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OMAT UTKAT TAA HIV TUO SOSIAALISIIN
SUHTEISIIN

— viiden hiv-positiivisen sosiaalinen elamantilanne

Tutkin opinnaytetydssani hiv-positiivisten sosiaalista elamaa ja erityisesti siihen
liittyvasta stigmaa ja itsestigmatisoitumista. Olen tehnyt tutkimuksen yhteistyos-
sa valtakunnallisen hiv-positiivisten potilasjarjeston Positiiviset ry:n kanssa, joka
pyrkii toiminnallaan ehkdisemaan hiv-tartunnan saaneiden syrjintaa ja syrjayty-
mista. Tutkimus antaa tietoa hiv-positiivisten kokemasta sosiaalisesta tilantees-
ta ja heidan tarpeistaan, jota Positiiviset ry ja voi hyddyntaa suunnitellessaan
toimintaansa. Tutkimuksessa haastatellaan kolmea hiv-positiivista miesta ja
kahta naista.

Analysoitu aineisto tuo esille hiv-positiivisten vaikeuden solmia parisuhteita, ha-
pean tunteet seka huolen tulevaisuudesta. Haastateltavat hiv-positiiviset ihmiset
elavat tavallista elamaa kuten ennen tartuntaakin, mutta siihen liittyy mukaan
salaisuus, rajoitteita ja suuri yksinaisyys parisuhteen puuttuessa. Tutkimusky-
symykset ovat: Millaista on elaa hiv-positiivisena Suomessa vuonna 2016, mil-
laisena hiv-positiiviset kokevat oman elamanlaatunsa ja mita he tulevaisuudelta
odottavat, liittyykd sairauteen hapean tunteita ja eristavatko hiv-positiiviset it-
sensa yhteisdsta? Tutkimuksen aihealue liittyy aikuissosiaalitydn kenttaan ja
antaa kasityksen marginaalisen ryhman haasteista, joihin liittyy myos laheisesti
seksuaalisuus, seksuaaliterveys ja homokulttuuri.
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THIS HIV BRINGS A TWIST TO SOCIAL RELATIONS

— the social situation of five HIV-positive individuals

In this thesis I aim to study the characteristics of the social life of those who are HIV-
positive and in particular the stigma and self-stigmatization related to it. I will carry out
my research in collaboration with a nationwide patient organization, Positiiviset ry, that
works to prevent discrimination and social exclusion of HIV-positive individuals. The
research provides information about how those with HIV experience social situations
and their needs. This information can be used to help Positiiviset ry to plan their activi-
ties in the future.

In the research, three HIV-positive men and two women were interviewed. The ana-
lysed data highlights the difficulty for HIV-positive individuals to form relationships,
their feelings of shame and concern for the future. The interviewees of this research are
living a normal life, not unlike before the infection, but they have a secret, constraints in
their actions and a great loneliness for the lack of a relationship.

My research questions are: What is it like to live with HIV in Finland in the year 2016,
how do the HIV-positive experience their quality of life and what do they expect from
the future, is the disease associated with feelings of shame and are the HIV-positive
isolating themselves from the community. The theme of the research is affiliated with
adult social work and it gives an insight into the challenges of this marginal group,
which is also related to sexuality, sexual health and gay culture.

Click here to enter text.
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1. HOMORUTTO JATTI JALJEN

1980-luvulla alkoi levitd miesten keskuudessa outo tappava tauti. Hi-virus (jota
aikanaan kutsuttiin myds homorutoksi) oli tauti, joka kidutti ja kuihdutti nuoria
miehia, kunnes aiheutti kuoleman. Sairaus leimasi homot ja teki heista vainottu-
ja ja syrjittyja, silla hiv-positiivisuus koettiin itsehankituksi kohtaloksi homoille,
jolla he saisivat maksaa syntinsa. (Gardell 2013.) Lisaksi media levitti pelkoa
aids-tapauksista ja sai ihmiset paniikkiin, joka heratti vihaa homomiehia kohtaan
ja ennakkoluulot heitd kohtaan kasvoivat entisestaan. Homot saivat hiv-
tartunnasta stigman ja se sai heidat usein salaamaan seksuaalisen suuntautu-

misensa.

2000-luvulla hiv-positiivisuus on muuttunut homopiireihin kohdistuvasta kuole-
maan johtavasta sairaudesta kaikkia kansanryhmia koskevaksi krooniseksi sai-
raudeksi. Laakkeiden avulla virustaso saadaan laskettua mittaamattomaksi ja
sairastuneet voivat elaa pitkan ja normaalin elaman laakkeiden turvin, mutta silti

sairaus aiheuttaa hiv-positiivisille hapean tunteita ja leimautumista.

Tutkin opinnaytetydssani suomalaisten hiv-positiivisten ihmisten sosiaalisia ko-
kemuksia taman paivan Suomessa. Hiv-positiiviset voivat elaa ladkkeiden avul-
la normaalia ja tavallista elamaa, jos ymparisto vain ennakkoluulottomasti hei-
dat hyvaksyy. Erityisesti haluan tutkia hiv-positiivisten mahdollisesti kokemaa
stigmaa ja heidan itse-stigmatisoitumistaan. Teen opinnaytetydn yhteistyossa
Helsingin Positiiviset ry:n kanssa, joka on valtakunnallinen hiv-tartunnan saa-
neiden ja aidsiin sairastuneiden potilas- ja vertaistukijarjestd. Opinnaytetyon
tavoitteena on lisata tietoa ja ymmarrysta hiv-positiivisten asemasta ja elamasta

suomalaisessa yhteiskunnassa.
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Aihealue on asianomaisille arka ja vaatii luottamuksellista suhdetta tutkijan ja
haastateltavien valilla. Tutkijana minun tulee kunnioittaa tutkimukseeni osallis-
tuvia henkil6ita ja kuunnella heidan toiveitaan. Tulevaisuudessa toimiessani
sosionomina voin hyddyntaa taitoja ja tietoja, joita saan opinnaytetyota tehdes-
sani, silla tutkimuksen teko vaatii luottamuksellisen suhteen rakentamista, eri-
laisuuden hyvaksymista ja empatiataitoja. Tutkimukseni aihealue liittyy aikuis-
sosiaalitydn kenttaan ja antaa kasityksen marginaalisen ryhman haasteista, joi-

hin liittyy myds laheisesti seksuaalisuus, seksuaaliterveys ja homokulttuuri.
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2. HIV-POSITIIVISUUS

2.1. Positiiviset ry

Opinnaytetyoni on tehty yhteistydssa Helsingissa toimivan valtakunnallisen hiv-
positiivisten ja aidsia sairastavien potilasjarjeston Positiiviset ry:n kanssa. Yh-
distys on hiv-tartunnan saaneiden ja heidan laheistensa edunvalvontajarjesto,
jonka tarkoituksena on edistaa hiv-positiivisten ja heidan laheistensa
elamanlaatua ja hyvinvointia, tukea tartunnan saaneita ja heidan laheisiaan,
ehkaista syrjintaa ja syrjaytymista ja parantaa tartunnansaaneiden hoidon tasoa

ja elamanlaatua (Positiiviset ry 2016).

Hiv- positiivisten ja heidan laheistensa elamanlaatua ja hyvinvointia parantaak-
seen yhdistys jarjestaa psykososiaalista tukitoimintaa seka koulutus- ja asian-
tuntijaluentoja. Yhdistys osallistuu terveydenhuollossa kaytavaan ammatilliseen
seka yhteiskunnalliseen keskusteluun, harjoittaa tiedotustoimintaa ja terveys-
kasvatusta seka jarjestaa jasenilleen virkistystoimintaa. Positiiviset ry ottaa
huomioon jasentensa luonnostaan muodostamat ryhmat, jotka voivat olla esi-
merkiksi tartuntatavasta, sukupuolesta tai seksuaalisesta suuntautumisesta
riippuvia. Vertaistuella on suuri merkitys yhdistyksen toiminnassa. Yhdistys te-
kee yhteistyotd myos hoitopaikkojen, hoitohenkilokunnan ja muiden hiv-tyota
tekevien organisaatioiden kanssa Suomessa ja ulkomailla. (Positiiviset ry:n
saannot 2016.)

Positiiviset ry:n toiminnan tarkoituksena on vahentaa uusia hiv-tartuntoja Suo-
messa, kannustaa ihmisia hiv-testeihin ja halventaa hiv-positiivisiin kohdistuvia
ennakkoluuloja. Potilasjarjestona yhdistys seuraa hiv-tartunnan saaneille tarjolla
olevan hoidon ja tukipalvelujen saatavuutta ja laatua valtakunnallisesti. Tavoit-
teena on ammatillisen, tasa-arvoisen ja ihmislaheisen hoidon toteutuminen. Yh-
distyksen toimintaa rahoittaa paaosin Raha-automaattiyhdistys vuosittaisella
yleisavustuksella. Liséksi toimintaa rahoitetaan muiden avustusten, lahjoitusten

ja rahankeraystoiminnan turvin. (Positiiviset ry 2016.)
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2.2. Hiv-positiivisuus ja sen esiintyvyys

Hiv eli human immunodeficiency virus on ihmisen immuunikatovirus, joka hoi-
tamattomana aiheuttaa hitaasti etenevan infektion, jossa tartunnansaaneen
oma puolustuskyky vahitellen heikkenee. Hiv-positiivisella tarkoitetaan hiv-
tartunnan saanutta henkilda, jonka veresta I0ytyy infektion merkkina hi-viruksen
vasta-aineita. Hiv-positiivisuus on elinikdinen sairaus, jota ei voida parantaa,
mutta virusarvo voidaan saada toimivalla laakityksella niin alhaiseksi, etta poti-
las voi elda normaalia elamaa. Hoitamattomana hi-virus muuttuu vahitellen
aidsiksi, jolloin potilas sairastuu johonkin oheissairauteen, esimerkiksi kaposin
sarkoomaan. Laakityksella hiv-tartunnan saaneen elinajanodote on lahes sama
kuin vaestodlla keskimaarin ja suurin osa tartunnan saaneista voi olla normaalisti
mukana tydelamassa. Tavallisessa kanssakaymisessa hiv-tartunta on mahdolli-
nen vain, jos hi-virusta sisaltavaa verta tai sukuelinten eritetta joutuu toisen
henkilon verenkiertoon tai limakalvolle. Muissa kehon eritteissa kuten kyyne-
leissa, syljessa, virtsassa tai ulosteessa ei tartunnan vaaraa ole, mikali erittees-
sa ei nay verta. Hi-virus ei tartu kosketellessa, katellessa tai halatessa, yhteisis-
ta astioista tai ruokailuvalineista, wc-istuimen valityksella, kylpyvedessa, sau-

nassa tai suudellessa, eika yskiessa pisaratartuntana. (Positiiviset ry. 2016.)

Homoseksuaalien historia oli pitkaan nakymatonta historiaa, koska homoutta ei
ole voitu ottaa esille kaikkina aikoina. Homoseksuaalit luokiteltiin rikollisiksi,
mielisairaiksi tai syntisiksi ja homous oli rangaistava teko. (Yle 2015.) Suoma-
laiset homomiehet matkustelivatkin mielelladn ulkomaille, jossa he pystyivat
anonyymeina ja vapaammassa ilmapiirissa toteuttamaan seksuaalisuuttaan.
Ensimmaiset hiv-tartunnat tulivat Suomeen homomiesten mukana ja tarttuivat
sitten homojen keskuudessa. Homot tunsivat huonommuuden tunnetta salai-
sesta seksuaali-identiteetistaan, eivatka he aina huolehtineet hyvin seksuaali-
terveydestaan. (Nikkanen & Jarvi 2014, 39.) Suomen ensimmainen aids-tapaus
I0ydettiin vuonna 1983 ja hi-virus levisi juuri kun suomalainen yhteiskunta alkoi

vapautua ja tulla suvaitsevaisemmaksi erilaisia seksuaalisia suuntautumisia
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kohtaan. Hi-viruksesta puhuttiin oman aikamme ruttona, joka liitettiin yksin-

omaan homomiehiin. (Yle 2015.)

Hiv-positiivisuuteen ja aidsiin liittyvaa yhteiskuntatieteellists tietoa on saatavilla
maailmanlaajuisesti, mutta suomalaisia oloja kuvaavaa uutta tutkimustietoa on
vaikea loytaa. Monet tutkimuksista ovat vanhentuneet laakehoidon kehittyessa
ja hiv-positiivisten tartuntaryhman siirtyessa ruiskuhuumeiden kayttgjista ja ho-
moseksuaaleista kaikkia kansanryhmia koskevaksi. Hiv-positiivisuuden muutut-
tua tappavasta taudista krooniseksi sairaudeksi myos sairauden kokeminen ja
sen kanssa elaminen ovat viime vuosina muuttuneet. Seksuaalivahemmistoihin
kohdistuvat ennakkoluulot ovat osittain halventyneet, mutta hiv-positiivisuus on
viela monenlaisia tunteita herattava aihe. Nikkanen & Jarvi (2014, 157) kirjoitta-
vat ihmisten uteliaisuudesta, koska hiv-tartunta yhdistyy seksiin ja huumeisiin.
Asiassa nahdaan usein jotain kiehtovan ja inhottavan moraalitonta, joka jaa

kuulijan mieleen ja rikkoo ihmisten luontevat valit.

