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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaiseksi ikaantyvat hiv-
tartunnan saaneet kokevat elamansa talla hetkella ja mitkéa ovat heidan tar-
peitaan ikdantymiseen, kohtaamiseen ja hoitoon liittyvissa asioissa. Opinnay-
tety0 toteutettiin tydelamalahtoisesti Hivpointin seka Positiiviset ry:n kanssa.
Ikdantyvien hiv-tartunnan saaneiden hyva hoito on ajankohtainen aihe, joka
tulee olemaan tarkea hoitotyon kysymys lahitulevaisuudessa. Suomessa ai-
heesta ei ole tehty hirvedasti tutkimuksia, joten aihetta oli tirke&a lahtea tutki-
maan.

Opinnaytety6 on kvalitatiivinen ja aineisto kerattiin teemahaastatteluiden
avulla. Haastattelukysymykset laadittiin teorian, aikaisempien tutkimusten
seka yhteistyokumppaneiden toiveiden pohjalta. Opinnaytetyon haastatelta-
vat olivat yli 50-vuotiaita hiv-tartunnan saaneita, jotka tavoitettiin Positiiviset
ry -jarjeston kautta. Aineisto analysoitiin teemoittelu-analyysimenetelmalla.

Haastatteluihin oli valittu kolme teemaa. Naita olivat ikaantyvan hiv-tartunnan
saaneen elaménlaatu, hoito seka kohtaaminen. Ikdantyvien hiv-tartunnan
saaneiden tarpeita elaméanlaatuun liittyen olivat kokonaisvaltaisen toimintaky-
vyn sailyminen, itsensé toteuttaminen seka sosiaalinen hyvaksynta. Hoidon
tarpeita olivat laadukas hoitoty6 seka turvallinen laakehoito. Kohtaamisen tar-
peita olivat ammatillinen kohtaaminen, ammatillinen kiinnostuneisuus seka
toivon luominen ja vahvistaminen.

Hiv-hoitotydn koulutukseen taytyy panostaa ja osaamista syventaa, jotta
ikaantyvien tarpeisiin voidaan vastata. Myds yleinen tietamys hivisté sairau-
tena kaipaa paivittamista, silla se on edelleen leimaava sairaus. Aihetta on
syyta tutkia lisdd Suomen kontekstissa ja tuoda hiv-tartunnan saaneiden
aanta kuuluviin.
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The purpose of this thesis was to explore how ageing people with HIV experi-
ence their lives and what needs they have regarding ageing, encounter and
health care. This thesis was based on working life and was carried out with
Hivpoint and HivFinland (Positiiviset ry). Taking care of ageing HIV patients is
not only important now, but will prove to be an important issue in the near fu-
ture as well. There haven't been many studies about this subject yet which is
why it was so important to research this timely topic.

The research is qualitative, and material was collected by interviews. The In-
terview questions were comprised regarding theory, earlier studies and at the
request of Hivpoint and HivFinland organizations. The interviewees were HIV
patients over 50 year of age and were reached through the HivFinland organ-
ization. The material was analyzed with themed analysis method.

Three themes were selected in the study: quality of life, health care and en-
counters with healthcare professionals. The patients expressed a desire to
retain full functionality in their quality of life, a chance at fulfillment as well as
social acceptance. The health care needs consisted of prime quality care and
the safe administering of medication. Regarding encounters with healthcare
staff, the patients require professionalism, a genuine professional interest in
their cases and creating and reinforcing hope for their situation.

