
“Lotgenoten…die hebben mij enorm geholpen.”1 Met die 
woorden duidde Johan C., één van de negentien histo-
rische getuigen in mijn onderzoek, op het belang van 
informele informatie-uitwisseling tijdens de aidsepi-
demie naast officiële en medische communicatie zoals 
overheidscampagnes en doktersconsultaties. Toch bleef 
het zowel in de getuigenis van Johan als in de andere 
historische getuigenissen niet alleen bij lotgenotencon-
tact, maar bleek er sprake van een veel breder informeel 
informatiecircuit van familie en vrienden tot buddysys-
temen en andere initiatieven. Maar welke opties waren 
er nu concreet in Vlaanderen en Brussel, hoe werden 
die ervaren, welke informatie circuleerde er binnen die 
informele netwerken en was er ook sprake van circulatie 
van onwetendheid?

In 1981 doken in de Verenigde Staten de eerste berichten 
op over een mysterieuze ziekte, die een jaar later de naam 
aids (acquired immune deficiency syndrome) zou krijgen.2

Veertig jaar later is de epidemie nog steeds aanwezig in onze 
huidige samenleving en vooral in de individuele levens van 
mensen die het hiv-virus in zich dragen. In de vier decen-
nia tussen de uitbraak van de aidsepidemie en vandaag is 
reeds heel wat historisch onderzoek gebeurd naar de maat-
schappelijke impact ervan. Historici zoals Sandro Cattacin 
en Christine Panchaud, Virginia Berridge en Annet Mooij 
wijdden al verschillende werken aan de thematiek. Cattacin 
en Panchaud focusten zich op de evolutie van hiv en aids 
van sociaal risico tot een ‘normale’ ziekte in West-Europa. Bij 
Berridge stond dan weer specifiek het beleid in het Verenigd 
Koninkrijk tussen 1981 en 1994 centraal. Het werk van Mooij 

Ellen Van Laer 

Ellen Van Laer (2000) studeerde vorig jaar 
af als historica binnen de onderzoeksgroep 
‘Cultuurgeschiedenis vanaf 1750’ aan KU 
Leuven. Haar scriptie spitste zich toe op de 
mondelinge geschiedenis van informatie-
circulatie over hiv en aids in Vlaanderen en 
Brussel.

Het informele informatiecircuit tijdens de aidsepidemie in Vlaanderen en Brussel

Van bezorgde zussen 
tot waardevolle buddy’s

Condoomverpakkingen Bron: Collectie Fonds Suzan Daniel

10 CC BY-NC-SA 4.0 Historica nr. 1 2023 jaargang 46 https://doi.org/10.21827/historica.46.1.10-15

https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/deed.nl
https://doi.org/10.21827/historica.46.1.10-15


heeft een vergelijkbare insteek, alleen legde zij zich toe op 
Nederland tussen 1982 en 2004. Zelfs mensen buiten het 
vakgebied waagden zich reeds aan geschiedschrijving over 
het thema. Zo wijdde de Amerikaanse onderzoeksjournalist 
Randy Shilts zijn boek And the Band Played on aan de vroeg-
ste dagen van de epidemie van 1977 tot 1985, de periode voor 
aids internationale aandacht kreeg.3

De thematiek rond het hiv-virus in het verleden is dus 
zeker niet onbeschreven in de internationale historiografie. 
Toch blijft er sprake van een conventionele top-down strek-
king binnen het onderzoek gebaseerd op archiefmateriaal in 
de vorm van brochures, persmateriaal, overheidsdocumenten 
en nieuwsbrieven van organisaties. Ook in de literatuur over 
België of Vlaanderen, die veel beperkter is dan die voor Ne-
derland of andere Westerse landen, is er sprake van diezelfde 
focus. Zo focust het historisch-sociologische werk van Hans 
Neefs – door het ontbreken van een groot overzichtswerk een 
van de belangrijkste werken voor het gebied – op de aidspre-
ventie in België tussen 1982 en 2000. Hij behandelt daarbij 
zowel de constructie van aids als een nieuw volksgezond-
heidsprobleem, als de evolutie van de aidspreventie tijdens 
de jaren 1980 en 1990 in Vlaanderen.4

