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Voorwoord

‘Mensen met hiv willen leven, genieten en 
liefhebben. Zonder angst, zonder schaamte 
en zonder stigma.’ Deze zinnen staan in dit 
jaarverslag en dit verwoordt de kern van het 
werk van de Hiv Vereniging. De vereniging 
informeert, ondersteunt en faciliteert 
ontmoetingen zodat mensen met hiv en hun 
betrokkenen zelf keuzes kunnen maken voor 
een zo’n prettig en normaal mogelijk leven. 
Hoe we dat gedaan hebben in 2018 en wat we 
bereikt hebben; daarover gaat dit jaarverslag.

Eind juli stond een enorme spotlight op 
Nederland, Toen werd in Amsterdam AIDS 2018, 
de Internationale Aids Conferentie, gehouden, 
een gebeurtenis waar we als Hiv Vereniging 
al een aantal jaren nauw bij betrokken waren. 
Een van onze doelen was de zichtbaarheid 
van mensen met hiv vergroten en dit is goed 
gelukt. Hadden we in het verleden maar een 
handvol mensen met hiv die hun verhaal in de 
media deden. Tijdens de conferentie was een 
heel diverse groep van ruim 40 vrijwilligers 
beschikbaar, die op veel plekken een actueel, 
genuanceerd en kleurrijk beeld gaven van leven 
met hiv. 

Zichtbaarheid van mensen met hiv vermindert 
stigma en taboe en draagt sterk bij aan 
het normaliseren van (leven met) hiv. Een 
belangrijk middel dat hier uitstekend bij 
helpt is de krachtige n=n-boodschap. Niet 
meetbaar = niet overdraagbaar! Punt. Door de 
wetenschap dat men geen hiv kan overdragen 
wanneer het virus onmeetbaar is voelen veel 

mensen zich vrijer en sterker. Heel goed dat 
de Hiv Vereniging veel aandacht besteedt aan 
het uitdragen van n=n en hierdoor mensen 
weerbaarder worden. Dit hoor en zie ik ook 
terug wanneer ik mensen met hiv spreek. ‘We 
hebben een middel in handen, waarmee ik 
beter voor mezelf kan opkomen en dit werkt 
bevrijdend!’.

Over n=n en het belang van de vereniging 
had ik het met koning Willem-Alexander en 
koningin Máxima tijdens het Red Ribbon 
Concert, een concert als opmaat naar AIDS 
2018. Het was een grote eer het koningspaar 
een hele avond namens de hiv-community te 
mogen begeleiden. De koning bedankte mij 
voor het belangrijke werk van de vereniging en 
de koningin complimenteerde mijn echtgenoot 
met de woorden: ‘U bent vast trots op uw man!’

Trots ben ik zeker, evenals blij en dankbaar,
als ik lees over de talrijke activiteiten,
ontmoetingen en producten geleverd door een
sterke, vitale groep vrijwilligers ondersteund
door medewerkers en directie. Van Groningen
tot Limburg, van oost naar west, de vereniging
wil er zijn voor iedereen die leeft met hiv. 

Dank aan iedereen die heeft bijgedragen aan
het werk van de Hiv Vereniging.
Veel leesplezier!

Bertus Tempert
voorzitter Hiv Vereniging
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Internationale studenten
De polisvoorwaarden van zorgverzekeringen 
voor internationale studenten in Nederland 
sluit hiv-zorg uit van vergoeding. 
Dit is slecht voor de individuele (en 
publieke) gezondheid. De vereniging 
heeft een lobby opgezet richting een 
verzekeringsmaatschappij om vergoeding 
van hiv-zorg op te nemen in de polis.

Standpunt borstvoeding
Vrouwen met hiv in Nederland wordt geadviseerd 
geen borstvoeding, maar alleen kunstvoeding 
te geven. Op deze manier kan hiv niet worden 
overgedragen en baby’s via borstvoeding geen 
hiv-remmers van de moeder binnen krijgen. 
Vrouwen die borstvoeding willen geven maar dit 
worden ontraden of hierin niet gesteund worden 
door hiv-behandelaren, kunnen zich minder 
waard, schuldig of verdrietig voelen. Ook kunnen 
ze zich zorgen maken over het hechten van hun 
baby. Het niet mogen geven van borstvoeding 
kan stigma en zelfstigma in de hand werken. 

