en voor serodiscordante relaties konden door gebrek
aan mankracht niet worden uitgevoerd, en zijn naar 2013 verschoven. Voor homomannen met hiv en de co-
infectie HCV werd wel een gespreksgroep georganiseerd: maandelijks kwam een kleine groep, waarvan de
samenstelling wisselde, bijeen om ervaringen uit te wisselen en de behandelopties te bespreken. Onderlinge
ondersteuning in een intieme en veilige omgeving speelt in deze groep een belangrijke rol.

English speaking group

In 2011 al is een begin gemaakt met het opstarten van een gespreksgroep voor Engelstalige homomannen met
hiv. De groep die in maart officieel van start ging is in de loop van het jaar vier maal bij elkaar geweest, ten huize
van een van de begeleiders van de groep, en had de vorm van een afternoon-tea. De bezoekersaantallen bleven
echter achter bij de verwachtingen. Mogelijk dat een betere publiciteit in 2013 tot grotere bezoekersaantallen zal
leiden.

Sportieve activiteiten

In samenwerking met de Stichting Hiv Sporten organiseerde P&P gelegenheid tot zwemmen in het
revalidatiecentrum op de Overtoom in Amsterdam (twee maal per week). De kosten zijn echter relatief hoog en
niet iedereen is in de gelegenheid of heeft de energie om twee maal per week van het aanbod gebruik te maken.
Ook bleek geen nazit georganiseerd. Op beide punten is -na overleg met ons- het aanbod voor homomannen met
hiv aangepast: één maal per week, tegen een geringere prijs. Ook zal in 2013 een nazit worden georganiseerd.

In samenwerking met Stichting Hiv Sporten startte in september een serie van dertien lessen yoga. Yoga kan
helpen bij het creéren van innerlijke en lichamelijke kracht, balans en rust. P&P yoga wordt gegeven door een
yoga-docent in Amsterdam.
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Mindfullness-workshop

Onder leiding van een van onze vrijwilligers is een mindfullness-workshop gestart. Mindfullness is een methode
om door middel van ademhalings- en ontspanningsoefeningen stress te verminderen, de psychische
weerbaarheid te vergroten en met chronische pijnklachten om te gaan. De workshop bestaat uit acht avonden
waarin oefeningen worden gedaan, terwijl van deelnemers wordt verwacht dat zij ook thuis die oefeningen doen.
De eerste groep omvatte negen deelnemers. Een tweede groep bestond uit acht deelnemers. Deelnemers krijgen
behalve de cursus ook schriftelijk materiaal, waarvoor een kleine bijdrage wordt gevraagd. Van een vervolgcursus
voor de eerste groep is afgezien, omdat het nadrukkelijk de bedoeling is dat deelnemers daarna zelfstandig hun
oefeningen kunnen doen.

Zichtbaarheid

P&P was aanwezig tijdens Roze Zaterdag in Haarlem alsook tijdens de Amsterdamse Gay Pride. In beide gevallen
met een info-kraam waar het gesprek met bezoekers werd gezocht, aan belangstellenden informatie werd
verschaft en flyers werden uitgedeeld. Bij beide evenementen werd met circa 60 personen het gesprek over hiv
en hiv-stigma aangegaan. Ook op 4 mei tijdens de Dodenherdenking bij het Homo-monument was P&P aanwezig
en legde een bloemstuk.

Op uitnodiging van GGZ inGeest gaven twee kerngroepleden een referaat over P&P, haar geschiedenis,
doelstellingen en werkplan tijdens een bezoek van een delegatie uit de nieuwe EU-landen. Hetzelfde deed ze op
verzoek van het Servicepunt van HVN, voor de daar werkende vrijwilligers.

Tijdens het Soa*Hiv*Seks congres van SANL in de Beurs van Berlage (1 december) verzorgde P&P voor hiv-
verpleegkundigen en andere belangstellenden een workshop over AIN. Deze workshop kwam voort uit de eerder
georganiseerde info-avond over AIN. Tevens werden tijdens die workshop de gegevens gepresenteerd van een
onderzoek naar de bekendheid met AIN en behandelopties bij de doelgroep homomannen met hiv. Aan dit
onderzoek, door P&P opgezet en uitgezet als online-onderzoek onder de panelleden van het Hivnetpanel, namen
180 deelnemers deel.

Ook tijdens het Wereld Aids Congres in Washington was P&P aanwezig: een kerngroeplid werd gevraagd in
Washington aan een symposium deel te nemen en een workshop te verzorgen. Dit naar aanleiding van een
artikel van zijn hand in het internationale tijdschrift Digital Culture and Education over de inzet van sociale media
en de wijze waarop P&P die gebruikte om haar achterban te mobiliseren en informeren.

Vrijwilligers

Het aantal homomannen met hiv dat aangeeft binnen P&P actief te willen zijn groeide in 2012, zodat twee
vrijwilligerstrainingen konden worden georganiseerd. De eerste bestond uit twaalf deelnemers, de tweede uit
negen. Bedoeling van de training is deelnemers met de geschiedenis en het gedachtegoed van P&P bekend te
maken. Ook praktische oefeningen in het te woord staan van belangstellenden of andere homomannen met hiv
maken deel uit van de training. Vrijwilligers verzorgden tijdens de trainingsdag de lunch.

Communicatie en Internet-activiteiten

P&P houdt haar achterban op de hoogte door maandelijks een (e-mail)nieuwsbrief te verzenden. Ze doet dit aan
de inmiddels 420 leden op haar mailinglijst. Ook ons blog vormt een belangrijk middel onze doelgroep te bereiken
en te informeren. In 2012 trok het blog in totaal 48.234 bezoekers, waaronder 33.211 unieke bezoekers. De P&P-
groep op facebook telt 230 leden. Ook op Twitter zijn we inmiddels actief: daar hebben we eind 2012 200
volgers.

Contacten

De actie die P&P tijdens het Soa*Hiv*Seks congres in 2011 hield, resulteerde in een door de Stichting Hiv
Monitoring georganiseerde ontmoetingsdag tussen hiv-positieven en wetenschappers op 9 juni in Felix Meritis te
Amsterdam. Daarbij kregen hiv-positieven middels korte speed-date-gesprekken de gelegenheid met
wetenschappers in gesprek te gaan en kregen wetenschappers een beter beeld over de belevingswereld van hiv-
positieven. P&P heeft voor die ontmoetingsdag onder haar achterban actief deelnemers geworven. Beide partijen
beoordeelden de ontmoeting positief en voor herhaling vatbaar.

Met het landelijke COC is in 2012 contact gezocht met het oog op een anti-stigmacampagne voor de homoscene,
die door P&P en COC gezamenlijk in 2013-2014 voorbereid en uitgezet zal worden op een beperkt aantal plaatsen
in ons land. P&P gaat daarmee landelijk en hoopt op lokale samenwerkingsverbanden tussen lokale COC-
afdelingen en HVN-afdelingen.

Interne structuur

Begin januari werd de kerngroep met een aspirant-lid uitgebreid, maar na een aantal maanden werd -na
onderling overleg met die kandidaat- besloten diens aspirant-lidmaatschap niet om te zetten in een definitief
lidmaatschap. Pijnlijker was het dat de kerngroep zich in maart gedwongen zag een kerngroeplid (tevens
codrdinator) te royeren. Na het vertrek per 1 december 2012 van de codrdinator en kerngroeplid is de omvang
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van de kerngroep tot vier leden teruggebracht. In 2013 zal daarom actiever naar nieuwe kerngroepleden worden
gezocht.

4.8 Vrouwen

Anno 2012 zitten veel vrouwen met hiv nog steeds in een isolement. Daarom is ook dit jaar weer een weekend
georganiseerd in Heijdebosch. Veertien vrouwen en acht kinderen namen deel. Er zijn verschillende activiteiten
georganiseerd en er werd samen gekookt.

Er zijn dit jaar twee dagen voor alleen vrouwen georganiseerd. Tijdens deze dagen werden verschillende thema’s
besproken, waaronder *hoe zorg ik beter voor mezelf’, *hoe vind ik rust’ en ‘waarvan word ik blij'.

Ook vaste thema'’s zijn aan de orde gekomen, zoals relaties, medicatie, gezondheid en seksualiteit.

In december is een feest georganiseerd voor jonge vrouwen en hun kinderen. Er is geschaatst, lekker gegeten,
geknutseld en cadeautjes uitgepakt met de kinderen. Het was mooi om te zien dat de vrouwen elkaar helpen met
de lunch en verzorging van de kinderen. Ook is een bingo georganiseerd.

4.9 The Young Ones

De kinder-hiv-behandelcentra in Amsterdam, Groningen, Rotterdam en Utrecht organiseerden en begeleidden
gezamenlijk twee activiteiten voor tieners met hiv in de leeftijd van twaalf tot twintig jaar. De activiteiten konden
plaatsvinden dankzij de grote inzet van de kinder-hiv-consulenten.

In juni is er met een grote groep een speurtocht gedaan in Amsterdam, karaoke gezongen en oud-Hollandse
spelletjes gespeeld.

Het weekend van 23-25 november zijn ze met 30 man naar Utrecht gegaan voor drie dagen en twee nachten,
waar op zaterdag de workshop Condomize is gegeven en een dansworkshop is gevolgd. Zondagochtend was er
een workshop over hiv, de jongeren waren in groepjes verdeeld en hebben met elkaar gesproken over de
moeilijke kanten van hiv/positieve kanten van hiv en wat je er mee zou kunnen doen (advies en tips voor elkaar).
Er zijn weer veel vriendschappen gesloten.

Vanaf juni heeft The Young Ones ook een eigen gezicht gekregen op de website. Uitleg over de groep,
ervaringen van deelnemers en activiteiten zijn te volgen op www.youngones.hivnet.org.
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5. Servicepunt
by ]

HIGHLIGHTS - Het Servicepunt is mensen met hiv en betrokkenen van dienst met informatie, ondersteuning en
Onderling Contact en Ondersteuning (OCO)-gesprekken. De telefonische en digitale bereikbaarheid wordt
gerealiseerd door gemotiveerde en specifiek getrainde vrijwilligers, ondersteund door de manager Servicepunt.
In 2012 was een stijging van het aantal contact. Er is gestart met training en deskundigheidsbevordering voor
vrijwilligers, welke verenigingsbreed wordt aangeboden. Een informatiemiddag met het OLVG en Roche over viral
load bepaling behoorde tot de hoogtepunten.

Vijftien specifiek getrainde vrijwillige Servicepuntmedewerkers telde het team in 2012. De kracht van het
Servicepuntteam schuilt in het feit dat de vrijwilligers ervaringsdeskundigen zijn of zeer betrokken bij hiv en aids,
maar ook zeker in haar stabiliteit. De uiteenlopende leeftijd, sekse en persoonlijke levenservaring van de
teamleden blijken in praktijk een meerwaarde te bieden. Vooral als het gaat om specifieke behoeften van bellers
of mailers met hiv. Concrete voorbeelden hiervan zijn vragen met betrekking tot zwangerschap, kinderwens en
adoptie, ervaring op het gebied van sollicitatie, keuring en re-integratie, lipodystrofie, stigmatisering, seksualiteit
(waaronder viral load en seks), ervaringen met het gebruik en/of switchen van bepaalde combinatietherapieén.

UITVOERING VRIJWILLIGERSBELEID

De afdelingen, regio’s en secties van HVN zijn in grote mate autonoom wat betreft hun werkzaamheden. De
dienstverlening van HVN bestaat uit het faciliteren van bijeenkomsten, aanmeldingen, informatie geven over
activiteiten, coaching, conflictbemiddeling, adviseren bij (interne) veranderingen, budgettaire kwesties en
ondersteunende taken ten aanzien van vrijwilligers. Het Servicepunt is een van de belangrijkste kanalen voor het
verstrekken van informatie aan leden en niet-leden en de plek waar signalen op het gebied van
belangenbehartiging binnenkomen.

REGISTRATIESYSTEEM IN ACCESS
Alle contacten bij het Servicepunt zijn geregistreerd in een op maat ontwikkeld registratiesysteem in Access.

Totaal aantal contacten 2644
(1274 + 1101 + 9 + 10 + 250 = 2644)
Telefoon Front Office 1274
E-mail Front Office 1101
Schriftelijk Front Office 9
Face to face 10
Actieve telefooncontacten vanuit Front Office* 250
totaal 2644
Overige factoren:
Contacten overgedragen aan/afgehandeld door Back Office 117
Aantal werkdagen 195
Gemiddeld aantal contacten per dag 14

*Actieve gesprekken vanuit de Front Office bestaan uit ingesproken voicemail berichten die zijn teruggebeld. Een
gemiddelde van 5 berichten per week, waarmee het totaal aantal contacten afgehandeld door de Front Office van
het Servicepunt wordt verhoogd met 250.

Welkomstgesprekken voor nieuwe leden, na aanmelding lidmaatschap HVN en verzoeken om gebeld te worden
via mail, zijn tevens actieve contacten vanuit het Servicepunt. Deze worden geregistreerd onder respectievelijk
categorie OCO of gerelateerde categorieén en zijn opgenomen in het totaal.