Zowel in de brede historiografie als die toegespitst op 
België ontbreekt er dus een bottom-up insteek om naar het 
verleden van de epidemie te kijken. De stemmen van de men-
sen die de epidemie vanaf de eerste rij hebben meegemaakt, 
zoals patiënten en hun naasten, activisten en medisch perso-
neel, maken vaak geen deel uit van hun eigen geschiedenis. 
Die lacune binnen de historiografie stond in mijn onderzoek 
centraal. Is een historiografie enkel en alleen op basis van 
archiefmateriaal wel representatief voor de gehele geschie-
denis van de epidemie? Dat is een vraag die Manon Parry ook 
al bezig hield en die zij uiteindelijk beantwoordde met een 
oproep tot meer mondelinge geschiedschrijving; een op-
roep die ik beantwoordde.5 Concreet ging ik in gesprek met 
negentien getuigen uit Vlaanderen en Brussel die door hun 
diagnose, een diagnose in de dichte omgeving, of door hun 
werkgerelateerde achtergrond als ervaringsdeskundigen of 
specialisten gepercipieerd kunnen worden. In die interviews 
polste ik naar hun persoonlijke ervaringen met informatie-
verwerving over hiv en aids vanaf de jaren 1980 tot nu.

Die interviews met getuigen boden niet alleen een interes-
sante inkijk in de beleving van bekendere vormen van infor-
matiecirculatie over hiv en aids, zoals overheidscampagnes 
en medische consultaties, maar brachten ook vormen van 
informatieverspreiding aan het licht die tot nu toe minder 
vertegenwoordigd waren in de historische literatuur.6 Die 
vormen worden in dit artikel onder de noemer van het in-
formele informatiecircuit geplaatst. Want welke opties van 
informatieverwerving waren er nu concreet in Vlaanderen 
en Brussel naast officiële en medische circuits? Hoe werden 
die opties ervaren? Welke informatie circuleerde daarbinnen 
en was er ook sprake van circulatie van onwetendheid? Net 
zoals enkele werken uit de Amerikaanse historiografie met 
een bottom-up insteek zoals dat van Brier en Shilts en enkele 
populaire initiatieven uit de Lage Landen, ging ik op zoek 
naar antwoorden op zulke vragen. Deze antwoorden laten al 
decennia lang op zich wachten door een eenzijdige focus op 

archiefmateriaal waarin de informele beleving vaak groten-
deels afwezig is.7

De waaier aan informele opties 
Toen ik de negentien getuigen vroeg naar hun ervaringen met 
informatieverwerving tijdens de aidsepidemie in Vlaanderen 
en Brussel, bleek al snel dat hun ervaringen niet beperkt ble-
ven tot informatiecirculatie binnen het officiële of medische 
circuit. Zo spraken verschillende getuigen over lotgenoten-
contact, maar ook over informatie-uitwisseling binnen de 
familie of vriendengroep. Deze verschillende vormen die niet 
onder het officiële of medische circuit geclassificeerd konden 
worden, bundelde ik onder het concept van het informele 
informatiecircuit. Dat concept is gebaseerd op de term so-
cial networks uit de studie van Edythe S. Hough: “The term 
social networks refers to the structural characteristics of an 
individual’s informal support network as opposed to a formal 
network of paid support providers.”8

Binnen dat brede netwerk kunnen op basis van de histori-
sche getuigenissen drie subnetwerken gedestilleerd worden, 
namelijk dat van de naaste omgeving, dat tussen lotgenoten 
en dat van informele initiatieven die door hiv-organisaties of 
breder activisme georganiseerd werden. Het informele sub-
netwerk van de naaste omgeving was er een waar zo goed 
als iedere seropositieve persoon mee geconfronteerd werd. 
Dat netwerk van vrienden, familie en eventuele partners 
bestond immers al voor de diagnose. In tegenstelling tot de 
andere twee informele netwerken was dit een netwerk dat 
niet tot stand kwam door en na de diagnose, maar een net-
werk waar seropositieve individuen actief een keuze moesten 
maken tussen wie ze zouden toelaten tot hun informatienet-
werk over de hiv- en aidsthematiek. Bij de andere twee in-
formele netwerken konden seropositieve personen namelijk 
zelf kiezen wie ze betrokken, waardoor het actief verzwijgen 
niet echt van toepassing was. De informatiecirculatie was 
dus voornamelijk afhankelijk van wie deel uitmaakte van het 
netwerk; een keuze van de seropositieve persoon zelf. Welke 
invulling het informele netwerk precies kreeg, was een per-
soonlijke zaak. 