Education on HIV healthcare should be invested in and caretaker's compe-
tence should be improved to meet the needs of these ageing patients. Fur-
thermore, the general knowledge about HIV as a disease needs to be in-
creased to reduce the stigma. This subject needs to be researched more in
Finland to help bring forward the voices of people living with HIV.
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1 JOHDANTO

Suomen vaesto on ikaantymassa. Myos hiv-tartunnan saaneilla on edessaan
vanhuudenpaivat, silla tehokkaiden hoitomuotojen ansiosta hiv on muuttunut
tappavasta taudista krooniseksi sairaudeksi, eika se enaa lyhenna elinikaa (Po-
sitiiviset ry 2015, a). Esimerkiksi Iso-Britanniassa eli vuonna 2017 yli 25 000 50-
vuotiasta hiv-tartunnan saanutta (Catalan, Tuffrey, Ridge & Rosenfeld 2017).
Samaan aikaan uusien hiv-tartuntojen maara yli 50-vuotiaiden parissa kasvaa
(Terrence Higgins Trust 2017). Tulevaisuudessa terveydenhuolto tulee hoita-
maan yha enemman ikaantyvia hiv-tartunnan saaneita (Positiiviset ry 2015, a),

mika edellyttéda alan ammattilaisilta omien tietojensa paivittamista.

Ikdantyvien hiv-tartunnan saaneiden hyva hoito on ajankohtainen aihe, joka tu-
lee olemaan tarkea hoitotydon kysymys lahitulevaisuudessa. Suomessa aiheesta
ei ole tehty juurikaan tutkimuksia, minka vuoksi hiv-tartunnan saaneiden aanta
tarvitaan julkiseen keskusteluun enemman kuin koskaan. Hoitotyota tarkastel-
lessa ja suunnitellessa on oleellista miettia, mita palveluiden piiriin tulevien ih-
misten elamassa on tapahtunut heidan elamansa aikana (Nikkanen & Jarvi
2014, 215). Vaikka hiv on kroonistunut toimivan laakehoidon ansiosta, hiv on
edelleen leimaava sairaus, jonka ymparille kietoutuu syrjintd&, masennusta, yk-

sindisyytta sekd mielenterveys- ja paihdeongelmaa (Positiiviset ry 2015, a).

Opinnaytetyon tarkoituksena on teemahaastattelujen avulla selvittda, millaiseksi
ikdantyvat hiv-tartunnan saaneet kokevat elamansa talla hetkella ja mitka ovat
heidan tarpeitaan ikdantymiseen, kohtaamiseen ja hoitoon liittyvissa asioissa.
He ovat oman elamansa asiantuntijoita ja heidan kokemuksia selvittdmalla voi-
daan nostaa esille talle ryhmalle tarkeita asioita. Opinnaytetydn tavoitteena on
saada ajankohtaista tietoa ikdantyneista hiv-tartunnan saaneista seka tuoda
heidan aanta kuuluviin. Tama opinnaytety6 on toteutettu yhteistydssa Hivpointin

seka Positiiviset ry:n kanssa.



2 HIVPOINT JA POSITIIVISET RY

Hivpoint (entinen Aids-tukikeskus, vuoden 2017 alkuun asti Hiv-tukisaatio) on
perustettu vuonna 1986. Hivpointin toiminta perustuu hiv-tartuntojen ennaltaeh-
kaisyyn seka hiv-tartunnan saaneiden ja heidan omaisten tukemiseen. Myos
tartunnasta huolestuneiden tukeminen on osa toimintaa ja jarjesto tarjoaa ni-
mettdmia testauspalveluita paikan paalla. (Hivpoint i.a, a.) Puhelinpalvelun tai
chatin kautta on mahdollista saada asiantuntijoiden neuvoa hivin lisdksi myos
muista seksitaudeista seka turvaseksista (Hivpoint i.a, b). Hivpoint tarjoaa kou-
lutusta muun muassa terveys- ja sosiaalialan ammattilaisille, opiskelijoille, kou-
luille, nuorten kanssa toimiville sekd maahanmuuttajille (Hivpoint i.a, c). Jarjes-
tolle on tarkeaa edistaa hiv-tartunnan saaneiden ihmis- ja perusoikeuksia

(Hivpoint i.a, a).