De Hiv Vereniging is niet voor of tegen 
borstvoeding door vrouwen met hiv. In haar 
standpunt pleit de vereniging voor betere 
informatie aan alle zwangere vrouwen met hiv, 
ongeacht hun afkomst of opleidingsniveau, 
zodat ze een persoonlijke afweging kunnen 
maken over het geven van borstvoeding. Dit 
staat ook in de aanbeveling van de Wereld 
Gezondheidsorganisatie (WHO). Ook vindt 
de vereniging het belangrijk dat vrouwen 
gesteund worden in hun hiv-behandelcentrum 
als ze kiezen voor borstvoeding. Hiernaast 
pleit de vereniging voor meer onderzoek 
naar overdrachtsrisico bij borstvoeding door 
vrouwen met een onmeetbare viral load. 

Op hivvereniging.nl/factsheets staat o.a. 
een samenvatting van wetenschappelijke 
onderzoeken over borstvoeding en hiv.

Generieke middelen
Er komen steeds meer generieke middelen op 
de markt. Dit zijn geneesmiddelen die gemaakt 
mogen worden als het patent van het originele 
geneesmiddel verloopt. Het is goed dat deze 
er zijn want dit verlaagt de kosten. Uit de 
praktijk blijkt dat het belangrijk is te voorkomen 
dat mensen vaak moeten switchen tussen 
verschillende merk- en generieke middelen. Dit 
zorgt voor verwarring en slechte therapietrouw. 
Daarnaast moet men waakzaam zijn of mensen 
geen last van andere bijwerkingen krijgen. De 
vereniging is samen met de NVHB en de V&VN/
VCH in gesprek met verschillende verzekeraars 
en VWS om dit te voorkomen. 

Toegang tot hiv-zorg
Aan de ene kant is er de positieve ontwikkeling 
dat de behandeling van hiv is verbeterd en 
mensen volop deelnemen in de maatschappij. 
Mensen verhuizen vanwege hun werk naar 
Nederland of anderen gaan vanuit Nederland 
naar een ander land maar beiden hebben 
vragen over de continuïteit van de hiv-zorg. 
Meestal vergoeden particuliere zorgverzekeraars 
namelijk geen hiv-zorg. Zo sluiten de 
polisvoorwaarden van zorgverzekeringen voor 
internationale studenten in Nederland hiv-
zorg uit van vergoeding. Via Kamervragen is 
dit onderwerp hoog op de agenda gekomen 
van VWS, OC&W en bij Aon, een marktleider 
als tussenpersoon voor internationale 
verzekeringen. Eind 2018 zijn de eerste stappen 
gezet voor een mogelijke oplossing. 

Aan de ander kant zijn er mensen die hun 
land ontvluchten en vervolgens in Nederland 
in een kwetsbare positie terecht komen. Als 
lid van de Stuurgroep LAMPION van Pharos 
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4: Onderling contact en ondersteuning

De Hiv Vereniging gelooft dat onderling 
contact en ondersteuning bijdraagt 
aan een positief zelfbeeld en de 
zelfredzaamheid van mensen met hiv. 
Als vereniging streven we ernaar dat 
mensen met hiv hun plek opeisen in de 
maatschappij waarbij het hebben van hiv 
geen belemmering vormt. Door middel van 
het faciliteren van contactmogelijkheden 
en ondersteuningsmomenten hopen we 
mensen met hiv handvatten te kunnen 
bieden waarmee ze de kwaliteit van hun 
leven met hiv kunnen verbeteren. 

Als landelijke organisatie voor alle mensen met 
hiv hebben we verschillende groepen en regio’s 
waar mensen terecht kunnen. De vereniging 
heeft zo’n 200 vrijwilligers verspreid over heel 
het land, die activiteiten organiseren. Aangezien 
hiv niet discrimineert, is het belangrijk om te 
erkennen dat er verschillende doelgroepen zijn 
met verschillende behoeftes en belangen, maar 
soms zijn deze ook overkoepelend. 