FRONT OFFICE

Het totaal aantal binnengekomen contacten bij het Servicepunt is 2644. In vergelijking met 2011 is dit licht
toegenomen; toen waren er 2516 contacten.

1524 (1274 + 250) contacten bestonden uit telefoongesprekken. Vrijwel gelijk aan 2011: 1528
telefoongesprekken.

1101 contacten bestonden uit vragen per e-mail, een lichte toename in vergelijking met 2011 (965). Schriftelijke
vragen (brieven) werden negen maal geregistreerd, face to face gesprekken (*binnenlopers’ die te woord zijn
gestaan tien maal. Het gemiddeld aantal contacten per dag komt uit op ruim 14. In 2011 was dit 13. Er waren dit
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jaar relatief minder openingsdagen vanwege korte sluiting tijdens de zomervakantie, interne verhuizing, kerst viel
midden in de week en een enkele keer door ziekte van medewerkers.

Van het aantal contacten is 95,6 % zelfstandig door de Front Office afgehandeld. Dit is opnieuw een lichte
toename in vergelijking met voorgaande jaren (2011: 94,4 / 2010: 93,6 %). Conclusie is dat de Front Office voor
een zeer groot deel zelfstandig functioneert en nog steeds in deze zelfstandigheid groeit.

Zoals ook in voorgaande jaren kan een contact uit meerdere categorieén (onderwerpen) bestaan en als zodanig
geregistreerd worden. Daardoor heeft het totaal aantal contacten een andere uitkomst dan de som van de
categorieén. De contacten worden geregistreerd in de categorieén Medisch, Risico/Testen, Maatschappelijk
Juridisch, OCO, Media/Voorlichting/Interview, Brochures/Lidmaatschap, Activiteiten en Overig: zie overzicht
categorieén.

Categorieén contacten Front Office

Medisch! 234
Risico/Testen? 186
Maatschappelijk Juridisch® 226
oco* 215
Media/Voorlichting/Interview® 82
Brochures/Lidmaatschap® 272
Activiteiten’ 1064
Overig® 258

Absolute hoogste score zijn contacten met betrekking tot de categorie Activiteiten (1064). Een groot deel van
deze personen meldt zich voor het eerst aan voor een activiteit van een van de secties en heeft daarmee via het
Servicepunt voor het eerst contact met HVN. Dit leidt vaak tot uitgebreide informatieve gesprekken waarin
meerdere onderwerpen aan bod komen. Toename in deze categorie is tevens te danken aan de start van
workshopreeksen, trainingen en deskundigheidsbevorderingen.

Als 2° categorie scoorde Brochures & Lidmaatschap het hoogst (272).

Categorie Medisch (234) scoorde het hoogst: medicijnen (67, = exclusief PEP), medisch overig (32), huisartsen
(22), reisbeperkingen (22). Vragen met betrekking tot medicatie zijn in het registratiesysteem opgesplitst in start,
switch, bijwerkingen, interactie en overig.

Categorie Risico/Testen scoorde risico vragen van hiv- (56) het hoogst.

Categorie Maatschappelijk Juridisch scoorde het hoogst: patiéntenrecht (38), zorgverzekering (31), verzekeringen
(29), hypotheek (17), rechtsbijstand (16), levensverzekering (15), werk & keuring (13).

Categorie OCO scoorde het hoogst: bekend met status+, OCO gesprek (114), recent hiv+ testuitslagen (33) en
vragen i.v.m. familie/partner (31).

Categorie Media (20)/Voorlichting (19)/Interview (25).

Bij zowel Media als Voorlichting komt het geheel niet overeen met de daadwerkelijke gehonoreerde aanvragen.
Dit komt o.a. door Mediaaanvragen die worden afgewezen. Bij Voorlichting door ‘reeksen’ van meerdere
voorlichtingen die tegelijk worden aangevraagd. Voor gedetailleerd overzicht Media en Voorlichting zie bijlage 1 &
3.

Categorie Overig (258) waren geen opvallende uitschieters.

1 Medisch; o.a. medicatie (start, switch, bijwerkingen etc.), reisbeperkingen, zwangerschap, alternatieve middelen, verwijzingen
naar huis-en tandartsen, Zwitsers standpunt.
2 Risico & Testen; o.a. risico, informatie hiv-sneltest & locaties, PEP.
3 Maatschappelijk Juridisch; o.a. financién, hypotheek, verzekering, werk & keuring, ongedocumenteerden, adoptie &
voogdijschap.

0OCO; o.a. gesprekken met ervaringsdeskundigen waaronder recent positieve uitslagen, welkomstgesprekken nieuwe leden,
verwijzingen naar therapeuten en maatschappelijk werk.
> Media/Voorlichting/Interview; media- en voorlichtingsaanvragen, interviews scholieren/studenten met ervaringsdeskundigen.
6 Brochures/Lidmaatschap; aanvragen brochure- en folder materiaal, aanmeldingen/mutaties nieuwe leden.
7 Activiteiten; aanmeldingen/vragen met betrekking tot activiteiten, training en deskundigheidsbevordering.
8 Overig; klachten/meldingen/signalen, aanmelding vrijwilligerswerk, website en forum en alle overige vragen.
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BACK OFFICE

Ook de Back Office heeft haar contacten ingevoerd in het registratiesysteem van Access. De Back Office heeft
117 contacten voor haar rekening genomen, een percentage van 4,4 %. In 2011 was dit 5,6 %.

De Back Office contacten zijn in onderstaande tabel in kaart gebracht, in dezelfde categorieén. Het zijn de
contacten overgedragen vanuit de Front Office, maar ook contacten die direct bij de Back Office zijn
binnengekomen. Bijvoorbeeld via de receptie of buiten openingstijden van het Servicepunt. Hieronder vallen ook
personen die erop staan met een stafmedewerker in contact te komen, maar die uiteindelijk inhoudelijk door de
Front Office afgehandeld hadden kunnen worden.

Op het gebied van Media en Voorlichting zijn de vragen volgens procedure doorverwezen naar de Back Office in
verband met de match en afhandeling (overzicht Media en Voorlichting aanvragen zie bijlage 1 & 3). Het
percentage van niet-afgehandelde contacten door de Front Office met betrekking tot deze categorie (valt onder
“Overig") geeft in die zin dus geen volledig beeld van de zelfstandigheid van de Front Office.

Totaal aantal contacten Back Office 117
Categorieén

Medisch 24
Risico/Testen 0
Maatschappelijk Juridisch 25
Media/Voorlichting/Interview 19
0Co 4
Brochures/Lidmaatschap 2
Activiteiten 19
Overig 24

Regelmatig was er sprake van complexe vragen bij een contact. Het betrof dan ook verschillende categorieén
binnen een vraag, zodat een groot beroep op de telefoonmedewerker werd gedaan. In de meest complexe of
specifieke situaties is de Back Office geconsulteerd. De meeste doorverwijzingen naar de Back Office vonden
plaats op het Maatschappelijk Juridisch en Medisch gebied en op dat van Media & Voorlichting. Voor de
Maatschappelijk Juridische vragen heeft dat in vrijwel alle gevallen te maken met de complexiteit van de
problematiek, met name hiv in combinatie met patiéntenrecht, werk en keuring, adoptie en vragen over
ongedocumenteerden.

DIGITALE SOCIALE KAART

De digitale sociale kaart van het Servicepunt is omgezet in een sociale kaart binnen het mailprogramma van het
Servicepunt. Dit is door de medewerkers zelf gerealiseerd. Het voormalige programma was verouderd en de
gegevens zijn op deze wijze toegankelijker.

Door de overgang van afdelingen naar regio’s waren er nieuwe contacten en gegevens die moesten worden
toegevoegd. Het bood tevens een goede gelegenheid de sociale kaart te updaten.

Tweede helft van 2012 is een aparte vrijwilliger aangesteld om de sociale kaart verder te actualiseren en
ontwikkelen.

KLACHTEN/MELDINGEN /SIGNALEN

Binnenkomende klachten, meldingen en signalen zijn ook in 2012 in kaart gebracht. Dit zijn belangrijke signalen
voor HVN die via de Front Office van het Servicepunt binnenkomen. Er zijn in totaal twaalf van deze contacten
binnengekomen (bijlage 2). In 2011 was dit totaal zeventien.

Cliénten willen vaak een signaal afgeven aan HVN van een situatie waar zij het mee oneens zijn of tegenaan
lopen. Daarbij wil men soms anoniem blijven en/of niet altijd dat HVN actie onderneemt. Twee klachten gingen
over weigering door specialist en behandeling privékliniek. Vier signalen gingen over uitvaartverzekeringen.

VOORLICHTING

Via Servicepunt zijn in totaal 51 voorlichtingen gegeven in heel Nederland. De regio’s Brabant, Gelderland en
Amsterdam namen de meeste voorlichtingen voor hun rekening. Met de overgang van de laatste afdelingen naar
regio’s lopen aanvragen van voorlichting via het Servicepunt. Vanaf het najaar 2012 geldt dit voor alle provincies.
Tegelijkertijd hebben zich in diverse regio’s nieuwe vrijwilligers gemeld om voorlichting te gaan geven. De
meesten daarvan hebben na een intakegesprek meegelopen met ervaren voorlichters en de training voorlichting
in oktober gevolgd.

35



Er bestaat een poule van circa 30 actieve voorlichters, verspreid over het hele land. De manager Servicepunt
onderhoudt contact bij het tot stand komen van een match bij een aanvraag en de voorbereiding daarvan, alsook
de evaluatie na afloop van een voorlichting. Ook het Servicepunt heeft hier een coachende rol in.
Ervaringsdeskundige medewerkers die naast vrijwilligerswerk Servicepunt ook voorlichting geven, kunnen
ondersteunen en coachen bij voorbereiding, advies en evaluatie. Servicepuntmedewerkers zijn hier specifiek op
getraind. Voor details en overzicht voorlichting zie bijlage 3.

MEDIA HUMAN INTEREST

Ook dit jaar verliepen Human Interest (HI) media-aanvragen via het Servicepunt. Er kwamen in totaal 22 HI
aanvragen binnen, 13 aanvragen daarvan zijn gehonoreerd. Anderen werden om verschillende reden afgewezen
of ingetrokken.

De poule getrainde vrijwilligers die benaderd kunnen worden voor media-aanvragen bestaat uit circa 35
personen. Al deze vrijwilligers hebben eerder een mediatraining gevolgd, gaan deze volgen in 2013 (o0.a. gepland
2° week 2013) of hebben ruime ervaring vanuit eigen persoonlijke achtergrond en/of werk met media. De
manager Servicepunt onderhoudt contact in de vorm van het tot stand krijgen van een match bij een aanvraag,
voorbereiding van een interview en tijdens evaluatie na afloop. Ook hier heeft het Servicepunt een
ondersteunende en coachende rol. Ervaringsdeskundige medewerkers die naast vrijwilligerswerk Servicepunt ook
voor media-aanvragen te benaderen zijn, kunnen hulp en ondersteuning bieden bij voorbereiding, advies en
evaluatie. Servicepunt medewerkers zijn hier specifiek op getraind. Voor details en overzicht zie bijlage 1.

FORUM

Het Servicepunt is sinds 2011 actiever en frequenter op het forum aanwezig. Dit heeft zich in 2012 in stijgende
lijn voortgezet. Tijdens de openingstijden van het Servicepunt volgt men discussies en beantwoordt men
informatieve vragen via een eigen account. Dit is echter alleen mogelijk wanneer medewerkers dienst hebben
binnen de openingstijden van het Servicepunt en niet door telefoon of e-mail bezet zijn. Achter de schermen
hebben de Servicepuntmedewerkers contact en/of ruggespraak met de moderatoren, stafmedewerker Digitale
producten en manager Servicepunt, die fungeren als back up. De voortgang wordt meegenomen in
bijeenkomsten van de werkgroep Centrale redactie, waar het Servicepunt deel van uit maakt.

TRAINING EN DESKUNDIGHEIDSBEVORDERING VRIJWILLIGERS HVN

Vanuit het Servicepunt is een programmering ontwikkeld en uitgezet voor training en deskundigheidsbevordering.
Verenigingsbreed en daarmee toegankelijk voor alle vrijwilligers binnen HVN. Doel van de training is bevorderen
van kennis, deskundigheid en vaardigheden voor specifieke vrijwilligerswerkzaamheden binnen HVN. Stimuleren
en verbeteren van kwaliteit, onder andere door uitwisselen en leren van elkaars expertise. Van de vrijwilliger
wordt een actieve houding en inbreng verwacht tijdens de training die zich voorafgaand voorbereidt.

De deskundigheidsbevordering is puur informatief. Uiteraard is er de mogelijkheid tot stellen van vragen en
gelegenheid voor discussie.

Binnen deze beide vormen blijkt een ‘kruisbestuiving’ te ontstaan. Het biedt vrijwilligers de gelegenheid kennis te
maken met elkaar. En vormt tevens een prikkel die niet alleen zorgt voor onderlinge uitwisseling van kennis en
ervaring, maar ook een bijdrage levert aan binding en motivatie. Aanmeldingen voor trainingen en
deskundigheidsbevorderingen, en het verstrekken van informatie hierover lopen via het Servicepunt. Het
Servicepuntteam is hierin specifiek getraind.