Talla hetkella puhutaan paljon hiv-positiivisista maahanmuuttajista. Pekonen &
Keronen (2016, 12, 52) kertovat maahanmuuttajien muodostavan kasvavan
kohderyhman suomalaiselle hiv-tydlle, silla kaikista Suomessa todetuista hiv-
tartunnoista noin puolet todetaan maahanmuuttajilla. Maailmassa on noin 37
miljoonaa hiv-positiivista ja hi-virus onkin kansainvalisesti suuri ongelma, jota ei
voida voittaa Suomessa, jos sita ei ensin voiteta muualla maailmassa. Suoma-
laista kansainvalista hiv-tyota vaikeuttavat rajut leikkaukset kehitysyhteistyon
rahoituksessa, joka vaikuttaa kehitysmaiden hiv-tartuntojen taustalla oleviin asi-

oihin.

Etela-Afrikan presidentti Nelson Mandela teki elaessaan paljon tyota hiv-
positiivisten stigman poistamiseksi. Mandela puhui siita, miten meidan on toimit-
tava koko maailman hyvaksi, koska aids ei ole enaa sairaus vaan ihmisoikeus-
kysymys (Southafrica.info 2015). Inmisoikeusperusteiset hiv-ohjelmat tulisi to-
teuttaa paikallisiin oloihin sopiviksi ja vaikuttaa tartuntojen taustalla oleviin ky-
symyksiin, jotka vahentavat alttiutta hiv-tartuntoihin ja siihen liittyviin terveyson-

gelmiin (Stigma, discrimination and hiv 2016).
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Maahanmuuttajilla on riski saada tartunta myos uudessa kotimaassaan, mika
korostaa hiv-tartuntaa ennaltaehkaisevien toimenpiteiden tarkeytta. Maahan-
muuttajat jaavat kuitenkin usein palveluiden ulkopuolelle kulttuurisista, kielelli-
sista ja uskonnollisista eroista johtuen. He karsivat stigmasta ja ennakkoluulois-
ta seka pelosta positiivisen testituloksen vaikutuksesta maassa oleskeluun.
(Liitsola 2016, 103, 112.)

Toinen ajankohtainen asia on hiv-positiivisten vanhusten hoito vanhuspalveluis-
sa. lkaantyvien ihmisten seksuaalisuus on edelleen vaikeasti kasiteltava asia ja
erilaiset seksuaaliset suuntautumiset vaativat viela lisda ymmarrysta ja suvait-
sevaisuutta esimerkiksi palvelutaloissa. Yli 50-vuotiaiden hiv-tartunnan saanei-
den maara on viisinkertaistunut Suomessa 2000-luvun alusta (THL 2012, 9-10).
1980 - 1990 luvulla sairastuneet ovat nyt ikdantymassa ja hyva terveydenhoito
takaa heille pitkan elaman. Hiv-positiivisuuteen liittyvat sosiaaliset tekijat saatta-
vat kuitenkin altistaa tartunnan saaneet eriarvoisuudelle ja syrjinnalle (Kurki &
Pammo 2010, 47). Vanhusten yksinaisyys ja syrjaytyminen ovat yleisia ja tie-
dostettuja ongelmia, joihin etsitdan valtakunnallisesti rakenteellisia ratkaisuja.
Hiv-positiivisten ryhman sisalla ikdantyvat ovat erityisen suuressa riskissa syr-
jaytya sairautensa aiheuttaman leiman vuoksi. Lisaksi Hiv-positiiviset homomie-
het ovat usein perheettomia, ja ilman omaisten tukea ja apua ikaantyessaan
(Positiiviset ry 2016).

Uusista diagnosoiduista hiv-tartunnoista noin kolmasosa on naisilla, kolmasosa
miehilla heteroseksista ja kolmasosa miehilla miestenvalisesta seksista. Huu-
meneuloista valittyneet uudet tartunnat ovat todella harvinaisia. (Aho 2014.)
THL:n tilastosta voi nahda, etta tartunnan saaneiden naisten maara on 1980 -
luvulta noussut noin kolmannekseen kokonaismaarasta, eika sairaus kosketa
enaa yksin homomiehia. Hiv-positiivisia on Suomessa kaikissa ihmis- ja ika-
ryhmissa, mutta hi-virus leimataan edelleen homojen, prostituoitujen ja narko-
maanien sairaudeksi. Taulukossa 1. esitetaan hiv-tapaukset Suomessa 1986-
2016 (THL 2016).

Amina Salminen



Taulukko 1. Hiv-tartunnat Suomessa 1986-2016 (THL 2016).

Hiv Suomessa - Hivi Finland Q)
22.05.2016
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Noin puolet kaikista Suomessa todetuista tartunnoista on heteroseksivalitteisia
tartuntoja, jotka jakautuvat l&ahes puoliksi miesten ja naisten kesken. Uusia hiv-
tartuntoja todetaan Suomessa vajaat 200 vuosittain. Tartunnan saamisen mah-
dollisuutta heteroseksissa ovat lisanneet matkailun lisdantyminen, hiv-
tartuntojen lisdantyminen ja seksikayttaytymisen ja -tapojen muutokset. (Hiv-
tukikeskus.fi. 2016.)

Kuviossa 1. esitetdan miten lahes puolet tartunnoista on jo pitkaan todettu
tarttuneen heteroseksissa (THL 2015). Keronen (2016, 56) kertoo kuitenkin,
ettd vaestdosuuteen suhteutettuna miehilla, joilla on seksia miesten kanssa,
hiv-tartunta on edelleen paljon yleisempi kuin heteroseksuaalisten miesten
tai naisten keskuudessa. Hiv -positiivisuus on siis vielakin myds homoyhtei-
sOja koskettava asia. THL:n kuviossa esitetaan HlI-virustartuntojen jakauma

heteroseksin ja miestenvalisen seksin valilla.

2003 2004 2003 2000 2007 2008 200 2010 1 2012 013 2014
B heteroseksi B verituotieet
miesten vélinen seksi m  &iti-lapsi
ruiskuhuumeet el limoitettu

Kuvio 1. Hiv-tartuntatavat 2000-luvulla (THL 2015).
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2.3. Stigmatisoituminen

Stigmalla tarkoitetaan negatiivista leimaa tai merkkia, joka on liitetty ihmiseen
tai ihmisrynmaan. Stigman avulla voidaan marginalisoida, syrjayttaa, kayttaa

valtaa ja kontrolloida erilaisuutta edustavia yksiloita. Stigmaan liittyy vahvasti

my0s vaaristynyt kasitys itsesta ja leimautuminen. Peittely ja salailu altistavat
masennukselle ja sosiaaliselle syrjaytymiselle. ltsensa leimaaminen, hapean

kokemus ja hylatyksi tulemisen pelko aiheuttavat erityisesti sosiaalisista tilan-
teista ja ihmissuhteista vetaytymista. Tama voi vaikuttaa syrjaytymisen koke-

mukseen yhta lailla kuin ulkoapain tuleva stigmatisointi. (Hiv-tukikeskus 2015,
Thl 2012, 5.)

Stigma on sosiaalinen prosessi, jolla on monta ulottuvuutta. Itsestigmatisoitumi-
nen (tai sisdinen stigma) on stigman ulottuvuus, joka keskittyy yksilon itsetun-
temukseen, ja itsetunnon heikentymiseen yksilon stigmatisoituneen identiteetin
vuoksi. Ihmistenvalinen stigma (tai ulkoinen stigma) puolestaan viittaa stigmati-
soidun henkilon kokemuksiin syrjinnasta. Erityisesti ihmistenvalinen stigma on
vahvasti kytkdksissa muihin sosiaalisen epatasa-arvon rakenteisiin. Kolmas
stigman ulottuvuus viittaa lakeihin ja kaytontoihin, jotka mahdollistavat stigmati-
soitujen ihmisryhmien syrjinnan. Epatasa-arvo esimerkiksi yhteiskuntaluokkaan,
rotuun ja seksuaalisuuteen liittyvissa yhteyksissa tarjoavat sosiaalisen ymparis-
ton stigmatisoitumiselle. Vastavuoroisesti stigma vahvistaa ja yllapitaa taman

epatasa-arvon olemassaoloa. (Liamputtong 2013, 42-43.)

Hiv-tydssa puhutaan paljon tautiin liittyvasta stigmasta ja itsestigmatisoinnista.
Itsestigmatisoinnissa ihminen tuntee hapeaa itsestaan, eika usko voivansa olla
samanarvoinen muiden ihmisten kanssa. Han voi jaada sosiaalisesti ulkopuoli-
seksi ja syrjayttaa itsensa yhteiskunnasta tuntiessaan huonommuutta tai erilai-
suutta. Virkola (2014, 35) kirjoittaa kaksoisstigman leimaamien homoseksuaa-
listen hiv-positiivisten olevan yksi eniten syrjaytyvista ryhmista lansimaissa.

Stigma ilmenee syrjivind kaytantoina ja vaikuttaa ihmisten paatoksiin hakea it-

selleen apua.
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Westerberg (2015, 16) tuo julki sen, miten hiv-positiiviset ihmiset uskaltautuvat
vain harvoin omilla kasvoillaan julkisuuteen. Tartunnan saaneet pelkaavat syr-
jintda ja osakseen tulevaa stigmaa. Diagnoosin jalkeen enemmistd hiv-
positiivisista paatyy salaamaan sairautensa, koska ympariston tuomio voi olla
ankara. Syrjintaa tapahtuu tyopaikoilla, perheissa ja terveyskeskuksissa ( Nikki-
nen & Jarvi 2014, 223). Myos Hall, Hall & Cockerell (2011, 791-793) tuo esille
tutkimuksia, jotka kertovat hiv-positiivisten kokemasta syrjinnasta asumisessa,
koulutusmahdollisuuksissa, laaketieteellisen hoidon saatavuudessa ja vakuu-
tusturvassa. Yhteiskunnallisesti syrjinta voi nakya palveluiden saatavuudessa,

rahoituksessa ja suunnittelussa.

Suomessa pyritdan ihmisten valiseen tasa-arvoiseen kohteluun. Ketaan ei saa
asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuk-
sen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkiloon liittyvan
syyn perusteella. Kaytanndssa kaikki eivat aina saa asiallista ja yhdenvertaista
kohtelua, vaikka asenteet ovatkin muuttuneet sallivammiksi viime vuosikym-
menten aikana. Syrjiva kohtelu on niiden ihmisten halveksimista, jotka poikkea-
vat jotenkin enemmistdsta (Yle 2015). Sosiaalitydossa asiakkaalla on ihmisarvoi-
sen kohtelun turvana oikeus ja ammattietiikka ja sosiaalityon eettisissa periaat-
teissa ihmisarvo ja tasavertaisuus ovatkin keskeisia arvoperiaatteita. Kohtaami-
nen asiakkaan kanssa on aina sosiaalinen vuorovaikutustilanne, johon vaikutta-
vat monet tekijat ja nain ollen ihmisarvoinen kohtelu on keskeinen kysymys so-

siaalitydssa. (Niemela 2014, 5.)
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3. TUTKIMUSASETELMA

3.1. Tutkimusongelmat

Opinnaytetyd on kvalitatiivinen tutkimus hiv-positiivisten sosiaalisesta elamasta.
Kananen ( 2015, 70-71) sanoo, etta mitd vahemman ilmiosta tiedetaan, sita to-
dennakdisemmin kysymykseen tulee ainoastaan kvalitatiivinen tutkimus. Kun
hiv-positiivisten sosiaalisesta tilanteesta halutaan saada syvallinen nakemys, on
teemahaastattelu ja mahdolliset esille tulevat lisdkysymykset paras keino ym-
martaa hiv-positiivisten tilannetta yhteiskunnassamme. Kananen (2016, 63) jat-
kaa, etta tutkimusongelman luonne ohjaa lahestymistavan valintaa. Tutkimusote
on se kokonaisuus, jolla ongelmaan tuotetaan ratkaisu valituilla tiedonkeruu- ja

analyysimenetelmilla.

Tutkimusmenetelmana tassa opinnaytetydssa on kaytetty teemahaastatteluja,
joissa haastatellaan kahta hiv-positiivista naista ja kolmea miesta. Tuloksissa
tuodaan esille tartunnansaaneiden omakohtaisia kokemuksia heidan sosiaali-
sesta elamastaan seka siita, millaista on elaa hiv-positiivisena taman paivan
Suomessa. Opinnaytetydn tavoitteena on lisata tietoa ja ymmarrysta hiv-
positiivisten asemasta ja elamastad suomalaisessa yhteiskunnassa, jotta stigma

heita kohtaan voisi halventya.

Opinnaytetyd tuo erityisesti esille hiv-positiivisten mahdollisesti kokemaa stig-
maa ja heidan itse-stigmatisoitumistaan. Tutkimus antaa tietoa hiv-positiivisten
kokemasta sosiaalisesta tilanteesta ja heidan tarpeistaan, jota Positiiviset ry voi
hyddyntaa suunnitellessaan toimintaansa. Sairaudesta johtuva stigma aiheuttaa
enemman ongelmia hiv-positiivisuuteen sairastuneille ihmisille, kuin itse HI-

virus.
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Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Millaista on elaa hiv-positiivisena Suomessa vuonna 2016.