Een tweede informeel subnetwerk dat de getuigen onder-
scheidden was de omgang met andere seropositieve indi-
viduen. Dit netwerk was vaak minder vanzelfsprekend dan 
dat van de naaste omgeving: dit netwerk van lotgenoten 
moest immers nog worden opgebouwd na de diagnose. Dat 
contact kon zowel organisch als op een meer georganiseer-
de wijze tot stand komen. Zo getuigde Patrick bijvoorbeeld 
over een lotgenotencontact die hij bij elk bezoek in het 
Tropisch Instituut in Antwerpen tegenkwam en met wie hij 
aan de praat raakte. Dat contact groeide voornamelijk orga-
nisch, toevallig en op eigen initiatief.9 Lotgenotencontacten 
hoefden niet fysiek tot stand te komen maar konden ook via 
internet ontstaan.10

Een derde en laatste informeel subnetwerk was het net-
werk dat door vrijwilligers en activisten mogelijk werd 
gemaakt. Hoewel informele initiatieven van organisaties 
als een contradictio in terminis kan lijken, categoriseer ik 
deze toch als informeel netwerk omdat de getuigen dat zelf 
ook deden. Vaak werden ervaringen met zulke initiatieven 
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in een adem genoemd met buddywerking en dergelijke. 
Naast de meer georganiseerde vorm van lotgenotencontact 
in de vorm van buddysystemen, haalden getuigen andere 
initiatieven aan zoals praatcafés en de komst van seropo-
sitieve rolmodellen in de media. Anders dan bij netwerken 
met naasten en het ongeorganiseerde lotgenotencontact 
was dit circuit niet vanaf het begin van de epidemie aanwe-
zig. Zo getuigde Patrick dat de op hiv en aids toegespitste 
organisaties in het begin van de jaren 1980, ten tijde van 
zijn eigen diagnose dus, nog niet bestonden: “Ik had geen 
organisaties waar ik bij kon aankloppen waar ze mij konden 
doorverwijzen hè.”11 Die informele projecten om informatie 
op een laagdrempelige manier bij verschillende doelgroe-
pen te brengen, kwamen er pas tijdens de tweede helft van 
de jaren 1980. Zo ontstond bijvoorbeeld de Aidstelefoon op 
2 december 1985 en werd de basis van het Aidsteam en The 
Foundation begin 1987 gelegd. Die instanties zorgden voor 
zaken zoals een informatietelefoonlijn, een aidsbus en het 
buddysysteem.12

In de internationale historiografie en de literatuur over 
Vlaanderen waren tot nu toe voornamelijk de aidsorganisa-
ties of het activisme, het derde subnetwerk dus, onderwerp 
van onderzoek, maar dit vooral door hun gedeeltelijke over-
lap met beleid. In deze studies worden zulke initiatieven 
voornamelijk vanuit een cijfermatig en beleidsmatig per-
spectief besproken in plaats vanuit de ervaringen van men-
sen.13 Een van de uitzonderingen binnen de internationale 
literatuur is Jennifer Power, die het homoseksuele activisme 
in relatie tot hiv en aids in Australië met zo’n bottom-up 
insteek onderzocht.14 In sociologische studies over het he-
den is er wél aandacht voor het netwerk van de naasten en 
lotgenoten. Daarin wordt zelfs een enorme waarde aan die 
netwerken toegeschreven.15 Maar hoe werden die netwerken 
in het verleden ervaren?