De eerste in de reeks trainingen was de training Voorlichting. Leren voorbereiden en presenteren van je
persoonlijk verhaal voor een grote groep binnen bijvoorbeeld een scholengemeenschap of beroepsopleiding.
Negen vrijwilligers namen deel. In november volgde een training Gespreksvaardigheden, het trainen van
individuele gesprekken (zowel telefonisch als face tot face) binnen een theoretisch kader. Tien vrijwilligers namen
deel.

Voor beide trainingen werd een externe trainer ingehuurd. Vrijwilligers gaven na afloop tijdens de evaluatie met
manager Servicepunt aan zeer enthousiast te zijn over beide trainingen. Zowel over de werkwijze, onderlinge
interactie als de toegevoegde waarde aan kennis die men op heeft gedaan. De eerste deskundigheidsbevordering
in deze reeks voor vrijwilligers met een maatschappelijk juridische update vond plaats in december. Achttien
vrijwilligers uit diverse secties en regio’s namen hieraan deel. Men was zeer te spreken over informatie en de
onderlinge interactie.

TRAINING, ‘BUILDING’ & EXPERTISE SERVICEPUNT TEAM

Er werden drie informatieavonden en een trainingsweekend specifiek voor het Servicepuntteam georganiseerd.
Daarvan werden zowel de inhoud als de frequentie aan de hand van de behoefte van het team bepaald. Vooraf
werd een inventarisatie en selectie gemaakt van de thema'’s. Tijdens de trainingsavonden spraken diverse
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gastsprekers van externe organisaties en stafleden HVN waarnaar relatief veel wordt doorverwezen vanuit het
Servicepunt. Gasten waren onder andere financieel adviesbureau Omnis en farmaceut Roche.

Tijdens het trainingsweekend is één dag gewerkt aan behandeling van maatschappelijk juridische onderwerpen
en casuistiek. De tweede dag van deze training is besteed aan gespreksvaardigheden, door het voeren van
intakegesprekken met nieuwe vrijwilligers en coachen van vrijwilligers in rollenspelen. Er werd gewerkt met een
externe trainer. Ook was er binnen het trainingsweekend aandacht voor teambuilding.

Doorlopend is er sprake van voortgangsgesprekken/evaluatie van functioneren van de Servicepuntmedewerkers
met de manager Servicepunt. Onderling vindt intervisie plaats. Door de nieuwe constructie van training en
deskundigheidsbevordering, zijn de specifieke informatieavonden voor het Servicepunt vanaf september komen te
vervallen. Deze zijn opgenomen in de reeks deskundigheidsbevordering, waarin inhoudelijke casuistiek op maat
wordt uitgediept. Training in coachen en gespreksvaardigheden voor intakegesprekken én teambuilding zal in het
jaarlijkse trainingsweekend Servicepunt team worden behandeld. De ondersteunende en coachende rol van
Servicepuntmedewerkers met betrekking tot vrijwilligerswerk, trainingen en deskundigheidsbevordering vormt
een stap in de verdere ontwikkeling van Servicepunt als kenniscentrum.

SAMENWERKING SERVICEPUNT

Er heeft geen overleg plaats gevonden met de aids/soa-infolijn. Dit had deels te maken met het faillissement van
Switchboard Schorer Helpdesk, die deel uit maakte van deze bijeenkomsten.

Met persvoorlichters van het Aids Fonds heeft contact en overleg plaatsgevonden met betrekking tot lopende
(stigma)campagnes en media-aanvragen, met name rondom AMD en WAD. Gezien de vele verwijzingen vanuit
het Servicepunt naar financieel adviesbureau Omnis, zijn twee presentaties tijdens een informatieavond en het
trainingsweekend Servicepunt uitgebreid besproken.

INFORMATIEMIDDAG HVN, ROCHE & OLVG

Roche Diagnostics is uitgenodigd voor een presentatie tijdens een van de informatieavonden van het Servicepunt
over viral loadbepaling. N.a.v. het enthousiasme tijdens deze avond over het onderwerp is een
samenwerkingsoverleg opgezet tussen HVN, Roche en het OLVG om te brainstormen over mogelijke ontwikkeling
hierin. Dit heeft geleid tot een informatiemiddag voor circa vijftien vrijwilligers en stafmedewerkers, met als doel
informatievoorziening over hiv en viral load én de relatie van hiv-behandelcentra en farmaceut met de
belangen/patiéntenvereniging centraler te stellen. Tot het programma behoorden presentaties van internist, arts
microbiologie en klinische chemie en een rondleiding op de afdeling microbiologie. Gezien het succes en
enthousiasme naar aanleiding van deze informatiemiddag zijn er evaluatie- en vervolggesprekken gevoerd. Doel
hiervan is dit concept voor te zetten en op te nemen als onderdeel van de reeks deskundigheidsbevorderingen.
Op deze wijze kan dit aanbod aan een bredere groep vrijwilligers worden aangeboden.
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6. Verenigingszaken
.______________________________________________________________________________________________[§]

HiGHLIGHTS — De noodzakelijke reorganisatie is geconcretiseerd met een gedetailleerd reorganisatieplan. Dat is
door de leden in mei goedgekeurd en is zo ook uitgevoerd. De vermindering op professionele uren en vaste
lasten (huuroppervlak) is gerealiseerd. Dat heeft een grote inspanning gevergd van personeel, naast het feit dat
één functie in zijn geheel is geschrapt. Het was pijnlijk het contract van de manager Verenigingszaken te moeten
ontbinden. De secties en regio’s hebben hun plannen zoals gewenst kunnen uitvoeren. Er zijn zes projecten
aangevraagd en vijf toegekend en uitgevoerd.. Het doel om aanvullende projecten te verwerven is dus behaald.
Teleurstellend was het niet verlengen van het Diversiteitproject door Aids Fonds. Het bestuur heeft drie nieuwe
leden kunnen verwelkomen en de directeur heeft zijn vertrek aangekondigd. HVN was wederom
vertegenwoordigd in vele overlegorganen en commissies en gaf externen veelvuldig deskundig advies en
informatie. Het aantal vrijwilligers bleef vrijwel gelijk met bijna 150.

6.1 Bestuur en personele zaken

In 2012 zijn drie nieuwe bestuursleden gekozen: Bart Leeuwenburgh (Informatievoorziening), Thera Rasing
(Vrouwen en gezinnen met hiv) en Arthur van Rooij (Regiozaken). Winston Lieveld (Migrantenbelangen) stopte in
november, hij emigreerde naar Suriname. Deze portefeuille is momenteel vacant.

De professionele fte bij HVN is in de afgelopen twee jaar sterk verminderd. Had HVN in 2011 nog bijna 7,0 fte
personeel in dienst (mede door het Diversiteitproject), begin 2012 was dat 6,2 fte en eind 2012 (als gevolg van
de reorganisatie) nog 5,1 fte. In 2013 loopt dit terug naar 4,9 fte en dan zal naar verwachting de noodzakelijk
krimp gerealiseerd zijn.

Begin november nam HVN afscheid van Joost Davidse, manager Verenigingszaken, met een receptie en een
etentje. Zijn functie was al gestopt per 1 juli, maar voor een tweetal projecten kon hij in dienst blijven tot 1
november. Op eigen verzoek werkte hij de laatste maanden twee dagen per week, omdat Joost een deeltijd
functie elders vond.

Tijdens de ALV in november werd bekend gemaakt dat Robert Witlox stopt als directeur per 1 april 2013. In
december is de vacature publiek gemaakt (Volkskrant, Volkskrantbanen, mailing Hivnieuws en website) en is
Public Spirit gecontractreerd om het proces te begeleiden. Een profiel en een sollicitatiecommissie is in december
samengesteld.

De huidige bestuursleden en stafleden (en hun beleidsterreinen en functie) staan beschreven in bijlage 5.

6.2 Strategisch Meerjarenplan 2011-2014 Experts in leven met hiv
De geplande tussenevaluatie is gezien de reorganisatiedrukte uitgesteld naar het voorjaar 2013.

6.3 Minder subsidie en reorganisatie

De in 2011 voorziene kortingen vanaf 2012 hebben ook die omvang gekregen. De subsidie van de gemeente
Amsterdam voor HVN is in 2012 nog voor 50% voortgezet, maar vervalt daarna definitief. Tijdens de ALV van mei
lag er een gedetailleerd reorganisatieplan ter tafel (inclusief meerjarenprognose en bezuiniging allocatie). Het
werd door de leden unaniem goedgekeurd.

Al de voorgestelde maatregelen die voor 1 januari 2013 moesten worden gerealiseerd, zijn ook gerealiseerd. De
ingrijpendste daarvan waren: de stopzetting van de functie manager Verenigingszaken, vermindering aantal uren
secretariaat, herordening van taken van de huidige medewerkers, opgeven van de 1° verdieping per 1 januari
2013 en als gevolg daarvan een opknapbuurt kantoorruimte begane grond en verhuizing vlak voor kerst. Dit alles
heeft van de staf veel gevergd en is lovenswaardig opgevangen en uitgevoerd. Het wegvallen van de functie
manager Verenigingszaken blijkt in de praktijk een taakverzwaring voor overige personeel te zijn. Naar die taken
zal in 2013 nog eens goed gekeken worden.

38




In het najaar was er een meevaller. Het RIVM besloot, na het faillissement van Schorer, om HVN voor haar taken
een verruimde subsidie te verstrekken (naast de reeds aangekondigde kortingen). Ook voor 2013 is dit
toegezegd.

6.4 Huisvesting en facilitaire zaken

Begin 2012 is besloten om de 1° verdieping op te geven en het landelijke kantoor te voegen in de kamers op de
begane grond. Hierdoor behouden we zelfstandig en kan HVN gebruik blijven maken van de keuken en de grote
ruimte voor verenigingszaken (vergaderingen, ALV’s en groepsbijeenkomsten, mailingen). Natuurlijk komt het
landelijk kantoor zodoende een stuk krapper in de ruimte te zitten, maar na een opknapbeurt moet het te doen
zijn. Het gebruik van de begane grond wordt ook anders ingedeeld.

Voor de 1€ verdieping heeft HVN een nieuwe huurder aangedragen, waardoor Stadsdeel West (huisbaas) bereid
was het huidige nog lopende huurcontract te herzien. Met de nieuwe huurder (GNP+) is overeengekomen dat de
server van HVN kan blijven staan op de 1° verdieping en dat als tegenprestatie GNP gebruik kan maken van de
netwerk infrastructuur (die vanuit de patchkast via de 1€ verdieping ook de begane grond voorziet).

Van Aids Fonds ontving HVN een eenmalige reorganisatiesubsidie (voor opknap- en verhuiskosten). In het najaar
is eerst de bijkeuken verhuisd (na vervallen rookkamer), zijn alle kantoorkamertjes geverfd en van nieuwe
lamparmaturen en vloerbedekking voorzien. HVN heeft de verhuizing aangegrepen om goed te archiveren (lees:
veel weggooien). Ook een deel van het meubilair is overgegaan naar GNP+ of afgevoerd.

6.5 Projecten en fondsenwerving
Meerder stafmedewerkers hebben zich ingespannen om nieuwe bronnen van gelden (en projecten) aan te boren.

Migrantenproject
Begin 2012 hoorde HVN, tot haar grote teleurstelling, dat het Aids Fonds het voormalige Diversiteitsproject niet

wilde verlengen. Men vond de evaluatie te weinig opleveren en men wilde het houden bij een eenmalige
projectsubsidie (verlenging zou neigen naar een structurele subsidie). Zo goed als mogelijk heeft HVN toch de
geformuleerde doelstellingen getracht te behalen (de voorbereiding van de Sociale kaart en website
meertaligheid is behaald). De overige doelen (zoals gesteld in het projectplan) zijn niet behaald. De mondeling
toegezegde small grant voor vertalingen is door het Aids Fonds, na indiening, toch niet toegekend.

Feedbackgroepen
Er is door HVN een grote inspanning gedaan om, in samenspraak en via twaalf hiv-behandelcentra, deelnemers

te werven voor de feedbackgroepen. Dat is uiteindelijk slecht gelukt. Er zijn feedbackgroepen bijeen gekomen
(AMC en Erasmus MC); begin 2103 volgen er -mogelijk- nog twee a drie. De inzet en wervingskwaliteiten van de
hiv-consultenten is bepalend voor het slagen van dit project en de indruk bestaat dat het daar soms aan ontbrak.
Soms ook is er veel inspanning gedaan, maar leidde dit toch niet tot een groep. Tijdens de jaarlijkse
staf/bestuursdag in september is besloten om deze cyclus af te maken (mogelijk nog twee a drie
feedbackgroepen begin 2013), maar in de zomer van 2013 te komen met een nieuwe methodiek. Gedacht wordt
aan digitaal bevragen van personen met hiv omtrent de kwaliteit van de ontvangen zorg (o.a. via ons digitaal
panel), gevolgd door focusgroepen (als kwalitatieve studie en inkleuring/duiding van de gevonden resultaten).
Daarbij kan HVN de zorgaanbieders uitnodigen. De sponsor van dit project (Gilead Sciences) is geinformeerd.