Positiiviset ry on aloittanut toimintansa vuonna 1989. Positiiviset ry on hiv-tar-
tunnan saaneiden seka heidan laheistensa valtakunnallinen potilasjarjestd. Po-
sitiiviset ry toimii hiv-tartunnan saaneiden vertaistukijarjesténé seka heidan
edunvalvojina. Jarjeston tarkoituksena on edistaa ja tukea hiv-tartunnan saanei-
den ja heidan laheistensa kokonaisvaltaista hyvinvointia seka vaikuttaa yhteis-
kunnan asenteisiin. Lisaksi tarkoituksena on ennaltaehkaista uusia tartuntoja,
syrjintaa ja syrjaytymista seké parantaa tartunnan saaneiden elamanlaatua.
(Positiiviset ry 2017, a.) Positiiviset ry tarjoaa myos keskusteluapua ja tukea.
Apua ja neuvontaa voi saada joko kasvotusten, netissa tai puhelimitse. (Positii-
viset ry 2017, b.) Positiiviset ry:n jaseniksi voivat liittyd hiv-positiiviset, heidan la-
heisensa seka ihmiset, jotka ovat kiinnostuneet hiv-tartunnan saaneiden hyvin-

voinnin parantamisesta (Positiiviset ry 2017, c).



3 HIVIN FYYSISET, PSYYKKISET JA SOSIAALISET MUODOT

3.1 lhmisen immuunikatovirus eli hiv

Hi-virus eli hiv on lyhenne sanoista human immunodeficiency virus. Se on ihmi-
sen immuunikatovirus, joka aiheuttaa ihmisen elimistdéon pysyvan infektion. Hi-
virus on erittain muuntautumiskykyinen ja ilman saénnollista ladkehoitoa virus
heikent&a& ihmisen elimiston puolustusjarjestelmaa tuhoamalla veren valkoso-
luja. Hiv on krooninen tartuntatauti, jota ei voida havittaa elimistosta kokonaan.
(Leppanen & Salo 2017, 19-20.) Saanndllisella antiretroviraalisella ladkehoi-
dolla taudin kanssa pystyy kuitenkin elamaan taysipainoista elamaa. Laékehoito
estaa uusien virusten syntymisté ja terveiden solujen infektoitumista. Laéke-
hoito on nykytiedon mukaan elinikéinen ja sen onnistumisen kannalta varhainen
aloitus on tarkeaa. (Hirvinen & Makinen 2017, 70.) Yleensa hoidon epaonnistu-
misen syitd ovat liian mydhaan testiin hakeutuminen tai ladkehoidon laiminlydnti
(Konga & Vainikainen 2017, 53).

Hiv-positiivisella tarkoitetaan henkilda, jonka veresta on I6ydetty hi-viruksen
vasta-aineita (Positiiviset 2017, d), eli tdma on saanut hiv-tartunnan. Tartunnan
eteneminen on aina yksil6llista. Tartunnan ensivaiheessa voi ilmeta samantyyp-
pisia oireita kuin flunssassa. Nama oireet menevat yleensa ohi, jonka jalkeen
hiv-tartunnan saanut voi olla oireettomana useita vuosia, jolloin ihminen voi le-
vittda tartuntaa tietdmattaan. Puolustuskyvyn heikentyessa hiv-tartunnan saa-
neella alkaa esiintya erilaisia oireita, kuten pitkaan jatkuvaa kuumeilua, laihtu-
mista, ripulointia seka liitannaissairauksia. (Lumio, Jukka 2017.) Yleisimmat hi-
vin litdnnaissairaudet Suomessa ovat keuhkokuume, mykobakteerin aiheutta-
mat infektiot ja Kaposin sarkooma (Laine & Mikkola 2008). Kaposin sarkooma

on herpesviruksen aiheuttama pahanlaatuinen kasvain (Terveyskirjasto 2015).