2. Millaisena hiv-positiiviset kokevat oman elamanlaatunsa ja mita he tulevai-
suudelta odottavat.

3. Liittyyko hiv-positiivisuuteen hapean tunteita ja eristavatko hiv-positiiviset it-

sensa yhteisosta?

3.2. Tutkimusjoukko

Otin yhteytta Positiiviset ry:n toiminnanjohtajaan Sini Pasaseen ja sovin tutus-
tumiskaynnin Positiivisten Helsingin toimistoon. Esitin opinnaytetyoni aiheen
lasnaoleville hiv-positiivisille henkilGille ja kaksi heista lupautuivat osallistumaan
myohemmin sovittavana ajankohtana haastatteluuni. He suosittelivat tutkimuk-
seeni osallistumista toisille hiv-positiivisille ja nain olen saanut tutustua muihin
haastateltaviini. Iman Positiiviset ry:n jasenten apua ja yhteyksia haastateltavi-
en etsinta olisi ollut vaikeaa ja heidan avullaan sain luotua tehtavassa tarvitse-
mani luottamukselliset suhteet. Anonyymiuden varmistaminen tutkimuksessani

oli haastateltavilleni ensiarvoisen tarkeaa.

Haastattelemieni ihmisten otanta on pieni ja edustaa Positiiviset ry:n jasenkun-
taa, joka on aktiivista ja mukana yhdistyksen sosiaalisessa toiminnassa. He
ovat tavallisia ihmisia, miehia ja naisia, jotka ovat saaneet hiv-tartunnan suo-
jaamattomasta seksista. Miehet olivat saaneet tartunnan miesten valisessa
seksissa ja naiset heteroseksissa miesten kanssa. laltaan kaikki haastateltavani
olivat keski-ikaisia tai sita vanhempia. He asuvat paakaupunkiseudulla ja ovat

hyvin toimeentulevia, koulutettuja ja aktiivisia ihmisia.
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3.3. Teemahaastattelu

Keskustelun kulku on vapaamuotoinen teemahaastattelussa, mutta tutkija var-
mistaa ennakkoteemoilla ne aihekokonaisuudet, joista keskustellaan (Kananen
2015, 145). Haastattelu on joustava menetelma, silla tutkija voi opastaa vastaa-
jaa ja tarvittaessa tehda uusia kysymyksia, jos niihin iimenee tarvetta. Haastat-
telutilanteessa haastattelija pystyy selittamaan kysymyksen sisaltda ja nain voi-
daan saada syvallista ja laaja-alaista tietoa. (Kananen 2015, 144.) Aineistonke-
ruumenetelmaksi valitsin teemahaastattelun, joka lahentelee avointa haastatte-
lua, koska hiv-positiivisten sosiaalinen tilanne saattaisi sisaltaa asioita, joita en
strukturoidulla kyselymenetelmalla saisi selville. Strukturoiduilla kysymyksilla voi
saada tuloksia, jotka eivat anna oikeaa kuvaa ilmiosta, koska ne voivat menna
ilmidn ohi (Kananen 2015, 144).

Keskustelunomaisissa haastatteluissa vuorovaikutus korostuu, ja nain tutkija
saa mahdollisuuden lahestya vaikeitakin tutkittavia asioita kuten sita, miten ih-
miset ymmartavat maailmaa ja elamaansa ja mita merkityksia he antavat koke-
milleen tapahtumille. Vapaamuotoiset, syvalliset keskustelut voivat paljastaa
asioita, joita tuskin voitaisiin saada selville muilla keinoin. (Hirsjarvi & Hurme
2011, 11.) Muotoilin haastatteluista lamminhenkisia ja avoimia keskusteluhetkia,
joissa ei olisi kiellettyja tai liilan arkoja aiheita. Kysymykseni pyrin pitdmaan ob-
jektiivisina, mutta koin myds tarvinneeni empatiakykyja ja aitoa lasnaoloani
haastattelutilanteissa, joissa keskustelimme ihmisille vaikeista ja aroista asiois-

ta.

Haastattelututkimusta tehdessani sitouduin pitkajanteiseen tyoskentelyyn. Hait-
tapuolina teemahaastattelussa ovat haastattelujen hitaus, kustannukset ja
mahdollinen tutkijan vaikutus tutkittavaan. Haastattelija voi ohjailla vastaajaa,
valita keskustelun aiheet ja tehda subjektiivista valintaa. (Kananen 2015, 143.)
Laadullinen tutkimukseni vaati luottamussuhteen kehittymista ja haastateltavien
anonyymiuden sailymista. Arkaluontoisen aiheen tutkinnassa minua auttoi se,

etta tein tutkimushaastattelut Helsingissa, kaukana kotiseudultani. Esimerkiksi

Amina Salminen



18

Turussa tehtava tutkimus olisi saattanut aiheuttaa hiv-positiivisille pelkoja pal-

jastumisesta ja tunnettavuudesta.

Haastattelumenetelman luotettavuudessa on riskeja, koska tutkimukseni aihe
on hyvin henkildkohtainen ja intiimi ja haastateltavat henkil6t haluavat pysya
anonyymeina. He voisivat kokea lomakekysymykset helpompina, mutta haastat-
telemalla pystyin tekemaan lisakysymyksia esille tulevista aiheista. Haastattelu-
tilanteessa minun oli luotava luottamussuhde haastateltaviini ja vakuutettava
heidat siita, ettd he pysyvat anonyymeina, eika tutkimustietoa tultaisi kaytta-
maan vaarin. Haastattelujen aanitteet ja litteroinnit kasittelen siten, ettei ulko-
puolisilla ole mahdollisuutta tutustua niihin. Jotta haastateltavieni henkildllisyys
ei tulisi tutkimuksessani esille, kerron vain haastatelleeni kahta naista ja kolmea

miesta.

Tutkimukseni kertoo viiden hiv-positiivisen sosiaalisesta elamasta syvallisten
teemahaastatteluiden kautta, joita olen viela myohemmin tarkistanut sahkodpos-
tikeskustelujen avulla. Tutkimukseni on kvalitatiivinen, jossa pyrin ymmarta-
maan hiv-positiivisten kokemaa sosiaalista elamaa ilmiona, eika tutkimustulok-
sia ole suoraan siirrettavissa ja yleistettavissa muihin tilanteisiin. Hiv-
positiivisuudesta ja sen kanssa elamisesta on varmasti niin monta tarinaa, kuin
on tartunnan saanuttakin. Haastateltavieni otos kertoo heidan tarinansa, Hel-
singissa vuonna 2016. Samoista ilmidista on aina useita, jopa ristiriitaisia kasi-
tyksia eri aikoina ja eri kulttuureissa, emmeka voi tavoittaa ehdotonta totuutta
ymparoivastd maailmasta vaan se, mita tutkija pitaa totuutena, muuttuu ajan
kuluessa (Hirsjarvi & Hurme 2011, 18).
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3.4. Aineiston keruu haastattelulla

Haastattelukysymyksia mietin pitkaan, koska en saanut johdatella tai vaikuttaa
kysymysteni asettelulla haastateltaviini. Olin lukenut paljon teoriaa hiv-
positiivisuudesta ja se auttoi laatimaan aiheesta laajat kysymykset, joilla jatin
riittvasti tilaa avoimeen teemahaastatteluun.

Kananen (2015, 143) opastaa tekemaan tarvittaessa uusia kysymyksia, jotta
haastattelusta saataisiin syvallista ja laaja-alaista tietoa. Haastattelutilanteessa
voidaan myds selittdd kysymysten sisalto ja auttaa haastateltavaa ymmarta-
maan kysymykset. Esitin kysymykset samassa jarjestyksessa kaikille haasta-
teltavilleni, mutta valilla haastateltavieni tarinat ronsyilivat niin, etta jouduin pa-

lauttamaan keskustelun takaisin tutkimusalueelleni kysymysteni avulla.

Haastattelukysymyksiksi muotoilin seuraavat kuusi kysymysta.

Kerro elamastasi ennen sairastumistasi.

Miten elamasi muuttui saadessasi tietaa hiv-positiivisuudestasi?
Miten hiv-positiivisuus on vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiisi?
Ketka tietavat hiv-positiivisuudestasi ja miten olet heille kertonut?

Mita hiv-positiivisuus tarkoittaa / merkitsee elamassasi?

2B

Mita ajattelet tulevaisuudestasi?

Aanitin kaikki haastattelut matkapuhelimeni sanelusovelluksella. Haastattelun
jalkeen lahetin sanelun sahkopostitse tietokoneelleni ja tallensin sen iTunesiin.
Nain sain heti tilaa matkapuhelimeni muistiin seuraaville haastatteluille ja aanit-
teet olivat varmassa tallessa sdhkdpostissani, kunnes saisin ne litteroitua. Aani-
tys toimi hyvin ja sain litteroida teksteja rauhassa mydhemmin. Muistiinpanojen
teko haastattelujen aikana ei olisi toiminut, koska keskustelut olivat pitkia. Kes-
kityin kekusteluyhteyteen haastateltavieni kanssa ja pyrin olemaan kiinnostu-
neena lasna heidan tarinoissaan. Haastateltavani olivat tietoisia aanityksesta ja
se sopi heille. Huomasin kuitenkin, ettd aanitystilanne jannitti joitakin haastatel-
taviani niin, ettd aanityksen paatyttya he vapautuivat puhumaan asioista vielakin

syvemmin. Poistin aanitteet sahkopostistani ja iTunesista heti litteroituani ne
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tekstidokumenteiksi, jotta haastattelumateriaali ei joutuisi vaariin kasiin ja haas-

tateltavieni anonyymius sailyisi.

Muutin litterointini konventiota niin, etta kaytin yleiskielta ja jatin litteroimatta
asian ulkopuolelle mennytta tekstia, joka ei liittynyt tutkimusalueeseeni. Litte-
roimistani haastatteluista tiivistin viela lisaa kategorisoinnin avulla sosiaalista
elamaa koskevat asiasisallot. Haastateltavien sanatarkkaa ilmaisua kaytin si-
taatteina raportissa sailyttddkseni hiv-positiivisten oman aanen kuulumisen.
Merkitsin sitaatit siten, ettd miesten ja naisten lainaukset erottuvat, koska pidan

tarkeana, etta tutkimuksessani on edustettuina molemmat sukupuolet.

Yleensa saturaatioon vaaditaan omassa tutkimuksessani kayttamaani viitta
haastattelua huomattavasti suurempi haastateltavien ryhma. Huomasin kuiten-
kin saturaatiota iimenevan jo kolmannen haastattelun kohdalla. Vaikka haasta-
teltavieni taustat olivat erilaiset, heidan kokemuksensa hiv-tartunnan jalkeen
olivat hyvin samankaltaisia. Kaikki viisi haastateltavaani olivat saaneet Positiivi-
set ry:Ita tietoa ja tukea sairauteensa ja he olivat toimineet toisilleen vertaisryh-
mana, jolloin heille oli muodostunut samansuuntaisia ajatuksia ja kokemuksia
sairaudestaan. Monen haastateltavani ajatusten lapi kuului my6s aiheesta Kirjoi-
tetun kirjallisuuden tiedot. Toisaalta jo Goffmanin (1963, 45) mukaan saman-
tyyppisen stigman omaavilla ihmisilla on yleensa samanlainen moraalinen ura
eli samantapainen kasitys itsestaan ja tilastaan. Suhtautumisen syyt ja seura-
ukset ovat sidoksissa sosiaalisiin suhteisiin. Yksild oppii nakemaan poikkeavuu-
tensa suhteessa normaaliin havainnoimalla sita, miten normaalit suhtautuvat

kyseiseen stigmaan.

3.5. Aineiston analysointi

Tutkimukseni perustuu viiteen haastattelemaani yksittaistapaukseen hiv-
positiivisten sosiaalisesta elamasta. Ymmartaakseni heidan tilannettaan lahdin
tutkimuksessani liikkeelle kaytannosta ja liitin keraamaani aineistoa mydhem-

min teoriaan. Keratyn aineiston litteroin tekstiksi ja tulkitsin tutkimuksessani pel-
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kastaan litteroimiani haastatteluja. Litteroitua tekstia oli yhteensa 34 sivua. Ai-
neistolahtodista sisalldnanalyysia ohjaa tutkimustehtava ja sisallonanalyysi alkaa
litteroinnilla (Tuomi & Sarajarvi 2013, 109-113). Aloitin sisallonanalyysin pelkis-
tamalla eli redusoimalla litteroitua tekstia lyhentamalla haastateltavieni kerto-

muksia, keskittyen tutkimuskysymysten vastausten etsintaan.

Keraamani aineiston analysointimenetelmana kaytin teemoittelua, joka muotou-
tuu teemahaastatteluni kysymysten mukaan. Kamk.fi (2016) kertoo, etta tee-

moittelulla tarkoitetaan laadullisen aineiston pilkkomista ja ryhmittelya erilaisten
aihepiirien mukaan. Kun aineistonkeruu on tapahtunut teemahaastattelulla, pil-
kotaan aineisto teemojen mukaan eli teemahaastattelu antaa valmiin jasennyk-

sen aineistoon.