Theoretisch aanbod versus ervaringen in de praktijk 
De aanwezigheid van de hierboven beschreven netwerken 
kreeg niet bij elke seropositieve persoon dezelfde invulling. 
Uit de historische getuigenissen blijkt immers een grote 
verscheidenheid aan ervaringen. Persoonlijke voorkeur, ach-
tergrondkennis van de betrokken partijen, persoonlijkheden, 
aanwezigheid van taboes en dergelijke speelden hierbij een 
grote rol. Zo waren er omgevingen waar anderen niet op de 
hoogte waren van de diagnose van de seropositieve persoon. 
Uiteraard circuleerde er dan nauwelijks informatie binnen 
dat netwerk, waardoor de impact op de kennis bij zowel de 
seropositieve persoon als de omgeving zelf zo goed als nihil 
was. Vaak werd de omgeving ook niet als een homogeen 
concept beschouwd, maar werd de diagnose tegen bepaalde 
specifieke individuen verteld en tegen anderen niet. Zo werd 
de diagnose vaak voor ouders verzwegen. Klaas getuigde 
bijvoorbeeld: “Moest ik tegen mijn ouders zeggen dat ik hiv 
positief ben, dan denk ik dat het voor hen nog altijd zeer 
moeilijk zal zijn om te bevatten.”16 Uit zijn woorden blijkt dat 
hij zich ook baseert op eerdere ervaringen om te bepalen wie 
hij in zijn netwerk toeliet. Volgens Marie Laga konden aan-
verwante taboes zoals die rond homoseksualiteit ook een rol 
spelen: “Ja, dat was ook nog de tijd dat… veel mensen hadden 

het niet eens verteld aan hun omgeving, dat ze homo waren, 
laat staan wat ze durven te zeggen dat ze hiv positief waren. 
Dus als je die serie gezien hebt, It’s a sin, heb je dat gezien? 
Ja ja, awel dat, dat is de perfecte weergave hoe dat ook hier 
in Antwerpen, in al die steden eraan toeging.”17 In It’s a sin, 
een Britse dramareeks uit 2021 over het leven van drie jonge 
homoseksuele mannen tijdens de aidscrisis in de jaren tach-
tig, was er aandacht voor die moeilijkheid van het meedelen 
van zowel de seksuele oriëntatie als de hiv-diagnose. Die 
beelden uit het actuele publiekhistorische product hebben 
sporen achter gelaten vanuit het heden op hoe Marie Laga, 
maar ook anderen, de geschiedenis van de epidemie beteke-
nis geven en reconstrueren.

Er waren ook positieve ervaringen op het vlak van infor-
matiecirculatie onder naasten. Die ervaringen getuigden dan 
vaak over nuttige en correcte informatiecirculatie van het 
seropositieve individu richting ‘de andere’, maar dat hoefde 
niet noodzakelijk altijd zo te zijn. Zo getuigden seropositieve 
personen en hun naaste omgeving ook over voorvallen waar-
bij de omgeving als informant optrad. Zo getuigde Mieke over 
een moment voor de diagnose. Toen Miekes broer uit huis 
vertrok en bij een man introk zei hun moeder tegen hem: 
“Als ge dit gaat doen, dan wil ik dat gij u eerst laat testen.”18 
Volgens Mieke was zij dus wel op de hoogte van het bestaan 
van de aandoening en de mogelijkheid tot testen. Informatie 
zat soms in zulke kleine zaken verscholen. Patrick getuigde 
ook over zo’n moment van informatieverspreiding binnen zijn 
gezin voor zijn diagnose: “Een van mijn zussen toen zei van 
‘Ah Patrick, let toch maar een beetje op want er is een nieuwe 
ziekte in Amerika’ en ik heb dat toen erg weggelachen want 
‘Ahja, ik ben daar nog niet geweest en het zal zo’n vaart wel 
niet lopen’.”19 Ook Peter herinnerde zich dat zijn moeder al ver-
moedens bleek te hebben van zijn diagnose voor hij die kreeg. 
Dat vertelde ze hem achteraf.20 Dit fenomeen trad ook onder 
vrienden of binnen de werksfeer op. Seropositieve personen 
zoals Monique getuigden bijvoorbeeld over verhalen die de 
ronde deden over mensen die aids hadden opgelopen.21 Door 
die roddels verkregen mensen niet per se juiste informatie 
maar het bracht de ziekte wel onder de aandacht.