Workshopreeks Positief leven (subsidienaam: Positief weerbaar)

Met subsidie van het Aids Fonds is dit project uitgevoerd, na de voorbereiding (methode, ontwikkeling en ronde
langs zeven hiv-behandelcentra) in 2011. In de eerste helft van het jaar zijn achttien begeleiders geworven, de
methodiek is afgemaakt (inclusief schrijven deelnemermap en maken deelnemerspakket) en de wervingsbrochure
is ontworpen. Tijdens een weekend in juni zijn de achttien begeleiders getraind. Deze training is als zeer goed
geévalueerd. Het aanbod (en locaties en data) van de workshops in het najaar zijn geplaatst op de website van
HVN. Daarna is de werving verder geintensiveerd, ook door de workshopreeksbegeleiders. Via het Servicepunt
kwamen voor eind september 80 aanmeldingen binnen. Op grond van de minimaal vereiste inschrijving van vijf
deelnemers is besloten om zeven workshopreeksen van start te laten gaan, waarvan er vier het maximum van
twaalf deelnemers had. De workshopreeksen vonden plaats in: Amsterdam (maandag en woensdag) Leiden,
Rotterdam, Roermond, Nijmegen en Leeuwarden. Groningen en Tilburg behaalden niet het minimum aantal. In
totaal gingen 67 deelnemers van start.

Met alle deelnemers is een kennismakingsgesprek gevoerd door de workshopreeksbegeleiders, voorafgaand aan
de start van de reeks. Alle deelnemers is gevraagd mee te doen aan een onderzoek van Universiteit Leiden, die
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een meting doet vooraf, direct na en 3 maanden na het volgen van de workshopreeks. De resultaten volgen in
2013, maar de open vragenlijst direct na het einde van de workshopreeks (volledig ingevuld door 23 deelnemers)
laat zien dat men gemiddeld ruim voldoende tot goed scoort over het geheel, de onderdelen en de
workshopreeksbegeleiders. Tijdens een evaluatiemiddag met alle begeleiders in december is vastgesteld dat
vrijwel alle workshopreeksbegeleiders in het voorjaar 2013 weer willen starten met de reeks. De
wervingsbrochure is in december herdrukt en wederom aan alle hiv-behandelcentra gestuurd. Daarnaast zijn de
wervingsbrochures aan de zeven laagdrempelige soa-poli’'s gestuurd. De deelnemersmap wordt op onderdelen
aangepast. Het aanbod van workshopreeksen in het voorjaar 2013 op zeven locaties staat sinds eind december
op de website van HVN.

Nieuwe Nederlanders

Dit project is uitgevoerd door een medewerker van HVN, nadat december 2011 de freelancer Sebastiaan van
Merendonk plotseling overleed. Met toestemming van de subsidieverstrekker Fonds NutsOhra mocht HVN er
eigen professionele uren insteken, wat is gedaan als projecturen door de manager Verenigingszaken in de
maanden na beéindiging van die functie. Het project had gedurende het jaar slechts beperkt nieuwe toeloop van
cliénten. De verminderde immigratie naar Nederland en het vervallen van actief hiv-testen beleid in AZC's lijkt
daarvoor de verklaring. Besloten is om de huidige locaties en de vrijwilligers daar te ondersteunen. Dat waren de
locaties Brabant, Nijmegen en Den Haag. In totaal waren er tien vrijwilligers actief met 21 cliénten (met tien van
hen is vontact geéindigd). Tijdens de staf/bestuursdag in september is tevens besloten dit project op deze basis
in 2013 voort te zetten, maar nu niet verder te investeren in implementatie. Mochten de huidige vrijwilligers dat
willen, dan kunnen zij zich ook aansluiten bij reguliere buddyprojecten.

Op eigen kracht
Voor dit project kwamen in 2011 en 2012 de subsidiegelden van Fonds PGO binnen, die eind 2012 zijn

overgemaakt aan de (eindelijk) opgerichte stichting, welke de uitvoer van het project gaat doen. De penvoerder
van het project is de Nierstichting. Tot op heden is het een tergend traag project, waar nu dan eindelijk de
concrete uitvoer van begint. Voor de door HVN geinvesteerde uren in 2011 en 2012 is eind 2012 een rekening
gestuurd. Voor de inhoud van dit project, zie hoofdstuk 2.1.

Project PGO Arbeidsparticipatie chronisch zieken

Samen met zes andere patiéntenverenigingen (alle kankerpatiéntenverenigingen) is een projectvoorstel ingediend
binnen het nieuwe vouchersysteem van Fonds PGO. Dat is toegekend voor drie jaar. Voor de inhoud van dit
project, zie hoofdstuk 2.1.

6.6 Farmasponsoring

Alle geinde farmagelden worden afzonderlijk in de jaarrekening 2012 vermeld. Al deze sponsoringen zijn
gebaseerd op een sponsorovereenkomst, waarin de farmaceut onze Farmasponsor-richtlijn (beschikbaar op onze
website) onderschrijft. We zien een duidelijke trend dat farmaceuten aanzienlijk minder budget hebben voor
sponsoractiviteiten, een enkele uitzondering daargelaten. Het volume van farmasponsoring is dan ook
teruggelopen tussen 2010 en 2012.

6.7 Vrijwilligersbeleid

In 2012 waren circa 150 vrijwilligers actief voor HVN. Dat aantal blijft constant.

Vacatures voor vrijwilligers

Middels bijsluiters bij Hivnieuws, op de website en via de Vrijwilligerscentrale Amsterdam werd geworven voor
diverse vrijwilligersvacatures, waaronder bestuursleden, buddy’s en voorlichters. Daar zijn reacties op gekomen.
Na getoonde belangstelling hebben medewerkers van de Staf (veelal de manager Servicepunt en incidenteel de
voorzitter) een eerste gesprek gevoerd.

Vrijwilligersbeleid
Omtrent de relatie (samenwerking) tussen de secties en regio’s en de landelijke organisatie zijn de sectie-/regio-

overeenkomst besproken en aangepast tijdens het regio/sectie-overleg in september. In 2013 gaan alle secties
deze opnieuw ondertekenen.

In het najaar heeft een eerste gesprek plaatsgevonden met een freelancer -die we gratis kunnen afnemen van

PGO support- om ons te adviseren in de verdere ontwikkeling van het vrijwilligersbeleid. Dat advies volgt in
voorjaar 2013.
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Ook in 2012 zijn voor nieuwe vrijwilligers (0.a. workshopreeks en bestuur) de vrijwilligerscontracten ondertekend.
Voor alle vrijwilligers heeft HVN een ongevallenverzekering en WA-verzekering.

Aan alle vrijwilligers is meerdere malen het nieuwe aanbod van deskundigheidsbevordering en training gemaild.
Daar wordt goed op ingeschreven (zie hoofdstuk 5).

De dag van de vrijwilliger
Als blijk van dank heeft het landelijk bureau op 7 december, de dag van de vrijwilliger, een cadeaubon gestuurd
aan alle vrijwilligers van de vereniging.

6.8 Afdelingen en regiocontactpersonen

Voor het verslag van de afzonderlijke afdelingen en regio’s zie hoofdstuk 7. De afdeling Rijmond is tijdens de
najaars ALV opgeheven. Alleen de afdeling Amsterdam bestaat nog.

Het regio-overleg en het sectie-overleg zijn samengevoegd en heeft tweemaal plaatsgevonden (januari en
september). Deze cyclus blijft in stand de komende jaren. Dit jaar beheerde HVN de rekeningen van de
afdelingen Den Haag en Gelderland, die dan ook beiden zijn geconsolideerd in de jaarrekening HVN.

6.9 Vertrouwenspersonen, Commissie van beroep en Klachtencommissie

Het reglement van de Klachtencommissie is tijdens de najaars ALV gewijzigd voor wat betreft de zittingstermijn:
van driemaal twee jaar naar tweemaal drie jaar. Hiermee loopt het nu gelijk met de termijnen van o.a. het
bestuur. Tevens zijn de twee vertrouwenspersonen herkozen om in de komende drie jaar de Commissie van
beroep en Klachtencommsisie te bemensen. Tijdens de ALV van mei 2013 wordt een derde persoon gekozen; er
is al een kandidaat. Deze drie interne faciliteiten waren ook in 2012 per mail te bereiken. Voor zover het bestuur
dat weet zijn daar geen klachten binnengekomen.

Ook de externe faciliteit (Commissie Onafhankelijke Klachtencommissie) heeft geen contact met HVN opgenomen
over meldingen van grensoverschrijdend gedrag.

6.10 Financieel beleid en controle

De Financiéle commissie is betrokken geweest bij de jaarrekening 2011, de begroting 2013 en het
reorganisatieplan en heeft de ALV daaromtrent geadviseerd. De ALV heeft de jaarrekening 2011, begroting 2013
en reorganisatieplan goedgekeurd. De jaarrekening 2012 is opgesteld door Scheepmaker en de accountancy
controle en -verklaring wordt afgegeven door KPMG. Aan alle subsidieverstrekkers wordt verantwoording
afgelegd.

6.11 Leden en achterbanraadpleging

HVN is gestart met een een jaar gratis lidmaatschap voor recent gediagnosticeerden. Men kan zich inschrijven
middels een aanmeldkaart, die -beperkt- wordt uitgegeven door HVN en hiv-behandelcentra. Hiermee tracht HVN
(via de hiv-behandelcentra) relatief kort geleden gediagnostiseerden te intersseren in een lidmaatschap, hopend
dat men na een jaar betaald lid zal worden. Deze actie heeft 41 potentiéle nieuwe leden opgeleverd.

Het totale ledental liep van 1598 (2011) naar 1574 en het aantal abbonnementhouders van 91 naar 100 (voor
beiden geldt peildatum 1 oktober 2012).

Leden en Algemene Leden Vergadering

Tweemaal zijn alle leden uitgenodigd voor een ALV. Naast de gebruikelijke vergaderonderdelen (het jaarverslag
en de jaarrekening tijdens de voorjaars-ALV en het werkplan en de begroting tijdens de najaars-ALV), is er
gesproken over de toekomst van HVN en het vrijwilligersbeleid. In mei kwamen 22 stemgerechtigde leden naar
de vergadering en in november kwamen 23 stemgerechtigde leden bijeen.

Digitaal panel
De raadpleging van de achterban van HVN heeft met het Hivnetpanel (www.hivnetpanel.org) een duidelijk

gezicht gekregen. Begin van het jaar waren er 445 inschrijvingen, eind 2012 is het aantal opgelopen naar 476
(streven was 500) panelleden.
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ONDERZOEKEN

Eind 2011, begin 2012 is de instapenquéte opnieuw aan de leden van het hivnetpanel voorgelegd, gecombineerd
met vragen over een eventuele landelijke chatfunctie, vragen vanuit HVN over doneren en beschikbaar stellen
van verkorte versie jaarverslag/werkplan en de enquéte vanuit Aids Memorial Day (AMD).

De sectie AMD verwerkte de resultaten uit de eigen enquéte. Uit het onderzoek komt geen overgrote
meerderheid voor een chatfunctie tevoorschijn, eenderde zegt volmondig ja. Telefoon en e-mail scoren hoger dan
de chat in voorkeur van contactmogelijkheid als het gaat om informatieve (e-mail het hoogst) en persoonlijke
(telefoon het hoogst) vragen. Veel panelleden waarderen het als er een verkorte versie van een
werkplan/jaarverslag wordt geleverd bij Hivnieuws. In informatie over donaties en nalatenschap op de website is
eenderde geinteresseerd.

In samenwerking met de Universiteit van Amsterdam is het onderzoek ‘Huidig perspectief op infectie met hiv’
uitgezet onder de panelleden. Ditmaal werden panelleden verwezen naar een vragenlijst die elders was geplaatst
en werd beheerd. Een prima manier van werken als wij daar zelf goed de vinger aan de pols houden. De eerste
ervaring met deze manier van werken heeft leerpunten opgeleverd die bij andere, gelijksoortige aanpak is
meegenomen. Terugrapportage volgt in februari 2013.

Onderzoek *hiv-genezing’ is in samenwerking met Volle Maan binnen het hivnetpanel onder de aandacht
gebracht. Resultaten van dit onderzoek zijn gepubliceerd in Hivnieuws en teruggerapporteerd aan de deelnemers.
In het kort: in het onderzoek werden door mensen met hiv vaak medische en fysieke redenen genoemd waarom
genezing van belang is, zoals levensverwachting, bijwerkingen en geen pillen meer innemen. Maar daarnaast zijn
ongeveer even belangrijk: een einde aan de onzekerheid, geen stigma meer, geen risico meer om iemand te
infecteren, geen impact op je relatie en niet meer leven met een geheim.