Analysoin aineiston heti sen kerattyani, kun haastateltavat ja tutkimustilanne
olivat vield muistissani. Etsin litteroimastani aineistosta tutkimusongelmiini sopi-
via aihealueita ja jarjestelin olennaiset kohdat haastatteluista teemojen alle.
Teemoittelun apuna kaytin koodausta, jossa merkitsin litteroimaani aineistoon
varikoodeja ja nain l6ysin vastauksia tutkimuskysymyksiini. Aineiston analysointi
edellyttaakin aina aineistojen yhteismitallistamista, jossa haastattelut muutetaan
tekstimuotoon, minka jalkeen tekstiaineistoa analysoidaan lukemalla useaan

kertaan (Kananen 2015, 839, Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

Klusteroin tekstin asiasisaltoihin ja annoin ryhmittelemilleni sisallille varikoodit.
Alleviivasin ja ympyrdin eri vareilla tekstia ja nain sain eriteltya teemat ja kysy-
myksilleni vastausrivistot. Vertailin haastateltavieni vastauksia luokiteltuani ne
haastattelukysymysteni mukaisesti. Vastaukset muotoutuivat samansuuntaisiksi
ja aineistossa esiintyi paljon samankaltaisuutta. Kvalitatiivisissa tutkimuksissa
korrelaatiot osoittavat, etta joidenkin ilmididen valilla on yhteyksia (Hirsjarvi &
Hurme 2011,149). Lopuksi pyrin abstrahointiin eli kasitteellistdmaan tutkimus-
aineistoni yhdistamalla siihen teoreettista tietoa. Haastateltavien tarinoista ana-
lysoin tapahtumia ja ihmisten sosiaalisia suhteita vertailemalla niita aikaisem-

paan tutkimustietoon hiv-positiivisten elamasta.
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Sisallénanalyysin teko oli tarkea vaihe tutkimuksessani, jotta sain keraamani
aineiston tiiviiseen ja selkeampaan muotoon, kuitenkaan muuttamatta tai pois-
tamatta sen sisaltamaa informaatiota. Sisallonanalyysin tein aineistolahtoisesti
lukemalla saamiani vastauksia useaan kertaan ja varmistelemalla johtopaatok-
siani haastateltaviltani sahkdpostitse. Tuomi & Sarajarvi (2009, 103) kertovat
sisallénanalyysin tarkoittavan objektiivista ja systemaattista menettelya, jolla
aineistoa analysoidaan. Sisallonanalyysilla tutkittavasta asiasta saadaan kuva-
us yleisessa ja tiivistetyssa muodossa johtopaatosten tekoa varten. Tutkimuk-
sessani kaytin haastatteluiden purkuun aineistolahtoista sisallonanalyysia, kos-
ka arvostin haastatteluita sellaisina kuin ne ovat.

Aineistolahtoinen sisallonanalyysi on induktiivista eli yksittaisistd havainnoista
pyritaan tekemaan yleistyksia ja tutkimusaineistosta pyritdan luomaan teoreetti-

nen kokonaisuus (Sarajarvi & Tuomi 2009, 95).

Haastattelutilanteissa uppouduin niin haastateltavieni kertomuksiin, ettd monet
asiat jaivat mieleeni jo tapaamisistamme. Viiden haastattelun kokoinen tutki-
musmateriaalini oli hyvin hallittavissa muistinvaraisesti ja kuunneltuani tekstit,
osasin jo erottaa tutkimuksestani tarkeat kohdat. Kananen (2014, 107) muistut-
taa, ettd nakokulman valinta maarittaa, mita aineistosta nousee esille. Havaitsin
haastatteluvaiheessa hiv-positiivisten sosiaalisten haasteiden liittyvan seksuaa-
lisuuteen ja parisuhteiden muodostamiseen, mutta pyrin huomioimaan myds
muut tutkimuksessa esille tulleet asiat. Tutkimusaineiston sisaltdéa esitan haas-
tateltavieni sanatarkoilla lainauksilla, joilla pyrin kuvaamaan aineistoa ja siita
ilmenneita teemoja. Nimesin haastateltavani tutkimustuloksia varten miehiksi ja

naisiksi ja numeroin heidat.
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Taulukko 2. Nayte sisallon analyysista. Viisi haastateltavaa vastasivat kysymyk-

seen tulevaisuuden nakymista.

Nro 1.

Nro 2.

Nro 3.

Nro 4.

Nro 5.

Elamista ei saa
lopettaa

Elan hetkessa

Haaveilen lap-

Lasten takia on

Olisi kiva saada

sista vain pakko jak- | oma perhe
saa
Ehka viela rakas- | Toivon rakkaut- En uskalla ryh- | Pelkaan yksi-

tun ja I6ydan
jonkun

ta elamaani

tya parisuhtee-
seen, mutta
olen yksinainen

naisyytta, kun
ei ole perhetta

Olemme laake-
teollisuuden koe-
kaniineja.

Kuka huolehtii
laakityksestani
ikdantyessani?

Pelkaan laak-
keiden muut-
tumista resis-
tenteiksi.

Toivottavasti
laakkeet toimi-
vat

Toivon laakkei-
den kehittyvan.

Otan kaiken
|adketieteellisen
avun vastaan.

Millaisia vanhus-
palveluita tarjo-
taan hiv-
positiivisille ho-
moille?

Olisi vaikeaa
menna positii-
visena van-
hainkotiin.

En ole viela
ajatellut olevani
toisten avun
varassa.

Pelkaan hapeaa
ja syrjintaa.

Jossain kohtaa
joudun kerto-
maan lapsilleni.
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4. TUTKIMUKSEN TULOKSET

4 1.Elama ennen sairastumista

Aika ennen sairastumista oli kaikilla haastateltavillani tavallista elamaa iloineen
ja suruineen. Seksuaalisesti he olivat aktiivisia ja heilla oli paljon sosiaalista
toimintaa. He olivat elaneet avo- tai avioliitossa tai seurustelleet ajoittain vakitui-
sesti. He kavivat tydssa ja viettivat vapaa-aikaansa harrastustensa, ystaviensa
ja perheidensa kanssa. Osa haastateltavistani kavi saanndllisesti hiv-testeissa
ennen sairastumistaan, koska he tiesivat kuuluvansa sairauden riskiryhmaan ja

heilla oli ollut seksuaalista riskikayttaytymista.

"Jos ihmiset ei ymmarra, et mé oon ollut seksuaalisesti aktiivinen niin

hélmdjéhén ne on" (Mies nro 3).

"Olen hyvésta perheesté, enké voinut aiheuttaa perheelleni hdpeaéa
tuomalla kavereita kotiin. Tapasin heité sitten milloin missékin." (Mies

nro 3.)

"Halusin aina painaa vain paljaalla, kaikki muu tuntuu teeskentelylta.

Elin vaan hetkesséa, enké miettinyt sen enempé&é" (Mies nro 2.)

Haastattelemani homomiehet olivat joutuneet harrastamaan seksia myos epa-
maaraisissa paikoissa satunnaisten tuttavien kanssa, koska kumppaneita ei
voinut tuoda kotiin tai likkua heidan kanssaan julkisesti. Seksikokemuksiin liittyi
usein myos alkoholia, jolloin suojautuminen seksitaudeilta oli unohtunut tai he
halusivat valita suojaamattoman seksin nautintosyista. Viimeisissa hetkissa en-
nen hi-viruksen toteamista, esille tulivat sairastelut ja suuri pelko mahdollisesta
tartunnasta. Ennen testien tekoa elama oli pelonsekaista ja pelko tuli monilla

myads uniin.
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Homomiesten piirissa hi-virus on tuttu asia ja he olivat saaneet sairaudesta tie-
toa jo ennen sairastumistaan seuratessaan homoystaviensa sairastelua. Saira-
us oli pelottava, mutta miesten valisen suojaamattoman seksin riskit tuntuivat
vahaisilta sen tuomaan iloon ja nautintoon verrattuna. Rakkaus, laheisyys ja
ilonpito antoivat voimia homoihin kohdistuvaa pelottavaa sairautta kohtaan ja he
pitivat tarkeana sita, etta rakkauselama jatkuisi taysilla sairauden mahdollisuu-
desta huolimatta. Rakastuessaan ihminen toimii paa pilvissa ja vaaleanpunaiset
lasit silmillaan, ajattelematta kaikkia realiteetteja. Homomiehet olivat valmiita

kulkemaan rakkaansa kanssa vaikka kuolemaan saakka kasi kddessa, kuten

Romeo ja Julia.

“"Mun ei pidé tuntea mitdén hapeéé, koska méa en ole tehnyt mitadén, mi-

té& kaikki muutkaan ihmiset ei olisi tehnyt" ( Nainen nro 2).

“Mulla meni avioliitto, ystévét ja koko eldmé uusiks. En voi koskaan an-

taa hénelle anteeks." (Nainen nro 1.)

Tartunnan saaneet naiset olivat elaneet tavallista elamaa ja saivat tartunnat
suojaamattomassa seksissa. Naiset olivat valistuneita ja tietoisia seksitautien
tarttumistavoista, mutta suojaamaton seksi on normaalia avioliitossa ja pitkissa
suhteissa. Naiset olivat luottaneet kumppaniensa uskollisuuteen ja seksuaali-
terveyteen. Luottamuksen menettaminen ja suhteen paattyminen olivat raskaita

asioita, joita naiset kasittelivat hiv-tartunnan lisaksi.

" Elamaéni oli rikollista, sairasta ja kaapissa. Homoseksuaalisuus oli ri-
kos vuoteen 1971 asti, sen jédlkeen se muuttui sairausluokitukseen ja
1981 se loppui sieltéa ja jéi vieléd kehotuskielto, jolloin asioista ei voinut
puhua. Esimerkiksi televisiossa ei puhuttu mitdén homoseksuaaleista
vuoteen 1999 asti. Kaikki nda on niinku mun sisélla. Oon ollu aikuinen,
kun n&é on vasta poistunut ja se on se ongelma téssé. Ettéa se on jaényt

paéhén. Ja sit tuli tdmé hivi." (Mies nro 1.)
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4.2.Elaman muuttuminen hiv-positiivisuustiedon jalkeen

"Siing oli aika paljon sulattelemista, et miks miné. M& en néyté silté et
ma olisin riskiryhm&éa, mé en piikittele tuolla itseéni enké oo katuhuora.”
(Mies nro 3.)

Hiv-positiivisen testituloksen saaminen oli kaikille haastateltavilleni hirvea shok-
ki. Ne, jotka sairastuivat jo ennen hiv-ladkkeiden keksimista uskoivat kuolevan-
sa ja myohemmin sairastuneiden mielessa olivat kauhukuvat 1980 - 1990 luku-
jen valistuksesta tappavasta homorutosta. Auroran sairaala ja sen asiantunteva
henkilokunta saivat kaikilta haastateltaviltani kiitosta alkushokista selviytymi-
sessaan. Oikean ja ajanmukaisen tiedon saaminen lievitti tartunnan saaneiden
pelkoja ja laakityksen aloittaminen antoi toivoa tulevaisuudesta. Auroran sairaa-
lan laakarit ovat toivottaneet vastaanotolle tervetulleiksi myds hiv-positiivisten
l&heisia, jotta he saisivat tietoa sairaudesta ja turhilta pelkotiloilta sairastuneen

[&hipiirissa voitaisiin valttya.

"Hiv positiivisuus muutti sosiaalisia suhteitani. Hyvinkin paljon. 1990-
luvulla se oli darettémaén iso stigma, jos ihmiset sai tietéa, etta oli hiv-
positiivinen. Se hyljeksinté oli aivan valtavaa. Aina kysyfttiin, etté etké sé
et oo vieldkéén kuollut? Tulee semmoseksi, ettéd koko ajan pitda varoa
Ja se on &érettbmén rankkaa. Mun veli oli sitd mielta, etté nyt sitten ker-
takéyttoastiat kayttéon kun tulet aidin luo kyldén. Ja etta pitééa olla ku-
mikésineet kddesséa meidan aidillakin. Etté kaikki pitdé olla suojattua.
Kun ei ollut tietoa. Se pelkés sita, et sitten se tarttuu koko kyléén." (Mies

nro 1.)
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Riskikayttaytymisen takia tartunnan saaneet kokivat sairastumisensa alkuvuosi-
na hapeaa hankkimastaan hiv-tartunnasta. He olivat tienneet suojaamattoman
seksin riskit ja kuitenkin toimineet vastoin ohjeita. Hi-viruksen ilman omaa syy-
taan saaneet olivat enemmankin katkeria ja kokivat tulleensa loukatuiksi. Jokai-
sen seksuaalielama muuttui diagnoosin saamisen jalkeen. Osalla se loppui ko-
konaan ja toisilla oli vain harvoin seksuaalista elamaa.