Ook de ervaring met lotgenotencontact kon sterk verschil-
len door persoonlijke voorkeuren, geografische achtergrond 
of het moment waarop deze plaatsvonden. Zo getuigde Moni-
que over een praatgroep voor mensen uit Sub-Sahara-Afrika 
in het Tropisch Instituut in Antwerpen.22 In het Universitair 
Ziekenhuis Gent nam Marie dan weer deel aan een gelijkaar-
dig initiatief gericht op vrouwen.23 Ook het aanbod zelf werd 
door elk individu anders ervaren. Zo waren sommige getui-
gen grote fan van bepaalde initiatieven en andere weer niet. 
Dit werd verklaard vanuit persoonlijke voorkeur voor het 
kleinschalig of groots beleven van de diagnose, maar ook op 
basis van het gevoel deel uit te maken van een community 
of niet. Het was dus belangrijk om als seropositieve persoon 
zich ergens thuis te voelen; ofwel binnen een community die 
zich identificeerde op basis van hun besmetting ofwel op een 
specifiekere basis zoals seksuele oriëntatie of etnische achter-
grond binnen de gemeenschap van seropositieve personen. 

Dat was niet alleen voor lotgenotencontacten het geval, 
maar ook voor andere informele initiatieven vanuit organi-
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saties. Zo getuigde Erik dat gemeenschapsgevoel nergens 
gevonden te hebben: “Ik heb me daar absoluut niet thuis 
gevoeld.”24 Hij linkte dat zelf aan de homoseksuele achter-
grond van de meeste van die organisaties, maar ook aan zijn 
eigen voorkeur om zijn diagnose zo individueel mogelijk op 
te nemen. Die prominente homoseksuele achtergrond bleek 
ook reeds uit de historiografie.25 Toch ging dat nog verder 
volgens de getuigen. Zo waren de meeste voorbeeldfiguren 
of referentiemateriaal uit de populaire cultuur ook gelinkt 
aan een homoseksueel kader. Zo getuigden verschillende 
seropositieve individuen over films zoals Philadelphia, maar 
ook over zaken zoals de diagnose van Freddie Mercury. Het 
feit dat hij daags voor zijn overlijden in 1991 publiek bekend 
maakte dat hij aids had, bleek een belangrijk moment te zijn 
geweest voor verschillende getuigen. Voor sommigen was 
dat het eerste echte contact met de thematiek, voor anderen 
was het juist een teleurstelling dat een bekend figuur niet 
eerder had durven uitkomen voor zijn diagnose. De aan-
dacht die het dertigjarig overlijden van het rockicoon dit 
jaar kreeg, duidt erop dat deze gebeurtenis niet alleen in het 
collectieve geheugen van seropositieve personen zit, maar 
ook een belangrijk moment is in de collectieve herinnering 
van de aidsepidemie. Andere figuren die werden aangehaald 
waren Rock Hudson, maar ook Patrick Reyntiens in België.

Kennis en positieve emoties gaan hand in hand
Inhoudelijk duidden de getuigen op het belang van positieve 
emoties die aan correcte informatie verbonden waren binnen 
dit informele netwerk. Het ging volgens hen, zoals vaak bij 
het medische of officiële netwerk het geval was, niet per se 
om de pure feiten, maar vooral om de impact van de commu-
nicatie en de emoties die daarbij kwamen kijken. De getui-
gen haalden voornamelijk voorbeelden aan uit het netwerk 
van de lotgenoten. Seropositieve personen konden behalve 
informatie vooral ook steun en erkenning uit dit netwerk 
putten. Voor vele getuigen voelde het aan alsof er een familie 
tot stand kwam, dat er een community ontstond. Zo getuigde 
Monique: “Als iemand positief is, is dat altijd als een grote 
familie met andere positieve mensen en ik heb vele vrienden, 
echte vrienden, omdat zij positief zijn.”26 Voor Johan ging het 
zelfs zo ver dat het lotgenotencontact zijn leven redde: “Uhm, 
maar ik ben dan blijven leven. Uhm feitelijk ja, doordat ik 
lotgenoten heb opgezocht.”27 Het psychologische aspect 
primeerde dus binnen die ervaringen. Naast erkenning en 
steun werd ook de correcte informatie die binnen informele 
netwerken circuleerde als belangrijk omschreven. Informatie 
die seropositieve personen al voor handen hadden, kon door 
herhaaldelijke circulatie omgezet worden in kennis die echt 
geloofd werd. De feiten an sich waren immers niet altijd vol-
doende om ze ook daadwerkelijk te geloven. Sommige getui-
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gen bleken bijvoorbeeld de extra aanmoediging of dat extra 
gesprek met een familielid, lotgenoot of dergelijke nodig te 
hebben om die stap van informatie naar kennis en geloof in 
die kennis om te zetten. 