AIN-onderzoek is geinitieerd vanuit de sectie Poz&Proud. Hiv-positieve vrouwen en mannen en met name
homomannen met hiv hebben een verhoogde kans op anuskanker. Maar ook hiv-negatieve homomannen en bi’s
hebben verhoogde kans. P&P wilde meer weten over de praktijk van zorg bij mensen bij wie (een voorstadium
van) anuskanker is geconstateerd. In hoofdlijnen zijn dit de uitkomsten:

De grootste doelgroep die heeft meegewerkt aan het onderzoek zijn hiv-positieve homomannen, de resultaten
van de andere doelgroepen zijn indicatief:

- de bekendheid met AIN is niet heel hoog (41%);

- tien procent van de doelgroep heeft AIN (gehad);

- of de behandeling succesvol is en hoe groot de impact van AIN is, is slechts indicatief door de lage hoeveelheid
mensen binnen de ondervraagde groep (71% succesvol — 67% invloed op seksleven);

- ruim eenderde van de doelgroep heeft een anoscopie gehad;

- de meesten zouden zich graag laten screenen op AIN en vaccineren tegen AIN.

Respons binnen het panel was dit jaar bij de verschillende onderzoeken rond de 50%, lager dan tot nu toe. Een
reden daarvoor is niet aan te geven/onderzocht.

De uitgesproken wens om een start te maken met een langlopend onderzoek op één bepaald onderwerp is niet
gerealiseerd. Het idee is wel geopperd om dit te koppelen aan het meerjarenplan en zo een terugkerend
onderzoek (1x per 4 jaar) te creéren. De vragenlijst vanuit het project ‘Op eigen kracht naar werk’ wordt in 2013
gerealiseerd.

TERUGRAPPORTAGE

De samenwerking met Newcom (het uitvoerend bedrijf) was uitstekend en heeft wederom bijgedragen aan de
kwaliteit van de vragenlijst. Het uitgangspunt bij de onderzoeken is, dat alle deelnemende panelleden op de
hoogte worden gesteld van de resultaten. Op het eind van het jaar heeft elk panellid een digitale nieuwjaarswens
ontvangen.

PROMOTIE

Tijdens evenementen, waarbij HVN aanwezig is met een stand, is promotiemateriaal onder de aandacht gebracht.
Bredere promotie heeft alleen plaatsgevonden in de vorm van komende onderzoeken kenbaar maken via
nieuwsbrief, website & forum met tegelijkertijd een oproep tot aanmelden als panellid. Verder is er contact
onderhouden met Newcom, die verantwoordelijk is voor de technische realisatie van de website van het panel.

6.12 Symposium

Het symposium was niet gepland voor 2011, maar beoogd voor 2012. Reeds in het najaar 2011 heeft het bestuur
besloten dit voor 2012 niet te agenderen, om twee redenen: de benodigde sponsorgelden zijn niet in zicht en
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daarnaast zal de organisatie in 2012 belast zijn met de reorganisatie, waaronder het wegvallen van professionele
fte’s.

6.13 Internationaal

International Aids Society Conference Washington, juli 2012

De conferentie is in juli bezocht door vijf deelnemers namens HVN. Dit kon gefinancierd worden omdat men
moeite heeft gedaan om scolarships en perskaarten te krijgen en HVN farmasponsoring kreeg voor twee
deelnemers. Een kerngroeplid van Poz&Proud was uitgenodigd om een key note speech te houden.

Nordic Patiént Meeting on HIV
De Nordic Patiént Meeting wordt definitief niet meer georganiseerd, omdat hoofdsponsor Abbott daar de
middelen niet meer voor heeft.

Hiv and your Body, patiéntenbijeenkomst in Warschau
Op uitnodiging van Gilead kon HVN met acht deelnemers aan de eendaags conferentie ‘Hiv and your healthy
ageing body’ in Warschau deelnemen. Het onderwerp dit jaar was: veroudering en comorbiditeit.

Ontvangst buitenlandse delegatie

Op verzoek van GGZ Ingeest ontving HVN een delegatie van gezondheidswerkers uit Midden- en Oost-Europese
landen. Zij volgden hier een stage omtrent GGZ-problematiek en lotgenotencontact binnen de hiv-zorg. HVN hield
drie lezingen over de doelstellingen en werkwijze van HVN, het Servicepunt en Poz&Proud. Deelname circa 25
personen.

6.14 Vertegenwoordiging

HVN vertegenwoordigde de organisatie en mensen met hiv in een aantal vaste overlegstructuren en zetels zoals:
bestuurszetel Stichting Hiv Monitoring, directeurenoverleg CG-Raad, Platform Soa en Seksuele gezondheid,
Werkgroep Actief testen, Richtlijnen commissie NVHB, referent Aids Fonds subsidieaanvragen hiv zelforganisaties.
Regulier en/of incidenteel overleg was er met: NVHB, VCHA, VvV, Schorer, Aids Fonds, VWS en RIVM, CVZ,
LAMPION, beleidsadviesgroep Maatschappelijke participatie van de CG-Raad, Farmaceutisch Bureau Amsterdam,
werkgroep hiv van VwV, APCP, SHM.

6.15 Woordvoering

Opinies en standpunten zijn door directeur, voorzitter of belangenbehartiger zesmaal toegelicht aan journalisten.
Er werden zeven persberichten uitgegeven. Voor beiden: zie bijlage 1.

6.16 Medewerking aan onderzoek en interventies van externen

Via onze website is twee keer medewerking verleend aan onderzoeken die externen uitvoeren en waarvan wij de
kwaliteit en belang voor mensen met hiv als goed beoordeelden. Dit was soms ook kwalitatief onderzoek. Het
betrof: ‘Trends en ontwikkelingen op het gebied van de behandeling van hiv-infecties anno 2011’, gericht op
therapietrouw en ‘Neurocognitief functioneren en participatie bij kinderen en volwassenen met een chronische
hiv-infectie’, door S.E.M. van Opstel MSc.

Twee verzoeken tot medewerking zijn uiteindelijk niet doorgegaan. Het onderzoek van EuroSupport6 rondom
veilig seksueel gedrag bij hiv-positieven is afgeblazen. De medewerking aan een onderzoek in het kader van een
bachelorscriptie ‘Chronische ziekte en werk’ is niet verleend omdat deze teveel overlap had met het
onderzoeksproject Op eigen kracht aan het werk.

HVN heeft input gegeven aan de onderzoekers van de Universiteit Maastricht (care4care stigma onderzoek),
Universiteit Leiden (subsidieaanvraag interventie onderzoek) en de GGD Amsterdam bij de ontwikkeling van een
website voor zeer recent positief geteste homomannen. Tevens werkten we mee aan de opzet van een onderzoek
wat in 2013 zal worden uitgevoerd, omtrent de rol van sport in het leven van chronisch zieken. Aan het Aids
Fonds is input gegeven voor de inhoud en vormgeving van de anti-stigmacampagne.
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7. Afdelingen en regio’s
by ]

HiGHLIGHTS — De activiteiten van de afdelingen en regio’s van HVN worden georganiseerd in een prettige
omgeving om elkaar te ontmoeten en te ondersteunen. Dit is mogelijk door de niet aflatende inzet van
gemotiveerde vrijwilligers. De afdelingen Brabant en Rotterdam zijn opgeheven. Nu heeft HVN alleen nog een
afdelig in Amsterdam en nog rekeningen van oud-afdelingen. Deze worden gesaneerd, tenzij er nog lokale
fianciering bestaat. De afdeling en regio’s spelen op regionaal niveau een belangrijke rol bij de
informatievoorziening en voorlichting over leven met hiv.Er waren in acht regio’s activiteiten die met steun van
HVN zijn georganiseerd. Het aanbod in de regio’s is over de gehele linie wel afgenomen, maar HVN is nog altijd
zeer blij dat er vrijwilligers binnen die regio’s beschikbaar zijn voor de organisatie van activiteiten, opvang en
voorlichting. Daarnaast is er landelijk de workshopreeks Positief leven opgezet (zie hoofdstuk 6), wat weer een
nieuw aanbod vormt in tal van regio’s.

7.1 Afdeling Amsterdam/Noord-Holland

Activiteiten

Tijdens de lunch en diner bijeenkomsten voor mensen met hiv en hun betrokkenen heeft er veel uitwisseling
plaatsgevonden, over talloze aspecten van leven met hiv. Ook stafmedewerkers waren wekelijks aanwezig, om zo
ook te voorzien in een laagdrempelige luisterend oor en om signalen op te vangen. Tevens werd ter plekke vaak
informatie gegeven, meegegeven of volgde een vervolg contact (Back Office).

Voor de vrijwilligers is deze activiteit ook een zinvolle en sociale bezigheid, soms ook als opmaat naar meer
sociale en maatschappelijke betrokkenheid en mogelijkheden.

Diner op dinsdag
Het tweewekelijkse diner op dinsdag (21 maal) met een heerlijk driegangenmenu was een succes. Gemiddeld
kwamen er 37 bezoekers, 771 in totaal.

Lunch op woensdag
Naar de wekelijkse lunch (42 maal) kwamen gemiddeld 18 bezoekers, 775 in totaal.

Lunch en diner behaalde hiermee 20% meer bezoekers in vergelijking met 2011.

Cursus Yoga

De cursus Kundalini yoga is aangepast voor mensen met hiv/aids, waardoor de fysieke belasting minder is. De
lessen werden wekelijks op maandag gegeven in het Kundalini Yoga Centrum en er waren gemiddeld zes
deelnemers.

Massage op woensdag
In 2012 is het aanbod van een professionele masseur om gratis stoelmassages te geven op woensdag voor de
lunch maandelijks doorgezet. Daar maakten gemiddeld zes mensen per ochtend gebruik van.

Aids Memorial Day

Na afloop van de Aids Memorial Day herdenkingsbijeenkomst in de Dominicuskerk waren de bezoekers van de
herdenking welkom bij de afdeling. Daar zorgden de vrijwilligers voor een ontvangst met soep en broodjes om de
middag gezamenlijk af te sluiten.

Belangenbehartiging
De afdeling heeft zitting in het Amsterdams Patiénten Consumenten Platform (APCP).

Communicatie

Via het Servicepunt kon er voor de activiteiten worden gereserveerd. De vaste activiteiten van de afdeling werden
opgenomen in de diverse agenda’s van de website, Hivnieuws en in de agenda van Het Parool. Het Servicepunt is
ook het boekingscentrum voor het diner op dinsdag en het kerstdiner.

Voorlichting
Zeven maal is er een voorlichting in Amsterdam verzorgd: voor diverse klassen van twee

scholengemeenschappen, voor jongeren van een zorginstelling en studenten gezondheidswetenschappen (zie
bijlage 3).
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Bestuur en organisatie

Het bestuur van HVN heeft de bestuursverantwoordelijkheid. De financié€le administratie, het opstellen van de
jaarrekening en de begroting zijn door een extern deskundige uitgevoerd. Twintig vrijwilligers waren actief. De
groep bestond uit een stagiair, twee codrdinatoren, vier koks en dertien algemene vrijwilligers.

Financién
De ontvangen gelden kwamen uit de gemeentelijke subsidie van de Dienst Wonen, Zorg en Samenleven van de
gemeente Amsterdam en een bijdrage van HVN.

7.2 Afdeling Brabant

Het is voor Brabant een turbulent jaar geweest. Het overlijden van Harrie van Rooij en Sebastian van Merendonk
in 2011 en de daarop volgende overgang van afdeling naar regio hadden tot gevolg dat het voltallige bestuur
aftrad in maart 2012 en alle bestuursfuncties overgedragen werden aan het landelijk bestuur. Uiteindelijk bleef
alleen het project Nieuwe Nederlanders over in Brabant waarvan Tam-Tam een belangrijk onderdeel uitmaakt,
met een vrijwilliger als codrdinator. Het afgelopen jaar is een zoektocht geweest om alle taken van de afdeling
Brabant op een goede en praktische manier elders onder te brengen, zonder leden of lotgenoten daarbij te kort
te doen. Begin 2012 waren er in Brabant veertien vrijwilligers werkzaam, eind 2012 waren dat er nog tien, te
weten vijf crisisbuddy's waarvan een tijdelijk niet actief is om privéredenen, vier voorlichters en een gastvrouw.
De codrdinator is tevens een van de crisisbuddy's.

Activiteiten

Inloopavonden (1e woensdag van de maand)

Gezien het teruglopen van de belangstelling voor de inloopavonden in "De Verdieping" en het gebrek aan
vrijwilligers om het bemannen van deze avonden in de toekomst te kunnen te kunnen garanderen is deze
activiteit opgeheven.

Huiskamerproject

Het huiskamerproject in Tilburg was elke derde zondag van de maand een activiteit waar zowel Nederlandse
lotgenoten als Nieuwe Nederlanders gebruik van konden maken en een wellness-behandeling konden ondergaan.
Yvonne heeft dit project tot medio 2012 in stand gehouden en is daarna gestopt, deels door teruglopende
belangstelling en deels door persoonlijke omstandigheden.