Ensimmainen vuosi, toisilla viela toinenkin meni kriisin kasittelyssa ja totuttelus-
sa ajatukseen, etta he olivat saaneet tartunnan ja olivat hiv-positiivisia. Se ei
ollutkaan vain pahaa unta, mutta ei kuitenkaan mitaan niin kummallista, ettei

siita olisi selviytynyt. EIama jatkui sittenkin eteenpain.

"Alun jérkytys oli iso ja kaikki meni vdh&n uusiks. Kuka mé oon ja mité
maé teen ja etsin pari vuotta itseéni. EI&maa oli ennen hivié ja sit on
eléméé hivin jélkeen ja ne on kaksi ihan erillistéd aikaa. M& en olis sel-
vinnyt siitd alusta ilman vertaistukea, se oli mulle ihan kaikki kaikessa.
Ajatusmaailmani meni uusiks, eivétka jotkut pienet asiat en&é ollutkaan

ihan niin térkeitd." (Nainen nro 1).

Vertaistuki oli tarkeaa tutkimuksessani mukana olleille hiv-positiivisille ja ilman
sitd he eivat sanojensa mukaan olisi selvinneet. He olivat yllattyneita Positiiviset
ry:n tiloissa tapaamiensa tartunnan saaneiden ihmisten kirjosta. Hiv-positiivisten
joukossa on naisia ja miehia, eri-ikaisia ja ihmisia erilaisista taustoista. Haasta-
teltavani kokivat saavansa paljon tukea itselleen siita, etta voivat vuorostaan

auttaa vertaistuella niita, jotka ovat vasta sairastuneet ja kayvat lapi kriisia.

Vertaistukiryhmat tarjoavat voimaannuttavaa vertaistukea hiv-tartunnan saaneil-
le ja vertaisten tapaamista erilaisissa elamantilanteissa. Ryhmissa voi jakaa
kokemuksia, tunteita ja selviytymiskeinoja toisten hiv-tartunnan saaneiden ja

heidan laheistensa kanssa. (Positiiviset ry 2016.)
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"Hivié ei tarvitse peléta, jos sé saat positiivisen tuloksen verikokeesta.
Sité sun téaytyy pelété, jos sé pelkaét. Sun taytyy pelaté sité pelkoa.”
(Mies nro 3.)

4.3. Hiv-positiivisuuden vaikutus sosiaalisiin suhteisiin

"Ainut missé mé koen hépeéé on se, ettd mun laheiset ihmiset saattais
kokea hdped&é siita. Aitini vois hdveté sité, ettd hdnelld on poika, jolla on

seksitauti." (Mies nro 3.)

"ltsestigmatisointia oli silloin aluksi ja vielékin huonoina hetkin&. Et siks

kun mulla on t&&, niin mulla ei voi olla parisuhdetta." (Nainen nro 1).

"Se on ihan musta itesténi kiinni, ettd millaista eldméaéa ma vietén. Aika
yksin mé& oon, kun en ole I6ytdnyt sopivaa miesta. Tai en haluakaan I6y-
taa, kun se olis sit niin hankalaa. Eihén td& ndy mun naamasta, mut méa
haluun olla rehellinen. Mulla on ne muutamat ystéavét, jotka ei oo léhte-

ny ja tééllé vertaisryhméassa on mun parhaat kaverit." (Nainen 1.)

Monen haastattelemani hiv-positiivisen seksielama supistui tai loppui kokonaan
tartunnan myd6ta. Heidan pahin pelkonsa on se, etta he tartuttaisivat muita ja
joutuisivat siita oikeudelliseen vastuuseen. Viime aikaiset tutkimukset ovat vah-
vistaneet sen, etta sairaus ei laakittyna tartu, mutta silti he haluavat olla hyvin
varovaisia, eivatka uskalla taysin luottaa ladkkeiden tehoon. He pystyivat ker-
tomaan tartunnastaan satunnaisille tuttaville, mutta miettiessaan parisuhteen

mahdollisuutta, kertominen oli huomattavasti vaikeampaa.

"Omat mutkat taa tuo sosiaalisiin suhteisiin. Jos mietin parisuhdetta tai
sellaista edes harkitsisin niin kylldhén téé vaikuttaa. Tén my6té se on
tullut, ettd mé pysyn yksin, koska en uskalla parisuhteeseen. Pelkééan,
ettd mies lahtisi heti tai satuttaisin jotenkin itseni ja hirvee vaikutus on
tolla meidén oikeuskéytanndlla. Niin kauan kuin t&éllg voi joutua linnaan

siité hyvésta, niin on parempi pysyé yksin. Eihén se tartu, mutta niin
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kauan kuin on mahdollisuus, etté siitéd syytettéisiin niin mé pysyn kylla it-
tekseni. Yksinéisyyteen tottuu. Sosiaaliset suhteeni rajoittuvat luottoys-
taviini ja tdhan positiivisten porukkaan. Ne ovat mun sosiaaliset suhtee-

ni. (Nainen nro1.)

"Mun kaikki kaverisuhteet on pysyny. Seksieléméén se on ilman muuta
vaikuttanut. Se on se uskallus, kun mé en uskalla l&htee kenenké&én
kanssa jos mé& en kerro sille. M& oon hirveen rehellinen sen kans, et jos
mé jonkun kans meen niin sit sen tarvii tietédéa, ettd méa oon hiv-
positiivinen. Siiné vaiheessa kun jotain tehdéén niin min& tiedén ja siné
tiedéat ja vastuu jakautuu tasapuolisesti. Mul on maine et oon hyvé kaa-
taa ihmisié sénkyyn ja nyt yks kaks ne lahtee kdvelee. Siit tulee sem-

monen fiilis et huora on menettényt asemansa." (Mies nro 3.)

4 4 Ketka tietavat sairaudesta

Alkushokkinsa jalkeen hiv-positiivisen testituloksen saaneet ovat kertoneet sai-
raudestaan vanhemmilleen ja perheelleen. Harva kertoo lapsilleen, koska he

kokevat asian olevan liian suuri salaisuus lapselle.

"Se on hirveen vaikee antaa lapselle salaisuus. Et kaikki on ihan kun-
nossa, mut et saa kertoa kenellekdén. Ystavyyssuhteet joutu koetuksel-

le ja mietin kovin tarkkaan kenelle kerron ja kenelle en." (Nainen nro 1.)

Myoéhemmin monet ovat kertoneet |ahimmille ystavilleen, mutta joidenkin ysta-
vien kohdalla he tunsivat kertomisen tarpeettomaksi. Ystavat tulisivat vain surul-
lisiksi ja se aiheuttaisi heille turhaa huolta ja murhetta. He kokivat, etteivat ysta-
vat kuitenkaan tekisi tiedolla mitaan, koska laakittyna sairaus ei tartu, eika nay
paallepain. Kertomisen tarve tyydyttyi usein silla, etta hiv-tartunnan saanut ol
osallistunut vertaisryhman tapaamisiin. Kun asia oli jaettu toisten kanssa, ei

enaa ollut tarvetta puhua siita jatkuvasti.
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Perheiden hyvaksymisen merkitys koettiin hyvin tarkeaksi ja perheiden sosiaali-
nen ja taloudellinen tuki olivat merkittavia hiv-positiivisille.

Seksista ja omasta seksuaalisuudesta puhuminen oli yksityinen ja vaikea aihe.
He eivat halunneet kertoa omasta seksielamastaan omille vanhemmille tai su-

kulaisille, eivatka kaikille ystavilleenkaan.

TV-tyosta tuttu Janne Antin kertoi hiv-positiivisuudestaan julkisesti vuonna
2013. Ihmisten suhtautuminen Jannen sairauteen vaihteli suuresti, osa ymmarsi
ja osa otti raskaammin. Pahin valit rikkova vastaanotto tuli hanen siskoltaan,
joka sanoi suoraan: "Niin makaa kuin petaa!" Jotkut laheisista nayttelivat, etta
kaikki on hyvin, mutta siitd huolimatta osa Jannen ystavista ei enaa halunnut
olla tekemisissa. Jannelle on jaanyt pelko hylatyksi tulemisesta ja han kokee
sosiaalista yksinaisyytta. Janne Antin kokee arvostelua ja ennakkoluuloja sai-
rautensa takia, jonka vuoksi han ei suosittele kertomaan julkisesti hiv-
positiivisuudestaan, kuten han itse teki vuonna 2013. Ihmisten on vaikea kasi-

telld asiaa oikein ja sairastuneet joutuvat syrjinnan kohteeksi. (Antin 2015.)

"Hiv on mun eldmaé&ssé ihan tavallista, mutta vélilla sitd havahtuu etta
maé olisin monelle ihmiselle pelottava, jos ne tietéis. Kun ne vaan tietéis,
ettei tarvitse peléta! Méa olen ihan kuin kummajainen sit kuitenkin. Mutta
se on vain yksi sellainen ajatus eikéd se merkitse paljon mitdén." (Mies

nro 2).

Haastateltavani pelkaavat torjutuksi tulemista, eivatka siksi uskalla julkisesti
kertoa sairaudestaan. He ajattelevat, etta joku voisi kayttaa tietoa heita vastaan
esimerkiksi tyopaikalla tai tuntemattomatkin ihmiset voisivat alkaa ahdistella ja
kiusata heita. Hiv-positiiviset joutuvat tydskentelemaan itsensa kanssa vuosia,
jotta paasisivat eroon hapean tunteesta. Monet olivat rakentaneet suojamuurin
ymparilleen, jotta eivat satuttaisi itseaan sosiaalisissa suhteissa ja tulisi syrjityk-

Si.
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"Mé haluaisin todella hieraista tdn asian yhteiskunnan syévereihin, mut
mé en halua et se asia syé mun mahdollisuuksia. Eikd mun tarina ei 0o
vield muotoutunut mun péésséa sellaseksi, et ma en mahdollisesti louk-
kais ihmisid, jotka on mun léhelld. Aidisté vois tuntuu pahalta.” (Mies

nro 3).

Monen haastateltavani hapean taustalla oli vanhempien asenne asiaan. He toi-
voivat, ettd vanhemmat voisivat olla heista ylpeita ja toivoivat vanhempiensa
rakkautta. Homomiehet kokivat aiheuttaneensa vanhemmilleen hapeaa ho-
moudestaan ja hiv-tartunta toimi todisteena miesten valisesta suojaamattomas-
ta seksista. He uskovat, etta kun vanhempia ei enaa ole, he voivat tulla parem-

min asiansa kanssa esille.

4.5. Hiv-positiivisuuden merkitys elamassa

"Se merkitsee sita, ettd mé oon leimattu loppuidks. Ma pelkéén et ma

voin menettaé jotain mahdollisuuksia eléméssé tan takia.” (Mies nro 3.)

“Léékkeiden kanssa alkaa vébhitellen tajuamaan, ettd méa en ole vaaral-

linen" (Nainen nro 2.)

Hiv-positiivisuus nakyy haastateltavieni elamassa lahinna siina, ettd he muista-
vat ottaa saanndllisesti ladkkeensa. Krooninen sairaus on niin pitkdaikainen
asia, ettei sita voi ajatella vuosien ajan joka paiva. Kun sairaudesta ei ole kipuja
eika ulkoisia merkkeja, sen voi melkein unohtaa. He muistavat sen laakkeita
ottaessaan ja puolen vuoden valein hiv-positiiviset kayvat ladkarintarkistukses-

sa, jossa tutkitaan heidan virusarvonsa ja ladkityksensa toimivuus.

“isoin juttu hivin myété ovat ne ihmiset, jotka ovat tdn myoté tulleet elé-
mdééani. En ma voi sanoa, et téa olis mitdan pahaa tuonut elédamaani. Ma
olen saanut ihania ihmisié elémééni, joita mé en olis varmaan koskaan

muuten saanut tutustua.” (Nainen nro 2.)
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4.6. Tulevaisuus hiv-positiivisena

"Elén hetkessé tédssé ja nyt enké vélitd huomisesta. Joudun puoluste-

lemaan olemassaoloani. Ottakaa tai jéattékaa." ( Mies nro 3.)
"Eldmisté ei saa lopettaa” (Mies nro 3).

Haastateltavat odottavat tulevaisuudelta hi-viruksen parantavaa laaketta ja etta
oma viruskanta pysyisi alhaisena. Pelkona on laakkeiden muuttuminen resisten-
teiksi ja siksi he haluavat ottaa ladkkeensa saanndllisesti ja hoitaa terveyttaan,
jotta heidan terveyedentilassaan ei tapahtuisi ikavia muutoksia.

Hiv-tiedon levittdminen oli kaikkien mielesta tulevaisuuden tavoite. Jotta stig-
maa voitaisiin vahentaa, on tietoa levitettava niin laajalti, etta pelko hiv-
tartuntoja kohtaan voi laantua. Haastateltavat toivoisivat hiv-positiivisuuden ole-
van tulevaisuudessa kuin mika tahansa krooninen sairaus, josta voisi puhua

julkisesti leimautumatta.

Haastateltavista ei yksikaan elanyt talla hetkelld vakituisessa parisuhteessa ja
monen toive olikin rakastua tulevaisuudessa. He toivoivat 10ytavansa viela rin-
nalleen ihmisen, jonka kanssa olisi hyva olla ja jonka kanssa voisi harrastaa
turvallisesti seksia. Toiveissa oli myds lasten hankintaa, oman tavallisen elaman

jatkumista, matkailua ja vanhenemista hyvinvoivana.