Wat met onwetendheid?
Naast positieve ervaringen met correcte informatie, vertel-
den de getuigen ook over negatieve ervaringen met onwe-
tendheid. De getuigenissen over onwetendheid binnen dit 
netwerk focusten zich voornamelijk op twee vormen. Zo had-
den seropositieve personen het over afwezigheid van kennis, 
een vorm van onwetendheid die voornamelijk toegeschreven 
werd aan de periode voor de confrontatie. Mieke, die haar 
broer verloor aan aids, getuigde over die vorm van onwe-
tendheid: “Ik had er niet eerder van gehoord, pas toen Johan 
ziek werd.”28 Mieke kreeg dus pas weet van het virus na de 
diagnose van haar broer. Die vorm van onwetendheid bij 
naasten werd ook concreet ervaren door personen met hiv. 
Zo getuigde Erich: “Jij denkt dat de mensen veel informatie 
hebben, maar op zo’n moment dat jij geconfronteerd wordt 
met het virus dan merk jij, niemand weet... Ja, ze kennen de 
naam, maar ze kennen de rest niet, nee. En dat is heel moei-
lijk voor mij.”29 De onwetendheid van sommigen had dus 
effect op de ervaringen van anderen binnen dit netwerk. Het 
kon de dialoog over de thematiek beperken. Dat blijkt ook 
uit de getuigenis van Johan die zijn kinderen nog altijd niks 
verteld heeft over zijn diagnose: “En mijn kinderen weten het 
tot vandaag niet. Ondertussen zijn de kinderen bijna dertig 
jaar. […] Ja d’r is veel te weinig kennis bij mensen die het niet 
hebben.”30 Die vorm van onwetendheid binnen dit circuit 
werd door de getuigen ook sterk verbonden aan de evolutie 
van het officiële informatielandschap. Zo werd er ingegaan 
op de onwetendheid uit de beginperiode van de jaren 1980 
als gevolg van taboes en afwezigheid van informatie. Ook 
de paniekboodschap die overheidscampagnes uitstraalden, 
werd als onwetendheid ervaren binnen het informele circuit. 
De vernieuwde stilte van overheidswege na de komst van 
medicatie zorgde voor een nieuwe vorm van onwetendheid 
die ook weerklank vond in het informele circuit. Op Wereld 
Aids Dag 2021 kaartte Christophe Ramont die onwetendheid 
gelinkt aan oude taboes en de vernieuwde stilte nog aan.31

Een andere vorm van onwetendheid die binnen dit circuit 
werd ervaren, was onwetendheid in de vorm van ongeloof 
ten opzichte van de feiten. Zo getuigde Monique: “De men-
sen zijn altijd bang hè, wanneer het over seropositiviteit 
gaat. De familie is bang, om te slapen met die personen, 
zich te wassen met die persoon of te drinken uit hetzelfde 
glas. De mensen willen niet komen eten bij seropositieven. 
En ik zeg van ‘Nee nee, ik kan ook niet mijn familie besmet-
ten. Ik kan koken en je kan dat niet krijgen via het eten of 
drinken’.” Angst, stigma en zelfstigma bleken daar volgens 
haar en andere getuigen vaak een grote rol in te spelen. 
Monique vervolgde: “Mensen krijgen informatie maar ze 
zijn toch bang.” Dit gold voor zowel seropositieve personen 
als hun naaste omgeving en mensen daarbuiten. Zoals hier-
boven besproken, kon die vorm van onwetendheid binnen 
het informele circuit ook net door informele informatie-uit-
wisseling bestreden worden. 

Conclusie
Uit de negentien getuigenissen blijkt dat informatieverwer-
ving over hiv en aids in het verleden niet noodzakelijk via 
officiële of medische kanalen verliep. De overheid, de media 
of medische wereld hadden geen monopolie op de commu-
nicatie en informatie over hiv en aids zoals de historiografie 
tot nu toe soms deed uitschijnen; integendeel. Informele 
netwerken hadden volgens de getuigen een grote impact op 
de verwerving van informatie door zowel seropositieve per-
sonen zelf als door de andere deelnemende partijen binnen 
die netwerken. 