Lotgenotencontact

De verminderde behoefte aan lotgenotencontacten en de noodgedwongen veranderingen van de structuur van de
vereniging in Brabant door het verminderd aantal vrijwilligers heeft geleid tot het besluit om lotgenotencontacten
geleidelijk over te hevelen naar het Servicepunt. In de nieuwe set-up worden lotgenoten te woord gestaan en
geholpen door het Servicepunt, waar de meeste problemen opgelost kunnen worden. Lotgenoten uit Brabant die
behoefte hebben aan een een-op-eengesprek worden doorverwezen naar de regio Brabant, waar zij verder
geholpen worden. Vaak is een of enkele gesprekken voldoende om hen weer op weg te helpen. Het afgelopen
half jaar hebben een tiental lotgenoten zelf contact opgenomen middels het mobiele nummer van de regio
Brabant, dat op de website te vinden is. Deze personen hebben we verder kunnen helpen met (een)
gesprek(ken) en/of doorverwijzing naar andere hulpinstanties.

Thema-avonden / overige activiteiten

De laatste Nieuwjaarsborrel van de afdeling Brabant voor relaties en leden vond plaats op 11 januari met een
borrel en hapjes, verzorgd door onze gastvrouw en gastheer. Op deze avond werd tevens het aftreden van het
bestuur per 1 maart kenbaar gemaakt. Op 30 november werd er door het St. Elisabeth Ziekenhuis in Tilburg een
professionele promotiestand georganiseerd met een gratis hiv-test en met uitgebreide informatie en
foldermateriaal. Deze stand werd bemensd door drie hiv-verpleegkundigen/consulenten, een infectioloog en
iemand van de regio Brabant. Deze activiteit werd door het St. Elisabeth Ziekenhuis als een succes bestempeld
met een hoge opkomst zowel wat de hiv-testen als de informatievergaring/verstrekking betreft.

Belangenbehartiging

Het Netwerk Nieuwe Nederlanders werd wegens gebrek aan vrijwilligers opgeheven en het structurele
halfjaarlijks overleg heeft plaatsgemaakt voor intensieve ad-hoc contacten met de beide hiv-centrumziekenhuizen
in Tilburg en Eindhoven, GGD en overige hulpverleningsinstanties.

Voorlichting
De codrdinatie van voorlichtingssessies op scholen in Brabant werd overgeheveld naar het Servicepunt. De

voorlichtingen werden gegeven door een viertal vrijwilligers uit Brabant. Er waren tevens enkele aanvragen van
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scholen buiten Brabant, die onze vrijwilligers ook hebben kunnen bedienen. In het kader van Wereld Aids Dag
werden op 27 en 28 november twee voorlichtingsdagen georganiseerd voor het ROC in Tilburg door COS Brabant
en de Stedenband Tilburg Same, Tanzania, waarbij twee Tanzaniaanse gasten en twee geinfecteerde vrijwilligers
van de regio Brabant in klassikaal verband hun ervaringen deelden met leerlingen, hetgeen zinvolle en kritische
discussies uitlokte.

Wereld Aids Dag

Op uitnodiging van de Werkgroep WAD Brabant waren twee Tanzaniaanse hulpverleners (een arts en een
broeder) naar Nederland gekomen voor het mede verzorgen van voorlichtingen voor middelbare scholieren zowel
in Tilburg als elders in Brabant.

Bestuur en organisatie

Na het aftreden van het bestuur in maart zijn de bestuurlijke taken overgedragen aan het landelijk bestuur van

HVN. Op zondag 25 maart werd door de Brabantse vrijwilligers informeel afscheid genomen van onze voorzitter.
Als laatste werd de financiéle verantwoording van de afdeling Brabant per 1 juni overgedragen aan het landelijk
kantoor om daar als regio Brabant in de boekhouding opgenomen te worden.

Nieuwe Nederlanders

Gedurende het jaar konden we zes Nieuwe Nederlanders verwelkomen, waarvan sommigen doorverwezen
werden door de centrumziekenhuizen en sommige zelf contact zochten via ons telefoonnummer op de website. In
hetzelfde jaar zijn de dossiers van een vijftal Nieuwe Nederlanders gesloten. Met vier actieve crisisbuddy's,
waarvan één hiv+, begeleidden we tien cliénten actief.

Tam-Tam

Het taboe rondom hiv en aids is nog steeds erg groot onder de groep Nieuwe Nederlanders. Vaak wil men niet
dat andere mensen weten dat zij hiv-positief zijn uit angst om verstoten en/of gestigmatiseerd te worden. Het
aantal actieve Tam-Tammers bedroeg eind dit jaar 21. Het aantal bezoekers van onze Tam-Tam bijeenkomsten
verminderde in 2012. Oorzaken hiervoor zijn ongetwijfeld het overlijden van Bas, hun steun en toeverlaat voor
jaren, het overhevelen van het bestuur van Brabant naar het landelijk kantoor, wat enkele administratieve en
huishoudelijke veranderingen met zich meebracht waar leden moeilijk aan konden wennen, en waarschijnlijk ook
omdat leden moesten wennen hun "nieuwe" organisator, en wederzijds vertrouwen opbouwen kost nu eenmaal
tijd. Elke maand (behalve in augustus) was er een bijeenkomst in het Huis van de Wereld in Tilburg. In de maand
augustus werden de Tam-Tammers door de familie van Bas van Merendonk uitgenodigd om bij de asverstrooiing
in zee aanwezig te zijn. Een aantal Tam-Tammers maakte van deze gelegenheid gebruik om op gepaste wijze
afscheid het nemen van "hun Sebastian" tijdens een indrukwekkende en waardige afscheidsceremonie. Per 31
december werd het Huis van de Wereld gesloten en inmiddels is er een nieuw onderkomen voor Tam-Tam
gevonden, te weten Fraterhuis Elim in Tilburg.

7.3 Regio Gelderland

Activiteiten

Hiv-café

Het hiv-café in Arnhem is elke woensdagavond in de even weken geopend. Tijdens de caféavonden waren
gemiddeld twaalf bezoekers aanwezig. Zeven themabijeenkomsten zijn georganiseerd. De thema's waren:
‘hepatitis C’, ‘omgaan met stigma’, *hiv en vakantie’, *hiv en voeding’, ‘hiv en hetero’, ‘medische update’ en de
‘buddy avond'. Bezoekers van het café komen naast Gelderland uit de provincies Overijssel, Utrecht, Noord-
Brabant en Limburg. Dit jaar zijn veertien nieuwe bezoekers ontvangen.

Communicatie

Per e-mail werd naar 150 adressen de nieuwsbrief zes keer verstuurd en een herinnering voor bijzondere café-
avonden. Daarnaast worden de café-avonden via de consulenten van de Gelderse ziekenhuizen, Isala en de
agenda van HVN bekendgemaakt.

Voorlichting

Er waren dit jaar minder aanvragen voor voorlichting dan vorige jaren Er zijn dit jaar twaalf voorlichtingen
gegeven op scholen in het middelbaar onderwijs, coming out groep van het COC en beroepsopleidingen in de
provincie Gelderland. Daarnaast is er ook informatie gegeven over het hiv-café bij de workshopreeks Positief
leven van HVN (landelijk). Doel van deze workshopreeks is om hiv een plek in het leven te geven van mensen die
recent weten dat ze hiv positief zijn. Het café biedt deze mensen een plek om ook na afloop van de
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workshopreeks andere mensen met hiv te ontmoeten. In 2013 zal mogelijk de workshopreeks in het café
gehouden worden. Met Wereld Aids Dag werd een stand bemand in het Rijnstate ziekenhuis.
De codrdinatie van de voorlichtingen is overgedragen aan het Servicepunt.

Samenwerking
Eenmaal per jaar vindt overleg plaats met het Rijnstate ziekenhuis in Arnhem en het UMC St Radboud in

Nijmegen. Het laatste faciliteert ook de werkgroep die de thema-avonden voorbereidt met inbreng van een van
de consulenten. Met de buddyorganisaties is regelmatig e-mailcontact in verband met verzoeken om een buddy
voor een cliént of om de jaarlijkse buddyavond in het hiv-café voor te bereiden. Op die avond bezoeken net
opgeleide buddy’s het café.

Organisatie

Regio Gelderland heeft twee codrdinatoren voor informatievoorziening, voorlichtingen en het hiv-café.

De cotrdinatoren vergaderden zes keer in het hiv-café. Het hiv-café had acht vrijwilligers regelmatig als gastheer,
gastvrouw en als barman. Er zijn nog twee personen actief als voorlichter. Binnen de themawerkgroep voor de
thema-avonden in het hiv-café zijn ook vrijwilligers actief samen met een hiv consulente uit het Radboud. Er is
een overlapping met vrijwilligers in de diverse activiteiten. In totaal waren er twaalf vrijwilligers actief waarvan
twee coordinatoren en één hiv-consulente.

Financién

De regio ontving subsidies van de gemeenten Apeldoorn en Arnhem. Voor vrijwel elke voorlichting is € 50 in
rekening gebracht. Het landelijk bureau onderhield de contacten met de subsidiegevers. De financiéle
administratie, het opstellen van de jaarrekening en de begroting zijn door een extern deskundige uitgevoerd.

Nieuwe Nederlands
In Gelderland is het project Nieuwe Nederlanders begin 2013 gestopt.

7.4 Regio Haaglanden/Leiden e.o.

Activiteiten

Hiv-café

Het COC in Leiden organiseert maandelijks een hiv-café. Op die avonden is altijd een co6rdinator aanwezig met
gemiddeld tien bezoekers. Bijzonder is dat het café voornamelijk door jongeren wordt bezocht. Om dat te
versterken is in samenwerking met het COC Leiden de publiciteit gericht op jongeren.

In het COC Haaglanden is in september een maandelijks hiv-café gestart met gemiddeld twee bezoekers. Door
het geringe aantal bezoekers is dit hiv-café per 1 januari 2013 gestaakt.

Inlooplunch

Elke woensdag werd in samenwerking met Stichting Buddy Netwerk en in hun pand een inloop voor mensen met
hiv georganiseerd, waar de lunch kon worden gebruikt. De lunches werden door tien tot vijftien mensen bezocht.
Twee maal waren er na de lunch uitstapjes naar de bioscoop en na afloop gezamenlijk eten. Aan de
georganiseerde activiteiten namen tussen de vijftien en twintig bezoekers deel.

Vrouwenpratenmetvrouwen

Een keer per maand kwamen gemiddeld tien vrouwen met hiv bij elkaar in het Vincentiushof te Den Haag. De
ontmoetingsmiddagen worden afgewisseld met uitstapjes en workshops die informatief of creatief zijn.
Kinderopvang is mogelijk en er werden vrouwen van verschillende nationaliteiten bereikt, waaronder Afrikaanse.

Belangenbehartiging

Om knelpunten ten aanzien van de zorg voor homomannen tegen te gaan is in 2010 een werkgroep gestart
samen met COC Haaglanden. Binnen deze werkgroep wordt een fundamentele discussie gevoerd over
preventiewerk voor homomannen, stigma's en psychosociale problematiek. Discussie in deze werkgroep heeft in
2012 geleid tot de start en stop van de maandelijkse hiv café avond in het COC Haaglanden.

Hiv-telefoon
Via het eigen telefoonnummer komen regelmatig vragen binnen die betrekking hebben op de regio.
Er kwamen veel vragen binnen over de vrouwengroep en de activiteiten na de inlooplunch.

Communicatie

De afdeling gaf zes keer een nieuwsbrief uit, voornamelijk digitaal en alleen op verzoek nog op papier. Hier
werden de activiteiten vermeld en werd relevante actuele informatie verstrekt. Maandelijks ontvingen de
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contactpersonen van alle poliklinieken en de soa-poli per mail het actuele programma, dat uitgeprint in de eerder
verstrekte programmaposter past. Er is een mailinglijst waar mensen zich kunnen aanmelden voor het ontvangen
van de nieuwsbrief en het krijgen van een herinnering aan activiteiten. Op deze mailinglijst staan 130 personen.

Voorlichting
Er werd op 12 november voorlichting gegeven aan twee studenten op het Stedelijk Gymnasium Leiden.
Op 22 november werd voorlichting gegeven aan drie studenten van het Scala College in Alphen a/d Rijn.

Samenwerking
Drie maal bezocht een vrouwelijke hiv-consulent de bijeenkomsten van de vrouwengroep, om direct vragen te
kunnen beantwoorden.

Met de hiv-consulenten is er nauw samengewerkt voor de organisatie van een symposium met medische update
dat in 2013 wordt gehouden.

Stichting Buddy Netwerk organiseert samen met de regio Haaglanden de inlooplunches. Die samenwerking
verloopt al jaren heel prettig. Voor andere incidentele vergaderingen en dergelijke mogen we kosteloos ruimtes in
hun pand gebruiken. Binnen het COC Haaglanden en het COC Leiden wordt nauw samengewerkt met Hiv
Vereniging Haaglanden over het wegnemen van de stigma’s rond hiv en de organisatie van het hiv-café.

Met de GGD Den Haag is er meegewerkt aan een nieuw filmpje: het belang van testen in het kader van de Gratis
hiv-testactie in Den Haag op 28 november. Het filmpje zal rond Wereld Aids Dag 2013 worden vertoond in het
Atrium van het stadhuis in Den Haag.