Het landelijke contactpunt 
Het Servicepunt is het landelijke contactpunt 
van de Hiv Vereniging. Leden, vrijwilligers, 
professionals en geïnteresseerde kunnen het 
Servicepunt bellen voor informatie over de 
vereniging en leven met hiv. Het Servicepunt, 

bestaande uit een divers team getrainde 
ervaringsdeskundigen met ruime ervaring, 
biedt in de kern telefonische onderling contact 
en ondersteuning aan. In 2018 is een begin 
gemaakt met de mogelijkheid een face-to-face 
gesprek aan te bieden als aanvulling op een 
gesprek bij het Servicepunt. Dit gebeurd als een 
beller hier behoefte aan heeft en in 2018 is hier 
tien keer gebruik van gemaakt. Tot slot brengt 
het Servicepunt ten alle tijden alle andere 
contact- en ondersteuningsmogelijkheden die 
de vereniging aanbiedt onder de aandacht. 
De vrijwilligers van het Servicepunt zijn op de 
hoogte van de activiteiten, de interventies en 
andere mogelijkheden van contact binnen de 
vereniging. Hierdoor dienen ze als landelijk 
contactpunt van de vereniging. 

Samenwerking
Verschillende groepen en regio’s hebben in 
2018 de handen ineen geslagen en zijn samen 
activiteiten gaan organiseren. De Hiv Vereniging 
stimuleert deze samenwerking omdat het elkaar 
versterkt en de blik van mensen verbreedt. 
Kennis en vaardigheden uit de trainingen 
worden gedeeld en het kan zorgen voor 
empowerment en meer wederzijds begrip. 

Een voorbeeld van deze samenwerkingen 
is die tussen de workshopbegeleiders en 
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5: AIDS 2018

Al vanaf 2014 is de vereniging via 
organisaties en comités betrokken 
geweest bij het binnenhalen en 
vormgeven van de conferentie. Daarnaast 
heeft een delegatie van de vereniging 
in juli 2016 in Durban kennisgemaakt 
met de praktische mogelijkheden van de 
conferentie zodat de vereniging zich kon 
voorbereiden. Uiteindelijk kon er pas in 
de laatste vier maanden voor de start van 
AIDS 2018 hard gewerkt worden aan de 
realisatie van plannen die al lang daarvoor 
uitgewerkt waren.

In 2018 zijn zeer veel vrijwilligers actief geweest 
voor de Global Village, de Positive Lounge, de 

GROOTS
‘Is mijn trots over wat wij gezamenlijk hebben neergezet en de bijdrage die ik daaraan heb mogen 
leveren. Het heeft mij niet alleen de energie gegeven om de intensieve en hectische dagen in en 
buiten de Global Village door te komen en op mijn (vermoeide) benen te blijven staan. Ik ben ook 
vastbesloten om me, openhartig en met (hernieuwde) energie, bezig te blijven houden met het 
delen van verhalen over leven met hiv in Nederland. Om daarmee zoveel mogelijk mensen een 
duwtje in de rug te geven om er zelf het beste van te maken. Of liever meer dan dat: GROOTS te 
leven!’ Henk-Jan

protestmars, media-aanvragen en diverse 
activiteiten in het kader van AIDS 2018, 
zoals de Positive Flame. Deze gezamenlijke 
inspanning heeft AIDS 2018 voor de 
vereniging tot een succes gemaakt. 

Klaar voor de media
Achter de schermen waren zo’n 40 
mensen met een diversiteit aan ervaringen 
beschikbaar om hun verhaal over leven met 
hiv te delen. Dit grote aantal is een unicum! 
Met het Aidsfonds is in de aanloop naar 
en tijdens de conferentie samengewerkt 
om de juiste mensen aan bepaalde vragen 
van de media te koppelen. De vereniging 
bleek hiervoor een waardevolle en 




