“Mé en ole paljon tulevaisuutta ajatellut. Véhén niinku tulee sellainen
epédvarma olo, kun ajattelee, etté jos joutuisikin olemaan jossain laitok-
sessa, niin miten sielléd suhtauduttaisiin. Mutta tavallaan mé ajattelen et-
té kaikki aikanaan. Voi olla etté sellaista tilannetta ei edes tule." (Nainen
2)

"Elékelaisten terveyspalveluiden tiedot hivista mietityttavét. Toivottavas-
ti muhun suhtaudutaan ihan kuin ihmiseen ja oon tavallinen.” (Mies nro
3.)
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Vanhenemiseen liittyi pelkoja syrjinnasta hiv-positiivisia ikaantyvia kohtaan. Tie-
toa hiv-tartunnan saaneiden ikaantymisesta ei viela ole riittavasti, koska vasta

nyt hiv-positiiviset voivat elaa pitkan ian laakkeiden avulla. Terveydenhoitoalan

ihmisillda on usein vain vahan kokemusta ja tietoa hi-viruksesta. Tutkimuksessa
ni tuli ilmi, ettd ennakkoasenteet ovat syvalla myos ammattihenkilostossa. Osa
haastateltavistani koki tulleensa huonosti kohdelluksi terveydenhuollossa ja
osalla henkilokunnasta on ollut ennakkoluuloja sairautta kohtaan. Vanhuuden
mukanaan tuomiin ongelmiin liittyi pelko yksinaisyydesta ja syrjinnan syiden

kasautumisesta.

"Vanhana mun ldhimuisti katoaa, eli tdmé nykytieto havida mun péésta
Ja sitten tulee ainoastaan se kaukomuisti ja se kertoo mulle ainoastaan
sen, etta se oli rikos ja tulee pelko siité, ettd apua mitd mé uskallan sa-
noa. Henkisesti se voi olla niin valtava masennus, kun tajuaa, ettéa nyt
mé olen jotenkin téysin viallinen. Kun mulla on hirmu vahva tunne, etta
kun ma silloin 60-luvulla olin viallinen. Sille ei ollut nimeé sille asialle,
kun siité ei puhuttu. Pelkdén etta hdpeé tulee takaisin. Ja sit on tdméa
hiv. Jollei henkilbkunta ole valveutunutta ja kerro ettei ole mitdén pelét-
tavéé." (Mies nro 1.)

Tulevaisuuden optimistiset toiveet ja samalla epatietoisuus ladkkeiden toimi-
vuudesta sekoittuivat haastateltavieni vastauksissa. Hiv-positiiviset kokevat toi-
mivansa koekaniineina laakkeiden kehittelyssa, eika viela ole tutkimustietoa
saatavilla siita, miten Iaakkeet toimivat pitkaan kaytettyina. Hiv-tartunnan saa-
neiden vanheneminen saattaa tuoda mukanaan muita sairauksia ja laakkeiden
yhteiskaytdsta voi siten tulla ongelmallista. Ikaantyminen huolestutti kaikkia
haastateltaviani ja he kokivat, ettei elama kuitenkaan ole ennakoitavissa nyt

kaytossa olevista hiv-laakkeistd huolimatta.
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5. JOHTOPAATOKSET

5.1 Millaisena hiv-positiivinen ihminen kokee elamansa?

Monet haastateltavistani rajasivat ajan aikaan ennen ja jalkeen hiv-
positiivisuuden. He elivat tavallista elamaa kuten ennen tartuntaakin, mutta sii-
hen oli tullut mukaan salaisuus, rajoitteita ja suuri yksinaisyys parisuhteen puut-
tuessa. Tutkimuksestani tuli esille, miten tarkea osuus hiv-positiivisten seksuaa-
lisuudella on heidan sosiaalisessa elamassaan. Aihe on keskeinen hiv-
positiivisten elamassa, koska ihmisten tiedot hi-viruksesta ovat vanhentuneita ja
suurin osa hiv-positiivisten kokemista ongelmista liittyi nimenomaan seksuaali-
suuteen ja parisuhteiden muodostamiseen. Hiv-positiiviset kantoivat salaisuutta
ja aika ajoin esille tulevaa hapeaa mukanaan niin, ettd he myds itse eristaytyivat
tilanteista, joissa saattaisi muodostua parisuhteita tai seksuaalista kayttaytymis-

ta.

Haastateltavani olivat olleet seksuaalisesti haluttavia ja heidan seksuaaliela-
mansa oli ollut hyvin aktiivinen. Sairauden myo6ta heidan itsetuntonsa oli saanut
kolauksen, kun he eivat enaa olleet ensisijaisia seksikumppaneita. Valkonen
(2016) toteaa hiv-viruksen iskevan saron yhteen ihmisen herkimpaan osaan,
seksuaalisuuteen. Kerosen (2015) mielesta on kohtuutonta vaatia sairaudesta
kertomista, jos ei ole riskia taudin tarttumisesta. Erityisena haasteena haastatel-
tavani kokivat parisuhteen muodostamisen vaikeuden ja sen, etta heidan sek-
suaalinen elamansa oli vaikeutunut tai loppunut kokonaan hiv-positiivisuudesta

aiheutuvan stigman vuoksi.

Onen, Shachamin, Stammin ja Overtonin (2010) tutkimus vaittaa hiv-
positiivisten pysyvan sairastumisensa jalkeen seksuaalisesti hyvin aktiivisina
toisin kuin oma tutkimukseni kertoi seksuaalielaman hiipumisesta. Onen ym.
tutkimuksen otanta edustaa ihmisryhmia, jotka eivat ota taytta vastuuta hiv-
positiivisuudestaan, vaan kayttavat paihteita ja harjoittavat prostitutiota. Suoma-

laiset hiv-positiiviset ovat heterokeeninen ryhma ja oikeuskaytantomme on va-
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hentanyt tahallisten tartuntojen mahdollistavaa toimintaa.

Tutkimukseni mukaan hiv-positiivisten sosiaalinen elama on paljon kiinni heista
itsestaan ja heidan rohkeudestaan elaa tavallista elamaa toisten joukossa ilman
itsestigmatisointia. Hiv-virus ei nay paallepain, eika se hyvin hoidettuna aiheuta
mitaan oireita, joten hiv-positiiviset voivat halutessaan elaa taysin normaalia
elamaa. Haastatteluun osallistuneet hiv-positiiviset olivat vertaisryhmissa tutus-
tuneet moniin sellaisiin ihmisiin, joihin eivat ilman sairauttaan olisi tutustuneet ja
ystavystyneet. Heidan sosiaaliset kontaktinsa muihin ihmisiin rajoittuivatkin 1a-
himpien luottoystavien ja laheisten lisdksi vertaisryhmiin tai vahemmistojen
edustajiin. He hakeutuivat mielellaan vain yhteisoihin, joissa heidat hyvaksyttai-
siin ja he valttelivat uusien ihmissuhteiden muodostumista ja riskin ottoa joutu-

essaan kertomaan hiv-positiivisuudestaan.

5.2 Minkalaista on elaa hiv-positiivisena Suomessa vuonna 2016 ?

Positiiviset ry:n jarjestaman toiminnan myoéta mielekkyys ja elamanhalu saavat
mahdollisuuden palautua, jos ne ovat hiv-diagnoosin jalkeen olleet hukassa.
Yhdessa toimiminen edistaa oppimista ja kehittaa jokaisen tervetta itsetuntoa.
Se on perusta itselle sopiville elamanvalinnoille ja oman sairauden kohtaamisel-
le. Osallistuminen jarjestdjen toimintaan on antanut monelle henkildkohtaisen
identiteetin tunnetta ja kokemuksen ryhmaan kuulumisesta. Nama tunteet ovat
tarjonneet sosiaalisen tuen. Harva enda Idytaa hiv-positiivisuudesta identiteet-
tia, kun se ei maarita loppuelaman laatua tai sen pituutta. Alkusaikadhdyksen
jalkeen voi keskittya jalleen elaman jatkamiseen siita pisteesta, missa ennen
hiv-diagnoosia oli. (Valkonen 2016, 52-54.) Emlet (2011) sanoo hiv-positiivisten
kokevan elaman jatkuvan taudista huolimatta ja he ovat optimistisia tulevaisuu-
destaan. Elama on mielekasta niin kauan kuin sosiaaliset suhteet ovat kunnos-

Ssa.
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Ikaantyvat hiv-positiiviset kokevat epavarmuutta tulevaisuudestaan. Aikaisem-
paa tutkimustietoa tai kokemuksia vanhenevien hiv-positiivisten elamasta on

vasta vahan, koska tilanne on uusi. 1980-1990 luvuilla sairastuneet elavat nyt
laakkeiden turvin pitkaan ja ovat ikaantymassa. Emletin, Fredriksen-Goldsenin
& Kimin (2013) havainnot osoittavat, ettda vanhuuden mukanaan tuomat liitan-
naissairaudet tuovat rajoituksia hiv-positiivisten elamaan ja laskevat fyysista ja

henkista elamanlaatua.

Haastateltavani eivat halunneet leimautua vanhuspalveluissa hiv-positiivisiksi.
He odottivat hyvan hoidon jatkuvan, jotta heidan virusarvonsa pysyisivat alhaal-
la muiden sairauksien ilmaantuessa ja laakkeiden kayton lisaantyessa. Tarvi-
taan ymmarrysta ikdantyvien hiv-infektion hoitoon, jotta toimintatapoja voidaan
parantaa ja toimia hiv-positiivisten vanhusten elamanlaadun parantamiseksi
(Emlet ym. 2013). Yleensa ongelmat ratkeavat yksinkertaisella keskustelulla,
kun palveluntarjoajat oppivat perustiedot hi-viruksesta ja henkilokunta saa kou-

lutusta (Laylonen 2014).

Emletin (2011) tutkimus ikaantyvien hiv-potilaiden kohtaamista sosiaalisista,
psykologisista ja fyysisista haasteista kertoo miten terveyspalvelut, ystavat ja
seurakunnat torjuvat hiv-positiivisia vanhuksia kaksoisstigman vuoksi. Heihin
yhdistetaan ennakkoluuloisia stereotypioita seksuaalisuudesta ja sairauden tar-
tuntatavoista. Huomattava osa tutkimukseen osallistuneista koki yksinaisyytta ja
syrjaytyneisyytta itsestigmatisoinnista johtuen. Hiv-positiiviset vanhukset koke-
vat myos syrjintaa kayttamissaan palveluissa, kuten tartunnan pelkoa, homofo-
biaa ja yksityisyydensuojan loukkausta. Hall, Hall & Cockerell (2011, 791-793)
tuo esille myds hoitavan henkilokunnan kokeman stigman tydskentelysta hiv-
positiivisten kanssa ja ennakkoluulot tartuntojen leviamisesta. Hoitohenkilokun-
ta ei tavoittele tyota hiv-positiivisten kanssa ja tama heikentaa hoidon tasoa se-

ka taloudellisia resursseja.
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5.3 Kokevatko hiv-positiiviset stigmaa tai itsestigmatisointia?

Hiv-positiivisuuden piilottaminen on itsesuojelustrategia, joka vaatii salailua ja
on henkisesti raskasta. Monet tartunnan saaneet homoseksuaalit kokevat, etta
heidan pitaisi tulla toistamiseen ulos kaapista ja se vaatii asianosaisilta runsaas-
ti psyykkisia ja sosiaalisia voimavaroja, mutta toisaalta salaisuuden avaaminen
voi olla helpottava kokemus. Hiv-positiiviset pelkaavat syrjintaa erityisesti per-
heeltd ja tyoyhteisolta, koska homoseksuaalisuus on jo itsessaan vaatinut 1a-
hiymparistolta suvaitsevaisuutta. (Berg 2013.) Hiv-tartunnasta ei tarvitse kertoa
toissa, ellei itse koe siihen tarvetta. Lahtokohtaisesti tartunta ei kuulu tyénanta-
jalle tai tyotovereille, vaan se on salassa pidettava, terveydentilaa koskeva tieto.
Ihmisen taytyy itse ratkaista, kenelle han kertoo. Normaalissa tyoelamassa ei
ole mitdan syyta tai pakkoa kertoa tartunnastaan sen enempaa kuin mistaan

muustakaan sairaudesta, joka ei vaikuta tyon suorittamiseen. (Kangas 2011.)

Nikkanen & Jarvi (2014, 179) kuvaavat useimpien hiv-positiivisten kohdanneen
syrjintaa ja ennakkoluuloja. Tartunnan saaneet voivat olla todella yksinaisia, jos
l&hiverkostot eivat ole hyvaksyneet heidan hiv-positiivisuttaan tai mahdollista
seksuaalista suuntautumistaan. Sosiaalisessa elamassaan ihmisilla on kykyja ja
mahdollisuuksia luoda ja yllapitaa perhe- ja ystavyyssuhteita seka saada osak-
seen positiivista huomiota ja kunnioitusta. Myos parisuhteiden muodostaminen
ja seksuaalinen elama on suuri osa sosiaalista elamaa. Vaikeudet sosiaalisissa
suhteissa aiheuttavat yksinaisyytta ja syrjaytyneisyytta, jotka ovat hiv-

positiivisten suurimpia ongelmia.