Informatie-verstrekking
Via het e-mail adres hvn-haaglanden@hivnet.org komen regelmatig verzoeken om informatie binnen. Hierbij gaat
het om folders, informatie over hiv, voorlichting en over de activiteiten binnen Haaglanden.

Organisatie
In de regio Haaglanden zijn drie codrdinatoren actief als regio contactpersoon.

7.5 Regio Midden Nederland

Op initiatief van Buddyzorg Midden Nederland en in samenwerking met het UMC Utrecht zijn de maandelijkse
bijeenkomsten Storm voor mensen met hiv in februari van start gegaan. Het wordt gehouden op de derde
woensdagavond van de maand in het pand van Buddyzorg te Utrecht. De gemiddelde opkomst is vijftien
bezoekers.

7.6 Regio Limburg

Activiteiten

In Maastricht zijn in dit jaar tien huiskamerbijeenkomsten georganiseerd, bij één van de langst actieve
vrijwilligers van HVN. Deze middagbijeenkomsten, inclusief een warme maaltijd, worden gemiddeld door zes
bezoekers bezocht waarvan een vaste groep en een enkele keer een nieuwe persoon.

Persoonlijke contact
Een contactpersoon wordt vanuit het ziekenhuis benaderd als er vanuit de patiént behoefte is aan een een-op-
eengesprek. De contactpersoon heeft met drie personen contact gehad.

Wereld Aids Dag
Op Wereld Aids Dag hield regio Limburg weer een stille tocht waar 30 mensen aan deelnamen. De tocht eindigde

in de kapel van de Onze Lieve Vrouwenbasiliek. In de kapel werd een minuut stilte gehouden en werden kaarsen
aangestoken. De bijeenkomst werd afgesloten met het lied 7he Rose van Bette Midler.

7.7 Regio Noord-Nederland

Activiteiten

Hiv-café

De projectgroep hiv en aids, waarin GGD, Noordelijk Platform voor Positieve Allochtonen (NOPPAL), Humanitas,
Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG), Medisch Centrum Leeuwarden (MCL) en HVN participeren was
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zowel verantwoordelijk voor het reguliere hiv-café als het door NOPPAL georganiseerde hiv-café gericht op
migranten. Beide cafés werden tien keer georganiseerd en hadden een gemiddelde opkomst van vijftien tot
twintig bezoekers. In maart werd een diner georganiseerd, dat bezocht werd door circa 30 personen. Verder
werd er tweemaal een themamiddag gehouden, éénmaal over genotmiddelen en éénmaal over seksualiteit.
Diverse deelnemers aan de hiv-cafés ontmoetten elkaar ook buiten de georganiseerde bijeenkomsten om, zodat
in die zin sprake is van een sterker wordende community.

Consultatiegroep

De consultatiegroep bestaande uit patiénten van het ziekenhuis UMCG bestaat uit tien personen en overlegde
eenmaal met het ziekenhuis over allerlei zaken betreffende de zorg.

Tenslotte had de regiocodrdinator een groot aantal telefonische contacten met al dan niet recent geinfecteerden.
Deze telefonische contacten lijken in een behoefte te voorzien en leiden vaak ook tot een bezoek aan het hiv-
café.

7.8 Afdeling Rijnmond e.o.

Inleiding

Tijdens de Algemene Ledenvergadering d.d. 31 mei 2012 is besloten de afdeling Rijnmond e.o. om te zetten in
een regio van HVN. Als gevolg daarvan is een bestuur niet meer nodig, evenmin als een afdelingssecretariaat.
De reden van deze verandering was, zoals in de uitnodiging van de Algemene Ledenvergadering was vermeld:
afbouw van de subsidie en het structurele tekort aan vrijwilligers die bereid waren activiteiten te organiseren.
De activiteiten die werden georganiseerd gaan natuurlijk door. Ook is er ruimte voor nieuwe activiteiten en
initiatieven. Ondersteuning hiervan zal vanuit het landelijk kantoor worden verzorgd, via een regiocodrdinator.
Ten gevolge van de verandering werd per 1 augustus 2012 het afdelingssecretariaat gesloten.

Na bijna vijfentwintig jaar Hiv Vereniging Rijnmond en omstreken sloten we een bewogen periode af die
gekenmerkt werd door veel reuring, maar die ook altijd gepaard ging met grote betrokkenheid. En omdat
betrokkenheid bij mensen met hiv/aids er nog steeds toe doet gaan we er vanuit dat, in welke vorm dan ook,
HVN in de regio Rijnmond een taak zal hebben te vervullen.

Op 10 november 2012 is op de Algemene Ledenvergadering van HVN te Amsterdam de afdeling Rijnmond e.o.
met instemming van de leden officieel opgeheven.

Activiteiten

Thema -avond

De geplande thema-avond over belasting moest worden afgelast vanwege ziekte van de medewerkers van ANGO-
Haaglanden.

Kookworkshop

Bij de kookclub Lekker Positief koken maandelijks gemiddeld acht mannen en vrouwen op de 2° zaterdag van de
maand bij een zorglocatie van Humanitas.

Kookclub Viva (voor mensen met kinderen) heeft twee bijeenkomsten gehad op een locatie van Stichting Mara,
er waren gemiddeld vijf vrouwen en drie kinderen aanwezig. Het project werd voor de aanwezige kinderen
ondersteund door maatjes van het Maatjesproject van Humanitas.

In het jaar 2013 zal er contact worden gezocht met andere organisaties om de bereikbaarheid naar de doelgroep
te verbeteren.

Communicatie
De leden werden door middel van twee nieuwsbrieven en uitnodigingen op de hoogte gehouden van de
ontwikkelingen, activiteiten en bijeenkomsten.

De meeste van de telefonisch gestelde vragen waren van medisch/juridische aard en over activiteiten in de regio.
Een peiling naar de interesses van onze doelgroep die was verspreid onder de hiv-verpleegkundigen in het
Erasmus ziekenhuis, heeft te weinig reacties opgeleverd om daar een goede conclusie aan te verbinden (twee
stuks retour).

Samenwerking
Met de volgende organisaties werd op reguliere basis samengewerkt: Bureau Hiv Hulpverlening, Buddyzorg en

Maatjesproject van Humanitas, GGD Rotterdam Rijnmond, de hiv-verpleegkundigen van Erasmus MC, EMC-
Sophia Kinderziekenhuis, Maasstad en Stichting Mara.
Verder zijn er incidentele contacten geweest met de politieke partijen, ANGO-Haaglanden en het COC Rotterdam.
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Bestuur en organisatie

Het bestuur bestond uit een voorzitter, secretaris en penningmeester. Voor de secretariéle ondersteuning was
een vrijwilliger al jaren actief. Van haar is op gepaste wijze afscheid genomen.

Een kantoorruimte werd gehuurd in het gebouw van Humanitas aan de Pieter de Hoochweg te Rotterdam. De
huur is tijdig opgezegd en de opheffing van het kantoor heeft gefaseerd plaatsgevonden.

Financién

Vanwege de omzetting van afdeling naar regio zal de bankrekening worden opgeheven en het resterende saldo
zal over gaan naar HVN, waar het gelabeld zal worden beheerd en getoond in de landelijke jaarrekening. Op die
manier blijft het zichtbaar dat het betreffende saldo voor activiteiten in de regio Rijnmond blijft, ondanks de
opheffing van de afdeling.

7.9 Regio/sectie-overleg

Het regio/sectie-overleg, waarin gemiddeld tien afgevaardigden van alle secties, afdelingen en regio’s
samenkwamen, vond twee keer per jaar in Amsterdam plaats. Behalve voor uitwisseling van informatie tussen
afdelingen, regio’s, secties en de landelijke organisatie dient het regio/sectie-overleg voor het informeren bij
actualiteiten en voor inventarisatie.
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Bijlage 1: overzicht mediacontacten
by ]

A. Standpunten HVN

Datum Programma/blad Soort contact | Onderwerp Wie
23-2-12 NRC Telefonisch Handelsverdrag EU en India en Stafmedewerker
interview prijzen van hiv-remmers in Medische zaken en
ontwikkelingslanden zorg
16-3-12 L'Homo Telefonisch Hiv-epidimie en Groninger directeur
interview strafzaak
10-5-12 Volkskrant Telefonisch Orgaandonatie hiv+ Stafmedewerker
interview Medische zaken en
zorg
11-5-12 NOS Telefonisch registratie Truvada advies als directeur
interview preventiemiddel in de VS
13-6-12 GPD, Lennart Hofman | Telefonisch WBMV directeur
interview
9-8-12 Vara, documentaire Telefonisch Beginjaren hiv/aids directeur
interview
1-12-12 Radio Amsterdam FM | Telefonisch Hiv en werk Stafmedewerker
interview Maatschappelijk en
juridische
belangenbehartiging
B. Human interest
Datum Programma/blad Soort contact Onderwerp Wie
2-1-2012 Nieuw programma Portret Leven met hiv Geen geschikte
BNN kandidaat gevonden
2-1-2012 Maandblad JM Interview Leven met hiv Geschikte kandidaat
gevonden
5-1-2012 BNN Radio 1 Interview Leven met hiv Geen geschikte
kandidaat gevonden;
te korte deadline
8-1-2012 Foto Academie Portret Leven met hiv in beeld Geschikte kandidaat
Afstudeerproject gevonden
26-1-2012 | GPD (alle dagbladen Portret Leven met hiv Geschikte kandidaat
zuidelijke provincies) gevonden
31-1-2012 | UA Vakblad Interview Leven met hiv Geschikte kandidaat
Apothekers assistenten gevonden
20-2-2012 | NTR / De Halve Interview Hiv & islam Geen geschikte
Maan/talkshow kandidaat gevonden
27-2-2012 | Boek Homoseksualiteit | Interview Hiv & homoseksualiteit Geschikte kandidaat
in Nederland gevonden
16-3-2012 | BNN Radio 1 Interview Hiv, seksualiteit & relaties Geschikte kandidaat
gevonden
3-4-2012 Hart van Nederland Interview Leven met hiv Geen geschikte
kandidaat gevonden;
te korte deadline
16-4-2012 | Tijdschrift Libelle Interview Vrouwen die leven met hiv Geschikte kandidaat
gevonden
7-5-2012 | Vegas2Vegas (Londen) | Portret Leven met hiv, long terminal Geschikte kandidaat
survivor gevonden
15-6-2012 | Tijdschrift Fab Interview Vrouwen die leven met hiv Geen geschikte

kandidaat gevonden;
te korte deadline
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Datum Programma/blad Soort contact | Onderwerp Wie
15-6-2012 | Skyhigh TV EO Interview Leven met hiv Geschikte kandidaat
gevonden
18-7-2012 | Villa Achterwerk Portret Kind met positieve ouder Geen geschikte
kandidaat gevonden
23-7-2012 | Boek Dubbelleven Portret Hiv als geheim Afgewezen vanwege
indiscretie aanvrager
14-8-2012 | Tijdschrift Libelle Interview Vrouwen die leven met hiv Geschikte kandidaat
gevonden
16-8-2012 | Tijdschrift Viva Interview Leven met hiv Geschikte kandidaat
gevonden
20-9-2012 | Tijdschrift Ferry Menly | Interview Leven met hiv Geschikte kandidaat
Magazine gevonden
29-10-2012 | Jongerenprogramma Interview Jongere en hiv Geschikte kandidaat
Basta gevonden
12-11-2012 | Intermediair online Interview Hiv en werken Afgewezen vanwege
Magazine indiscretie aanvrager
22-11-2012 | Radio Regionale Interview Leven met hiv Geen geschikte

omroep Limburg

kandidaat gevonden

C. Uitgegeven persberichten

Datum Onderwerp

7-2-2012 Commissie Gelijke Behandeling stelt vrijwilliger met hiv in gelijk

22-3-2012 Lancering nieuwe multidisciplinaire richtlijn hiv en arbeid

8-5-2012 Aids Memorial Day in Maastricht, 30 jaar hiv - 30 jaar herdenken
31-5-2012 Aids Memorial Day in Amsterdam, 30 jaar hiv - 30 jaar herdenken
2-6-2012 Hepatitis C bijeenkomst - Update voor homomannen met en zonder hiv
29-6-2012 | Hans Biesheuvel, voorzitter MKB, krijgt gids over werken en hiv uitgereikt!
7-11-12 Poz&Proud’s Tunnel of Love — over de lusten en lasten van de anus
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Bijlage 2: klachten/meldingen/signalen via het Servicepunt
. ]

=  Klacht over verwijzing van cliént uit hiv-behandelcentra Haaglanden vanuit HVN. Overgedragen aan BO
/ actie ondernomen.

= Klacht verstrekking verkeerde medicatie Apotheek in Spijkenisse. Gemeld bij BO / persoon wilde geen
verdere actie.

=  Klacht over weigering behandeling privékliniek Rotterdam. Overgedragen aan BO (RB) / actie
ondernomen.

=  Klacht over weigering mondhygiéniste vanwege hiv. Overgedragen BO / actie ondernomen

= Klacht persoon verbolgen over artikel over verkiezingen op site HVN en Hivnieuws. Gemeld bij BO.