Naast het opbrengen van het bestaan van het informele 
informatielandschap in het verleden, boden de getuigen ook 
een interessante inkijk in de precieze werking van de ver-
schillende netwerken binnen dat landschap. Zo haalden de 
getuigen een heel scala aan opties aan. Die opties kwamen 
deels overeen met de meer georganiseerde vormen die Neefs 
en Matthys en Degezelle in hun werken reeds bespraken, 
maar vulden die ook aan met andere opties zoals familie, 
vrienden en lotgenotencontact zonder tussenkomst van 
organisaties. Uit de ervaringen met de verschillende infor-
mele netwerken bleek ook dat niet iedereen de verschillende 
invullingen van dat netwerk hetzelfde ervoer. Ieder individu 
vulde diens informele netwerk zelf in op basis van eigen 
voorkeur en achtergrond, het aanbod dat op die plaats en tijd 
voor handen was. Zo hielden sommige mensen hun infor-
mele cirkel heel klein, waar andere zelf contact zochten met 
lotgenoten of organisaties over de landsgrenzen heen. 

Bovendien ging het binnen het informele netwerk volgens 
de getuigen niet altijd per se om de informatie an sich. Emo-
ties maakten volgens de getuigen een essentieel onderdeel 
uit van het informatiecircuit. De getuigen gaven aan dat 
naast juiste informatie ook de hele emotionele en psychologi-
sche context rond die informatie-uitwisseling heel belangrijk 
was. De feiten op zichzelf waren niet altijd voldoende om 
ze ook daadwerkelijk te geloven. Sommige getuigen bleken 
bijvoorbeeld de extra aanmoediging of dat extra gesprek met 
een familielid, lotgenoot of dergelijke nodig te hebben om 
die stap van informatie naar kennis en geloof in die kennis 
te zetten. Zulke ervaringen met informatieverwerving die 
emotioneel beladen was, ook in de negatieve zin door discri-
minatie en stigma, werden door de getuigen levendig herin-
nerd en maken dus een belangrijk deel uit van hun narratief 
over het verleden. Sterk verbonden met die emoties is ook 
het aspect van onwetendheid. Naast de variant op basis van 
de totale afwezigheid van kennis linkten zij het concept van 
onwetendheid over hiv en aids in het verleden binnen het 
informele circuit ook vooral aan emoties. Emoties konden 
onwetendheid zowel versterken als counteren. 

Uit dit alles blijkt dat er naast het collectieve verhaal van 
brochures en overheidscampagnes, dat Hans Neefs bijvoor-
beeld onderzocht voor België, ook individuele geschiede-
nissen van het virus bestaan. Naast de algemene cesuren in 
de geschiedenis van de epidemie, die reeds in de literatuur 
beschreven werden, zoals de transformatie van aids tot al-
gemeen gezondheidsprobleem vanaf 1986 en de komst van 
medicatie aan het einde van de jaren 1990, onderscheidden 
de getuigen voornamelijk op basis van hun eigen individuele 
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ervaringen breukmomenten in hun verleden met de aan-
doening. Die persoonlijke breukmomenten kregen in hun 
narratief over het verleden veel meer betekenis en aandacht, 
ook op vlak van betekenisgeving aan informatiecirculatie. Zo 
schreven de getuigen hun eigen geschiedenis in relatie tot 
verschillende informatiekanalen. Dit gebeurde door het vin-
den van een eerste lotgenoot, het vertellen van de diagnose 
tegen bepaalde naasten, contact met organisaties, door een 
voorval van ervaren discriminatie, enzovoort.32 Peter Piot, 
arts, professor en voormalig hoofd van UNAIDS, getuigde tij-
dens ons gesprek: “Het ging niet alleen over een virus, maar 
ook over mensen.”33 Dat is een boodschap die mijn onderzoek 
wel lijkt uit te schreeuwen; niet alleen naar de samenleving 
maar ook naar toekomstige onderzoekers. Een beter zicht op 
die bottom-up aspecten van het verleden zijn immers niet 
alleen wetenschappelijk relevant om het algemene beeld 
op het verleden te vervolledigen en te nuanceren, maar is 
ook maatschappelijk enorm relevant. Het verleden kan niet 
alleen lessen bieden voor de omgang met hiv in het heden 
en de toekomst, maar ook voor de omgang met andere epide-
mieën en ziektes zoals corona en de apenpokken. 
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