Tutkimuksessani mukana olleet hiv-positiiviset halusivat pysya anonyymeina,
koska he eivat halunneet menettaa mahdollisuuksiaan tyoelamassa, jos heidan
tietonsa tulisivat julkisiksi. Leimautumista ilmenee virallisissa jarjestelmissa,
joissa stereotypiat aiheuttavat inmisten eriarvoistamista ja syrjintda. Sosiaalinen
eriarvoisuus lisdantyy valtaa kayttavissa jarjestelmissa ja stigmatisoi ennakko-
luuloisesti ihmisia. (Liamputtong 25, 2013.) Keronen (2014) uskoo hiv-

positiivisten kokevan sairaudestaan edelleen liian suurta sosiaalista taakkaa,
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koska he eivat halua tulla julkisuuteen omilla kasvoillaan. Westerberg (2015,
16) tuo esille, etta diagnoosin jalkeen enemmisto hiv-positiivisista paatyy sa-
laamaan sairautensa, koska ympariston tuomio voi olla ankara. Julkinen kes-
kustelu tarvitsisi hiv-positiivisten aania, mutta harva tartunnan saanut jaksaa
ottaa taakakseen tuntemattomien huutelut ja erilaisten mahdollisuuksiensa hu-
penemisen (Nikkanen 2016, 21). Hiv-positiiviset halusivat myds suojella ano-

nyymiudellaan perheitaan ja erityisesti lapsiaan.

Stigma ilmenee sosiaalisessa elamassa eri tavoin. Hiv-positiiviset voivat kokea
julkista hapeaa leimautuessaan vahemmiston edustajiksi ja kokea sosiaalisia ja
psykologisia vaikeuksia. Itsestigmatisoituminen on yleista ja myos hiv-
positiivisen laheiset ihmiset leimaantuvat ennakkoluulojen vaikutuksista. Yhteis-
kuntamme ja terveydenhuoltojarjestelmamme rakenteisiin pitaa kiinnittaa jatku-
vaa huomiota, jottei instituutiollista leimautumista ja syrjintaa tapahtuisi.

(Hall, Hall & Cockerell 2011, 791.)

Toisaalta haastateltavani puhuivat sairaudestaan minulle vapaaehtoisesti ja
hyvin avoimesti, joka viittaisi Goffmanin (1963, 123-125) teorian mukaisesti
stigman ylittamiseen ja voittamiseen. Joissakin tapauksissa haastateltavani oli-
vat jopa leikitelleet stigmallaan ja korostaneet stigmaansa vaatien samalla muita
hyvaksymaan itsensa. Nain he olivat halunneet kokeilla tuntemattomien ihmis-
ten suvaitsevaisuutta ja haastaneet ihmisia kasittelemaan tietoa hiv-

positiivisuudesta.

Homoseksuaaliset miehet kokevat kaksoisstigmaa sairastuttuaan HI-virukseen.
He ovat kokeneet sukupuolista eriarvoisuutta ja leimautuminen on ollut sidok-
sissa heidan maskuliinisuuteensa. Miehet tuntevat sairaudestaan syrjintaa ja
joillekin tama voi johtaa itsestigmatisointia. Pelot syrjinnasta voivat muodostua
niin suuriksi, ettda miesten on vaikea solmia ihmissuhteita. Ihmisen omat sisaiset
ajatukset ja hapean tunteet nakyvat sosiaalis-rakenteellisella tasolla, jossa

queerit kulttuurit etsivat paikkaansa. (Liamputtong 2013, 44.)
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Hiv-positiiviset miehet kokevat psykososiaalisia ongelmia esimerkiksi stigmati-
soitunutta seksuaali-identiteettia, joka on yhteydessa fyysiseen ja psyykkiseen
terveyteen. (Fredriksen-Goldsen 2007 ja Emlet ym. 2013). Parisuhdetta muo-
dostettaessa he haluaisivat olla taysin rehellisia ja kertoa heti sairaudestaan,
mutta hapea esti heitd puhumasta. Pelko hylkaamiskokemuksesta sai heidat
mieluummin vaikenemaan sairaudestaan, mutta rikosoikeudellisessa vastuussa

he eivat uskaltautuneet suhteisiin kertomatta hiv-positiivisuudestaan.

Itsestigmatisointi vahentaa sosiaalisia yhteyksia, altistaa huonolle fyysiselle ja
psyykkiselle terveydelle ja tasta seuraa helposti taloudellisia ongelmia monia-
laisten ongelmien ja stressin lisdantyessa. Itsetigmatisointi voi syventya, jos
ymparistd kohtelee tartunnan saanutta leimauttavasti ja syyllistaa hanta tartun-
nasta. Yhteiskunnallisella julkisella leimaamisella voidaan vahingoittaa hiv-
positiivisia ihmisia monin tavoin. Sosiaalisessa vuorovaikutuksessa hiv-
positiivisten kanssa esiintyy valinpitamattomyytta, esimerkiksi laheista kontaktia
ja koskettelua hiv-positiivisen kanssa valtetaan. Hiv-tartunnan saaneideiden
avunpyyntoja saatetaan vahatella ja heitd kehoitetaan optimismiin ja itsenai-
seen parjaamiseen, vaikka he turhautuneina eivat aina jaksa huolehtia hyvin
itsestaan. Hiv-tartunnan ajatellaan olevan itse hankittua ja he joutuvat karsi-
maan siita, etteivat ole toimineet suositusten mukaisesti seksuaalisissa suhteis-
saan. (Hall, Hall & Cockerell 2011, 791-793.)

Tieto hiv-tartunnasta aiheuttaa hammennysta ja kriisin, jossa tartunnan saanut
alkaa vahitellen sopeutua uuteen tilanteeseensa. Kriisin kokeminen on yksilollis-
ta, mutta normaali tapa reagoida vakavaan sairauteen. Hiv-infektioon liittyy pal-
jon erilaisia stressitekijoita, jotka voivat johtaa sosiaalisen eristyneisyyden ja
sairauden leimaavuuden lisdksi myos masentuneisuuteen. Alussa hiv-
positiivisuus tayttaa elaman, mutta kun siihen tottuu, tilanne rauhoittuu ja tartun-
ta vaikuttaa elamaan huomattavasti vdhemman. Tartunta muuttuu todellisem-
maksi oireiden ilmaantuessa tai laakityksen alkaessa. Tasta syysta alkuvaiheen
jalkeen voi tulla mydhemmin uusia kriisivaiheita esimerkiksi silloin, kun elinikai-

nen laakehoito aloitetaan, parisuhteen muuttuessa tai jos elamassa tapahtuu
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muita suuria muutoksia. Hiv-tartunnan aiheuttamasta kriisitilanteesta voi seurata
my0s hyvaa, silla hiv-tartunta saa ihmisen pohtimaan omaa arvomaailmaansa,
jolloin tartunnan saanut voi oppia suhtautumaan elamaan uudella ja myonteisel-
1a tavalla. (Digma 2014 ja Kurki & Pammo 2010, 57-59.)

Gohhmanin teoria (1963, 126-127) sisaltaa nakemyksen, etta stigma voi tulla
yhtakkia takaisin, kun ihminen on jo sopeutunut ajatukseen elamankulun jatku-
misesta ilman aktiivisesti vaikuttavaa sairautta. Huomasin haastateltavissani
stigman olevan ajankohtaisempi aihe, jos heilla oli meneilldan sairaalan tutki-
musjakso tai tarvetta [ddkkeiden vaihtoon. Hi-viruksen ollessa horrostilassa ja
virusarvojen laskiessa lahes mittaamattomiksi, he tunsivat olevansa samanver-
taisia muiden joukossa, mutta hiv-tartunnan vaatiessa hoitoa tai tutkimuksia, he
joutuivat kasittelemaan asioita sairaudestaan uudestaan ja hapea nousi mie-

leen.

Hiv ei vaikuta tana paivana inmisen elinikdan. Hiv-tartunta ei valttamatta tuo
ihmisen elamaan muita konkreettisia muutoksia, kuin sen, etta terveytta seura-
taan vuosittaisissa tarkastuksissa ja laakkeet tulee ottaa paivittain. Suurin vaiku-
tus hiv-tartunnasta yksilolle on useimmiten hiviin liittyva stigma ja syrjinta, jotka
voivat saada aikaan muun muassa syyllisyyden, hapean ja arvottomuuden tun-
teita. (Hiv-tukikeskus 2016.)

Hiv-positiivisia naisia epaillaan helposti uskottomuudesta ja seksuaalisesta
kanssakaynnista ulkomaalaisten kanssa. Ihmiset tuntevat vihaa ja arsytysta
todennakoisimmin hiv-positiivisia kohtaan, joiden uskovat olevan vastuussa sai-
raudestaan. Tartunnan saaneet naiset leimataan ja syyllistetdan usein tahalli-
seen riskinottoon samoin kuin homomiehet, mutta esimerkiksi verensiirrossa
saatu tartunta ei ole ollut tartunnan saajan hallinnassa, eika nain aiheuta syylli-
syytta. (Hall, Hall & Cockerell 2011, 791-793.)

Heymann & Heymann (2016) esittavat dokumentissaan tilanteen, jossa sisaruk-

set pohtivat hiv-positiivisen veljensa tilannetta perheen sisalla. Heita surettaa

Amina Salminen



41

hanen sairastumisensa ja joutuminen vaikeaan tilanteeseen, mutta toisaalta
tartunta suututtaa heitd. Homoseksuaalisen veljen hiv-positiivisuus koetaan ha-
nen omaksi syykseen, jonka han olisi voinut estaa toimimalla toisin. Virus on ja
pysyy, vaikka veli ei nyt olekaan sairas ja laakitys toimii hyvin. Sisarukset ym-
martavat sen, ettei sairaus ole 1aakittyna vaarallinen, mutta lastensa takia he
kokevat tilanteen monimutkaiseksi ja pelottavaksi. He eivat voi hyvaksya hiv-
positiivista henkiloa osaksi perhetta, vaan katkaisevat valinsa suojellakseen
lastensa terveytta. Tilanne kertoo hyvin siita, miten ennakkoluulot vaikuttavat
tosiasioiden takana. Hiv-positiivisuus nahdaan tarttuneen vastuuttomista valin-
noista ja elamantavoista. Ihminen, joka ei ole ottanut vastuuta elamastaan ja on
leikkinyt hengellaan koetaan vastuuttomaksi henkiloksi, jolle ei voi luottaa esi-

merkiksi lastenhoitotehtavia.

Vanhempien on kauheaa ajatella, etta heidan lapsensa on joku ruttotautinen ja
ettd heidan pitaa olla huolissaan muun perheen ja lastenlastensa terveydesta.
Vanhemmat voivat olla hyvin huolissaan ja kuitenkin ennakkoluulot ja hapea
estavat avoimet valit. Hiv-positiivinen kokee olevansa ongelma perheelleen ja
lannistuu perheen kohtelusta. Han ei koe ansaitsevansa perheen tuomiota ja
loukkaantuu sanallisista ja sanattomista viesteista. (Heymann & Heymann
2016.)

Haastateltavavistani homomiehet kokivat aiheuttaneensa pettymyksen laheisil-
leen saadessaan hiv-tartunnan. Varsinkin pettymyksen tuottaminen omille van-
hemmille tuntui raskaalta ja he halusivat esiintyd mahdollisimman normaaleina,
jotta vanhemmat voisivat olla heista ylpeita ja hyvaksyisivat heidat. Homosek-
suaalisuus oli jo itsessaan suuri tabu perheissa ja hiv-positiivisuus lisasi hapeaa
homoudesta, koska se toimi todisteena miesten valisesta seksista. Puhumatto-
muus perheissa voi vapautua vasta vanhempien kuoltua, jolloin hiv-positiiviset
kokevat vapautuvansa salailustaan ja asioista voidaan puhua ketaan loukkaa-

matta.
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Eri kansanryhmien sisalla ilmenee erilaisia stereotyyppisia uskomuksia hiv-
positiivisista ja nain muodostuu yleistavia ennakkoluuloja, kuten hiv-positiivisten
homoseksuaalisuudesta ja suonensisaisten huumeiden kaytosta. Ennakkoluulot
voivat aiheutua myos pelosta, etta hi-virus tarttuisi normaalissa kanssakaymi-
sesta, jolloin uskomukset hi-viruksen leviamisesta yllapitavat vaaria ja vanhen-
tuneita tietoja taudin leviamisesta. Valttelykayttaytymisessa pidetaan varsinkin
lapset loitolla ja hyljeksitdan tartunnan saaneita. Sosiaalisessa hylkdamisessa
hi-viruksen kantaja voidaan jopa sulkea pois perheesta tai syrjinta voi olla avoi-
men halveksivaa. (Hall, Hall & Cockerell 2011, 791-793.)