Hiv tarttuu veren valitykselld, pistoshuumevélineiden kautta sekd suojaamatto-
massa ematin-, anaali- ja suuseksissa. Hiv voi myds tarttua aidista lapseen ras-

kauden, synnytyksen tai imettamisen yhteydesséa. (Leppéanen & Salo 2017, 19.)



Hiv ei tartu terveen ihon lapi, eika tavallisessa kanssakaymisessa, kuten kosket-
tamisesta ja halaamisesta. Hiv ei myodskaan tartu ympariston kautta tai pisara-
tartuntana. (Hivpoint i.a, d.) Terveydenhuollossa tydtapaturmaperdisia hiv-tar-
tuntoja ei ole Suomessa todettu yhtaan (Honkalampi, Kivel&, Rosqvist 2016). Yli
90 % hiv-tartunnan saaneista Suomessa saavuttaa pisteen, jossa virusta on niin
vahan veressa, ettei se ole mitattavissa. Talldin [adkehoito on onnistunut, eikéa
ihminen tartuta muita. (Lumio 2017.) Vuonna 2008 sveitsilaiset asiantuntijat an-
toivat julkilausuman, eli Swiss statementin, jonka mukaan toimivalla laakityk-
sella oleva henkilo ei voi tartuttaa muita suojaamattoman seksin valityksella.
Edellytykset talle olivat virustasojen mittaamattomuus kuuden kuukauden ajan
seka sukupuolitautien puuttuminen. (Positiiviset ry 2015, b; NAM Publications
2011.) Swiss statementin jalkeen on ilmestynyt kaksi laajaa tutkimusta,
HPTNO52- sekd PARTNER-tutkimus, jotka tukivat lausumaa ja osoittivat, ettei
la&kitty hiv tartu (Positiiviset ry 2015, b). Teoreettisesti riski saada hiv suojaa-

mattoman seksin kautta on 1/100 000 per yhdynta (Heiskanen-Haarala 2014).

Hiv-tartunta todetaan joko sormenpaasta tai suoniverinaytteella kolmen kuukau-
den paasta mahdollisesta tartuntaepailystd, jolloin naytteen tulos on luotettavin.
Positiivinen tulos varmistetaan aina uudella testilla. Testin voi tehd& nimetto-
mana. Positiivisen tuloksen kertomiseen tulee varata riittavasti aikaa, kertojalla
tulee olla valmiudet mahdolliseen kriisiavun antamiseen seka hyva tietoperusta
hivista. Kertojan on hyva varmistaa, etta henkild ei jaa yksin ilman tukea. (Lep-
panen & Salo 2017, 25-28.) Paras ehkaisy hiv-tartuntaan on kondomin oikean-
lainen kayttd seka puhtaista pistovalineista huolehtiminen. Raskauden aikana
tartunta aidista lapseen voidaan estaa hiv-ladkehoidolla. (Terveyden ja hyvin-

voinnin laitos 2018, d.)

Mikali hiv-tartuntaa ei hoideta laakkeilld, se johtaa aidsiin. Aids on hiv-infektion
viimeinen vaihe missa ihmisen puolustusjarjestelma on selvasti alentunut, mika
altistaa muille sairauksille. Aids diagnoosi tehd&éan, kun tartunnan saaneella to-
detaan jokin hivin litannaissairaus. Hyvan laékehoidon vuoksi aids vaiheeseen

eteneminen on nykyisin yha harvinaisempaa. (Leppénen & Salo 2017, 22-23.)
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3.2 Hiv sosiaalisena ilmiténa