= Melding cliént over het prijsniveau van hiv-testen. Gemeld bij BO

= Melding van vrouw over onbeschermde sex, infectie en aangifte. Persoon wilde anoniem blijven. Gemeld
bij BO.

» Melding over zorginstelling die zijn status doorgeeft aan schoonmaakpersoneel.

Overgedragen aan BO / cliént wilde alleen melding maken en geen verder actie HVN.
= 4 Signalen over weigering mensen met hiv door uitvaartverzekeringen. Gemeld bij BO.
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Bijlage 3: overzicht voorlichtingen 2012
.______________________________________________________________________________________________[§]

Datum | School/Organisatie | Doelgroep Onderwerp Aantal Regio/aantallen
deelnemers
26-1- Isala Llinieken Verpleegkundigen Leven met hiv | 130 Overijssel
2012 1 voorlichting
1 voorlichter
5-2- Jong en Out Homo jongeren Leven met hiv |19 Gelderland
2012 1 voorlichting
1 voorlichter
2-2- Roche Diagnostics Medewerkers Sales & support | Ervaring 10 Amsterdam
2012 Nederland BV van leverancier laboratorium | laboratorium 1 voorlichting
diagnostiek uitslagen, 2 voorlichters
relatie
arts/patient,
leven met hiv
20/23/ | KW1College Den Bosch | Leerlingen groep 1 vak Leven met hiv | 100 Brabant
27-3- verzorging 3 voorlichtingen
2012 1 voorlichter
2/3-4- | Fontys Leerlingen vak Biologie cursus | Leven met hiv |30 Brabant
2012 Lerarenopleiding immunologie 2 voorlichtingen
2 voorlichters
5-4- Soa Aids Nederland Introductiemiddag nieuwe Hiv & werk 12 Amsterdam
2012 medewerkers SAN 1 voorlichting
1 voorlichter
23-4- Zuyderzee College Leerlingen Leven met hiv |30 Amsterdam
2012 Lemmer 2 voorlichtingen
2 voorlichters
21/25- | Roncalli College Leerlingen vak Biologie Leven met hiv | 180 Brabant
5-2012 6 voorlichtingen
1 voorlichter
15-8- Stichting Outway Homo Jongeren kamp Leven met hiv |65 Brabant
2012 3 voorlichtingen
1 voorlichter
5-9- VU Amsterdam Studenten Faculteit Leven met hiv | 300 Amsterdam
2012 Gezondheidswetenschappen 1 voorlichting
2 voorlichters
4-10- Soa Aids Nederland Introductiemiddag nieuwe Hiv & werk 10 Amsterdam
2012 medewerkers SAN 1 voorlichting
1 voorlichter
1-11- Mondial College Leerlingen op jongerenkamp | Leven met hiv, | 100 Gelderland/Duitsland
2012 Nijmegen vlak over grens Duitsland risico 2 voorlichtingen
1 voorlichter
15-11- | VU Amsterdam Studenten Faculteit der Aard- | Leven met hiv, | 70 Amsterdam
2012 en Levenswetenschappen comorbiditeit 1 voorlichting
Sectie preventie en 2 voorlichters
volksgezondheid
21/22- | Odulphus Lyceum Leerlingen vak Biologie Leven met hiv | 100 Brabant
11- Tilburg 5 voorlichtingen
2012 2 voorlichters
27/28- | ROC Project Leerlingen ROC Leven met hiv | 250 Brabant
11- Stedenband Tilburg 6 voorlichtingen
2012 Same Tanzania 2 voorlichters
20-12- | Ludger College Leerlingen Mavo, Havo, Vwo | Leven met hiv |60 Gelderland
2012 Doetinchem 3 voorlichtingen

1 voorlichter
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20-12- | AOC-Oost Leerlingen agrarische Leven met hiv | 120 Gelderland
2012 Doetinchem beroepsopleiding 6 voorlichtingen

4 voorlichters
21-12- | Onze Lieve Leven met hiv Brabant
2012 Vrouwelyceum Breda 6 voorlichtingen

2 voorlichters
totaal 1586 51 voorlichtingen
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Bijlage 4: werkgroepen, commissies, secties en regio’s
_

Op 31 december 2012 (coordinatoren of voorzitters)

Werkgroepen
De werkgroepen bewaken de voortgang van de activiteiten, bespreken lopende onderwerpen, acties, jaarverslag

en werkplan en doen verslag aan de staf en het algemeen bestuur

Maatschappelijke en juridische belangenbehartiging
Voorzitter: Eddy Linthorst

Hiv en werk
Voorzitter: Ger Brokx

JuBel
Coordinatie: Peter Smit

Medische zaken en zorg
Voorzitter: Loek Elsenburg

Seksuele gezondheid en testen
Voorzitter: Nicole Willems

Centrale redactie
Voorzitter: Bart Leeuwenburgh

Webredactie
Voorzitter: Bart Leeuwenburgh

Commissies

Commissie van beroep
Dora van den Berg
Peter Wieringa

Financiéle commissie
Hugo Bongers

Stan van Loon

Pascal van der Maas

Vertrouwenspersonen

Dora van den Berg
Peter Wieringa
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Coordinatoren secties

Buddyzorg Positivo
gezamenlijke codrdinatie

Die-hards
Johanna Bleumink

Hivnieuws
Hans Amesz

Jongpositief
Marlies Geurts

Marieke Bevelanderhuis
Hannah Jansen

Nieuwe Nederlanders Brabant
Jan van Bergen

Positive Kids
Martin Stolk

Poz&Proud
Toralt Deinum en Ton Stevens

The Young Ones
Atie van der Plas

Regiocoordinatoren / bestuur afdelingen

Afdeling Amsterdam / Noord-Holland
Wim Liefting, codrdinatoren lunch en diner

Regio Brabant
Jan van Bergen, codrdinatie Nieuwe Nederlanders en Tam-Tam Brabant

Regio Gelderland
Elleke van den Hengel, voorlichting
Vincent Zaaijer, codrdinator hiv-café

Regio Noord Oost Nederland
Hans Polee, regiocodrdinator

Regio Haaglanden / Leiden e.o.

Liesbeth Bolle, codrdinator Lunch en codrdinator Vrouwengroep
Edwin van Dam, codrdinator

Danielle Notermans, financién

Regio Limburg Zuid

Hans Doedée, codrdinator Huiskamerproject ‘De Vriendenkring’
Suus Jansen — Visser, codrdinator Huiskamerproject ‘De Vriendenkring’
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Regio Rijnmond
Astrid Moerman

Afscheid genomen in 2012
Pieter Aalberse, Financiéle commissie

Yvonne van den Boer, voorzitter afdeling Brabant
Sjoerdje Elderenbos, vrouwengroep Regio Limburg
Esther Elens, penningmeester afdeling Rijnmond

Ceciel Hekkens, Servicepunt

Frank Klaus, codrdinator Veteranen

Wendy Langendoen, bestuurslid afdeling Brabant

Sandra Moti, Nieuwe Nederlanders Gelderland

Ed Rosbergen, voorzitter afdeling Rijnmond

Jacob Sleutelberg, afdeling Amsterdam en sectie Poz&Proud
Jos Westerdijk, Commissie van Beroep

Nic Wilson, codrdinator Poz&Proud
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Bijlage 5: samenstelling bestuur en landelijk bureau
. ]

Per 31 december 2012

Dagelijks Bestuur
Hans Polee
Alexander Pastoors
Adri van Hout

Bestuur

Loek Elsenburg
Adri van Hout

Bart Leeuwenburgh
Eddy Linthorst
Alexander Pastoors
Hans Polee

Thera Rasing
Arthur van Rooij
Nicole Willems

Afscheid genomen in 2012
Winston Lieveld

voorzitter
secretaris
penningmeester

bestuurslid Medische zaken en zorg

penningmeester

bestuurslid Informatievoorziening

bestuurslid Maatschappelijke en juridische belangenbehartiging
secretaris

voorzitter

bestuurslid Vrouwen en adoptiekinderen

bestuurslid Regiozaken

bestuurslid Seksuele gezondheid en testen

bestuurslid Migrantenbelangen

Betaalde medewerkers landelijk bureau

Reina Balvers
Ronald Brands
Sander de Groot
Jeroen Mansvelders
Sien van Oeveren
Kees Riimke
Anneke Victorie
Robert Witlox

Afscheid genomen in 2012
Joost Davidse

officemanager

stafmedewerker Maatschappelijke en juridische belangenbehartiging
secretariaatmedewerker

manager Servicepunt

stafmedewerker Digitale producten

stafmedewerker Medische zaken en zorg
secretariaatmedewerker/financiéle administratie

directeur

manager Verenigingszaken

Vaste vrijwilligers landelijk bureau

Remco Koppes

Erik Peters

Sunita Steenbakker
Mettie van Waarden

receptie/telefoon
receptie/telefoon
Servicepunt en webredactie
receptie/telefoon

59



Bijlage 6: lijst met afkortingen
.______________________________________________________________________________________________[§]

AB
AIN
ALV
AMC
AMD
ANGO
APCP
azM
BO
Cib
CGB
CG-Raad
CMS
COos
Ccvz
DAH
DB
DI
EMC
FO
Fonds PGO
GGD
GGz
GNP+
GVS
HBV
HCV
HLM
HPV
HVN
IH
ILO
IND
JuBel
LCI
LUMC
MBH
MCL
MIB
MJpP
MOA
NAMIO

NCHIV
NGO
NFK
NOPPAL
NPCF
NVHB
NVWA
OCco
OLVG
PAMA
PASAA
PEP
PLWHA
POHA

Algemeen Bestuur

Anale Intra-epitheliale Neoplasie (anuskanker)
Algemene Leden Vergadering

Academisch Medisch Centrum (te Amsterdam)
Aids Memorial Day

Algemene Nederlandse Gehandicapten Organisatie
Amsterdams Patiénten Consumenten Platform
academisch ziekenhuis Maastricht

Back Office

Centrum Infectieziektebestrijding

Commissie Gelijke Behandeling

Chronisch Zieken en Gehandicapten Raad

Content Management System

Centrum voor internationale samenwerking
College voor Zorgverzekeringen

Deutsche Aids Hilfe

Dagelijks Bestuur

Dienst Justitiéle Inrichtingen

Erasmus Medisch Centrum (te Rotterdam)

Front Office

Fonds voor Patiénten-, Gehandicaptenorganisaties en Ouderenbonden
Gemeentelijke Gezondheidsdienst

Geestelijke Gezondheidszorg

Global Network of People Living with HIV
Geneesmiddelen Vergoedingssysteem

Hepatitis B Virus

Hepatitis C Virus

High Level Meeting

Humaan Papilloma Virus

Hiv Vereniging Nederland

Individuele Hulpverlening

International Labour Organization

Immigratie en Naturalisatie Dienst

Werkgroep Juridische Belangenbehartiging
Landelijke Codrdinatie Infectieziektebestrijding
Leids Universitair Medisch Centrum

Marieke Bevelanderhuis

Medisch Centrum Leeuwarden

Maatschappelijke en juridische belangenbehartiging
Meerjarenplan

Medische Opvang Asielzoekers

National Association of Migrant Organisations against HIV/AIDS and other sexually transmitted
diseases (STI's) in The Netherlands

Netherlands Conference on HIV Pathogenesis

Non Governmental Organization

Nederlandse Federatie van Kankerpatiéntenorganisaties
Noordelijk Platform voor Positieve Allochtonen
Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie
Nederlandse Vereniging van Hiv Behandelaren
Nederlandse Voedsel- en Warenautoriteit
Onderling Contact en Ondersteuning

Onze Lieve Vrouwe Gasthuis (te Amsterdam)
Positive Africans Mutual Aid

Preventie en zorg voor Surinamers, Antillianen en Arubanen
Post Exposure Prophylaxis

People Living With HIV/AIDS

Praktijk Ondersteuners Huisarts Asielzoeker
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P&P
PREP
PSAB
PWW
RIVM
SANL
SHivA
SHM
soa
SZW
UMCuU
UMCG
UNAIDS
uwv
VCA
VCHA
VwW
VWS
VU
WAD
WHO
WMBV

Poz&Proud

Pre Exposure Prophylaxis

Programma Soa Aids Beleid

Positive Women of the World

Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu
Soa Aids Nederland

Spiritualiteit, Hiv en Aids

Stichting Hiv Monitoring

seksueel overdraagbare aandoeningen
(Ministerie van) Sociale Zaken en Werkgelegenheid
Universitair Medisch Centrum Utrecht
Universitair Medisch Centrum Groningen

Joint United Nations Programme on HIV/AIDS
Uitvoeringsinstituut Werknemersverzekeringen
Vrijwilligers Centrale Amsterdam
Verpleegkundig Consulenten Hiv/Aids
Verbond voor Verzekeraars

Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Vrije Universiteit (te Amsterdam)

Wereld Aids Dag

World Health Organisation

Wet op bijzondere medische verrichtingen
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Hiv Vereniging Nederland wordt o.a. gesponsord door:
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