5.4 Tulevaisuuden hiv-tyo

Hiv-positiivisuudesta lietsotaan Kerosen (2015) mukaan turhan suuria kauhuku-
via. Se nakyy esimerkiksi siind, millaisia rangaistuksia hiv-positiivinen voi saada
lain edessa, mikali han ei ole kertonut seksikumppanilleen kantavansa hi-
virusta. Nykyinen oikeuskaytanto on esteena hiv-positiivisten hyvan elaman to-
teutumiselle ja hi-virukseen liittyvan stigman torjumiselle. Tuhkanen (2009)
huomauttaa lainsdadannossa olevasta suden kuopasta. Jos hiv-tartuntaa kan-
tava ei ole kaynyt testissa, ei voi virallisesti tietda olevansa taudinkantaja, vaik-
ka oireet siihen viittaisivatkin. Talloin ei mydskaan voi tietoisesti levittaa tautia
seksikumppanilleen. Oikeuskaytantd on muuttumassa niin, etta syytteet ja tuo-
miot hi-viruksen tartunnan mahdollistamisesta lieventyvat vahitellen. Korkein
oikeus antoi vuonna 2015 kaksi merkittavaa ennakkotapausta liittyen siihen,
milloin hiv-positiivinen henkild on syyllistynyt rikokseen ollessaan suojaamatto-
massa sukupuoliyhteydessa. Jos hiv-positiivinen henkild kayttaa hiv-laakitysta
ja hi-virus on saatu mittaamattomaksi, ei kyseessa ole enaa torkea pahoinpitely
suojaamattomassa sukupuoliyhteydessa, vaikkei tartunnastaan olisi kertonut.
(Hippi 2016, 29.)

Vahaiset taloudelliset resurssit ja ajatus hiv-positiivisuuden kohdistumisesta
vain vahemmistoryhmien ongelmaksi, rajoittavat valistuksen ja uusimman hiv-

tiedon levittamista. Vanhentuneet tiedot ja uskomukset sairaudesta sailyvat ih-
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misten mielissa ja pitavat ylla ennakkoluuloja, jotka aiheuttavat hiv-positiivisten
ihmisten syrjintaa. Tutkimusta tehdessani ja aiheeseen perehtyessani pyrin
omalta osaltani vaikuttamaan tiedon ja suvaitsevaisuuden levittamiseen lahiym-
paristossani. Sedergren (2016, 78) kehottaakin vasymattomaan asennevaikut-
tamiseen ja hi-viruksesta tiedottamiseen. Vaikka elamme 2010-luvulla, vaaraa
tietoa ja asenteita on valtavasti. Hiv-diagnoosin merkittavin oire on stigma, kos-
ka ihmisilld on vanhentuneita ja vaaria kasityksia hi-viruksesta ja hiv-
positiivisista inmisista. Mikaan ei muutu, ellei asioista puhuta ja tietoa leviteta.
Nuoret suhtautuvat hiv-positiivisuuteen jo hiukan avoimemmin, koska heilla ei
ole muistikuvia valistuksesta, joka pelotteli ihmisia 1980- ja 1990- luvuilla. Oike-
an ja tahan paivaan sijoittuvan tiedon levittamiselld voidaan nopeuttaa stigman

haviamista kaikissa ikaluokissa ja lieventaa pelkoa hiv-positiivisia kohtaan.

Hiv-positiivisuutta ympardiva hiljaisuus on yhteiskunnallinen ongelma. Hiv-
tartunnan saaneiden syrjinnasta on ollut vaikea keskustella sen uhrien pysyes-
sa poissa julkisuudesta. Tuhkanen (2009) kertoo hiv-positiivisuuden olevan
Suomessa tabu, josta taudin kanssa elavat eivat voi puhua nimelléan ja kasvoil-
laan. Talloin sairastuneet saattavat joutua salaamaan sairautensa kymmenien
vuosien ajan. Homoruton ja hi-viruksen ymparilla olevaa hysteriaa seurasi
2000-luvun hiljaisuus ja vain hyvin harva hiv-positiivisista on voinut tulla julki-
suuteen omilla kasvoillaan. Haastateltavien puutteen myoéta aihe putosi pois
tiedotusvalineiden tutkasta. (Nikkanen 2016, 21.) Tapaamieni hiv-positiivisten
joukosta l6ytyisi monia julkiseen hiv-tydhon sopivia henkil6ita. Heidan omalla
persoonallaan ja laaja-alaisilla kokemuksillaan he voisivat toimia kokemusasian-
tuntijoina ja antaa henkilokohtaisen kasityksen sairaudesta, joka koskettaisi
suurta yleis6a toisin kuin teoreettinen teksti. Stigman vuoksi sairaudesta kerto-
minen on vaikeaa ja julkisesti puhuminen vaatisi rohkeutta, joka voittaisi syrjay-

tymisen pelon ja itsestigmatisoitumisen tunteet.

Hiv-positiivisuuteen liittyvan stigman voittaminen on nyt ajankohtaista. Se ei ole
mahdollista ilman hiv-ty6ta tekevien vahvaa viestinnallista panosta ja aitoa pyr-

kimysta vaikuttaa asioihin. Vaikuttamistehtavassa, ehkaisytyossa ja uuden oi-
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keamman hiv-kuvan luomisessa on keskeinen rooli myos hiv-positiivisilla itsel-
ldan. (Pekonen & Keronen 2016, 12.) Valkonen (2016, 54) kutsuu stigman pois-
tamisen talkoisiin kaikki, koska hiv-positiiviset eivat voi yksin asettua altiiksi syr-

jinnalle, vaan asiassa tarvitaan myds ympariston suvaitsevaisuutta.

5.5. Jatkotutkimusideoita:

* Paakaupunkiseutu edustaa kehittyneempaa ja edistyksellisempaa aluetta
muuhun Suomeen verrattuna. Miten maaseudun hiv-positiiviset kokevat
elamansa? Millaisia ennakkoluuloja hiv-positiiviset kokevat syrjaseuduil-

la?

* Millaista hiv-valistusta koululaisille annetaan ja miten he sen ottavat vas-
taan? Miten Internettia voitaisiin kayttaa tehokkaammin hi-viruksesta ker-

tovan tiedon levittamiseen?

* Peruskoulun terveystiedon oppikirjoissa ei kasitella miesten valista sek-
sia. Mista nuoret homo ja bi-seksuaaliset pojat saavat turvaseksiohjeita

hi-virusta vastaan?

* Oman seksuaalisuutensa toteuttaminen on nyky-yhteiskunnassamme
normaalia ja se halutaan sallia kaikille, myds vanhuksille. ltsemaaraa-
misoikeus tulee mahdollistamaan seksin harrastamisen tulevaisuuden
vanhustenhoidossa ja nain seksitaudit ovat tulossa myds ikdantyneiden
ongelmaksi. Vanhukset harrastavat suojaamatonta seksia, koska he ei-
vat ehka tule ajatelleeksi riskeja ja toisaalta he voivat kokea riskit pieniksi
elaman jo ollessa lopuillaan. Miten ikdantyneet hoitavat seksuaaliterveyt-

taan?
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6. TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Opinnaytetyoni teko on vaatinut laajaa tutustumista hiv-positiivisuudesta kerto-
vaan materiaaliin ja samalla oma ymmarrykseni ja suvaitsevaisuuteni sairautta

kohtaan on kehittynyt. Hiv-tartunnan saaneiden haastattelutilanteet ovat olleet

antoisia keskusteluita, koska hankkimillani taustatiedoilla olen pystynyt keskus
telemaan oikeista asioista ja ymmartamaan empaattisesti haastateltavieni ela-
mantilanteita. Hirsjarvi & Hurme (2011, 23-24) kirjoittavat kaikkien haastattelu-
jen olevan haastattelijan ja haastateltavan yhteistyon tulosta, koska haastattelija
saattaa vahvistaa haastateltavaa. Tutkijan on ymmarrettava haastateltavan asi-
aa empaattisesti, jotta asia tulisi mahdollisimman hyvin esille, mutta samalla

pyrkia objektiivisuuteen.

Erityisesti laadullisessa tutkimuksessa tutkimustilanteella ja tutkijalla on vaiku-
tusta tutkittaviin. Vuorovaikutustilanteessa tutkijan vaikutusta on mahdotonta
poistaa, mutta se pitaa tiedostaa. Saastumista eli reaktiivisuutta voi tapahtua
my0s toisinpain, eli tutkija voi mukautua tutkittavaan, koska laadullisessa tutki-
muksessa tutkija on itsessaan tutkimusinstrumentti. (Kananen 2015, 339.) Tut-
kija voi tulkita asioita virheellisesti, jos han tulkitsee ymparistddan vain oman
viitekehyksensa kautta. Tutkijan tehtavana on 16ytaa tutkittavan todellisuus ja
paljastaa se tutkimuksessaan, jolloin tutkittavan toiminnan ymmartaminen edel-

lyttaa tutkittavan todellisuuden ymmartamista. (Kananen 2015, 339.)

Perehdyin tutkimusta tehdessani homo- ja gueerikulttuureihin, jotta sain tausta-
tietoa seksuaalisten vahemmistdjen kokemasta syrjinnasta ja stigmasta. Matka
Afrikkaan, Swazimaahan avasi ymmarrystani myos hi-viruksen levinneisyyteen
kehitysmaissa kaikkia kansanryhmia koskevaksi uhaksi, joka koskee myos lap-

sia.

Haastatteluvastaukset liittyvat menneeseen aikaan ja siihen liittyy aina muistin
rajallisuutta ja asioiden kaunistelua. Haastateltavat muistavat ja tuovat esille

mita haluavat, joten on vaikea sanoa, onko muistinvaraisesti tuotettu tieto luo-
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tettavaa. Tietoa onkin hankittava useilta tietolahteilta, jotta tutkimuksen luotetta-
vuus voidaan varmentaa. Haastateltavien lisaksi virheellista tulkintaa voi syntya
tutkijan analyyseissa ja vaarissa johtopaatoksissa, silla laadullinen tutkimus on
hyvin joustava ja tassa suhteessa altis virheille. Tutkimuksessa pitaa tavoitella
reliabiliteettia eli sita, etta jos tutkimus toistetaan, saadaan samat tutkimustulok-
set. Sen lisaksi pyritaan tutkimaan oikeita asiota. Luotettavuustarkastelu teh-
daan tutkimusprosessin eri vaiheissa, jotta varmistetaan perustellut ratkaisut.
(Kananen 2015, 340-343.)

Huomasin saturaatiota ilmenevan jo kolmannen haastateltavani kohdalla, vaik-
ka tutkimushaastattelujeni maara ei tayttanytkadan saturaation kriteereja. Haas-
tateltavani olivat eri ikaisia naisia ja miehia mutta heidan kokemuksensa hi-
virukseen sairastumisen jalkeen olivat hyvin samankaltaisia. Uskon Positiiviset
ry:n vaikuttaneen hiv-positiivisten jasentensa elamanhallintaan ja vertaistuen
vaikutus nakyy heidan ajatustensa samankaltaisuutena. Tutkimustulokset voisi-
vat olla toisenlaiset, jos haastateltavat olisivat olleet muualta kuin Etela-
Suomesta tai he olisivat saaneet tartunnan esimerkiksi ruiskuhuumeiden vali-

tyksella.

Tieteellisessa toiminnassa on otettava huomioon tutkimuksen eettisyys. Juhani
Pietarisen kehittaman listan mukaan tutkijan on oltava aidosti kiinnostunut uu-
den tiedon hankkimisesta. Sen lisaksi tutkijan tulee syventya tutkittavaan alaan,
jotta hanen tutkimustuloksensa voisivat olla luotettavia. Tutkijan on toimittava
kaikinpuolin rehellisesti ja hanen pitaa valttaa tutkimuksia, joilla voisi aiheuttaa
vahinkoa. Tutkimus ei myOdskaan saa loukata ihmisarvoa tai moraalia, eika tut-
kimuksessa saatua tietoa saa kayttaa eettisesti vaariin tarkoituksiin. Tutkijan
tulee edistdd mahdollisuuksia tehda uusia tutkimuksia ja arvostaa kollegojaan.
(Kankkunen, Vehvildinen & Julkunen 2013, 211-212.)

Tutkimukseni toteutui teoreettisen viitekehykseni mukaisesti. Olen raportoinut
tutkimukseni etenemisen huolellisesti ja kirjannut ylos mita olen tehnyt eri vai-
heissa tutkimustyotani. Aloitin opinnaytetyon teon ajoissa ja olen antanut aikaa

analyysin muodostumiselle ja tutustunut aiheeseen koko ajan syvemmin. Aihe
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aaliterveys voitaisiin turvata kaikille maailman ihmisille ja ajanmukaista tietoa

hiv-positiivisuudesta voitaisiin levittaa.
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8. LIITTEET

Liite 1.

Teemahaastattelun runko

1. Kerro elamastasi ennen sairastumistasi.

2. Miten elamasi muuttui saadessasi tietaa hiv-positiivisuudestasi?
3. Miten hiv-positiivisuus on vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiisi?

4. Ketka tietavat hiv-positiivisuudestasi ja miten olet heille kertonut?
5. Mita hiv-positiivisuus tarkoittaa/ merkitsee elamassasi?

6. Mita ajattelet tulevaisuudestasi?
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