Suomen hiv-tydn tavoite on ennaltaehkaista uusia tartuntoja, vahentaa hivin ai-
heuttamaa sairastavuutta ja kuolleisuutta seké vahentaa hivin vaikutuksia, jotka
kohdistuvat tartunnan saaneisiin ja heidan lahipiiriin. Yhdistyneiden kansakun-
tien HIV/AIDS-jarjesto on asettanut 90-90-90-tavoitteen, jonka mukaan vuoteen
2020 mennessa 90 prosenttia hiv-positiivisista tulee tietaa tartunnastaan, 90
prosentilla on hiviin toimiva laakitys ja 90 prosentilla henkil6ista on virustasojen
oltava niin alhaiset, ettd ne ovat mittaamattomissa. Keskeiset vaestoryhmat hiv-
tydssé ovat muun muassa tartunnan saaneet, miesten valistad seksia harrasta-
vat miehet, suonensisaisten huumeiden kayttajat seka matkailijat, joilla on ko-
honnut riski saada hiv-tartunta. Naiden ryhmien aanta ja kokemuksia tulee hyo-
dyntéaa hiv-tyon suunnittelussa ja toteutuksessa, niin etta ryhmien tarpeet tulee
huomioitua. Ensisijaisen tarke&& on poistaa hiviin liittyvaa stigmatisointia ja syr-
jintaa, jotka heikentavat itsetuntoa, aiheuttavat hapean tunnetta seka nostavat
kynnysta hakeutua palveluiden piiriin. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2017,
4.)

Stigma eli leimaaminen on sosiaalista ilmiota kuvaava kasite, joka tarkoittaa
kielteistd asennoitumista tiettyyn henkil6on tai ihmisryhmaan. Stigmaa aiheuttaa
esimerkiksi sairaus ja sen luonne, vamma tai poikkeava ulkon&kd, ja se johtaa
syrjintaan, vahattelyyn ja muiden ihmisten ennakkoluuloihin. Tama aiheuttaa
stigmatisoinnin kohteeksi joutuneelle hdpeaa ja karsimysta seka estaa tata to-
teuttamasta omia tarpeitaan. Sosiaalisesta ndkdkulmasta katsottuna stigma voi
vaikuttaa heikentavasti sosiaalisiin suhteisiin muun muassa vaikeuttamalla uu-
sien suhteiden muodostamista. Stigmatisointia voi esiintya lahes kaikkialla. Se
iimenee esimerkiksi syyttelyna, valttelyna, fyysisena etaisyytena ja liiallisena hy-
gieniana. (Kants 2017, 40-41.)

Nobren (2011, 39-42) suomalaisessa tutkimuksessa 4/9 vastaajista oli kokenut
syrjintaa ja pelkoa hiv-tartunnasta muiden taholta, jopa terveydenhuollon henki-
I6kunnalta, mik& on nakynyt esimerkiksi tarpeettomana suojautumisena. Hiviin
littyva stigma on kulttuurisidonnainen, silla kulttuuri mé&éarittelee, mita pidetdan

hapeéllisena tai ei-toivottavana (Nobre 2011, 16; Kaltiala-Heino, Poutanen &
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Valiméki 2001; Kants 2017, 40). Joissakin kulttuureissa uskotaan esimerkiksi,
etta hiv on rangaistus moraalittomasta toiminnasta. Hiviin liitetddn usein vas-

tuuntunnoton ja moraaliton kayttaytyminen, kuten runsas tai sopimaton seksu-
aalinen toiminta. Taman lisaksi huumeiden kaytto, seksity6 ja homoseksuaali-

suus liitetaan hiv-tartuntaan. (Kants 2017, 40.)

Ihminen voi myds leimata itse itsensa ja sisdistaa hiv-tartunnasta vallitsevat en-
nakkoluulot. Tasta kaytetaan kasitettd sisainen stigma. Sisainen stigma on pe-
rusteeton kasitys itsestddn huonompana kuin muut. (Kants 2017, 40-41.) Sisai-
nen stigma vaikeuttaa hivista kertomista lahipiirilleen (Terrence Higgins Trust
2017). Se myds vaikuttaa heikentavasti henkilon elamanlaatuun ja nakyy heik-
kona itsetuntona, hapeana, syyllisyyden tunteena seka itsensa syyttamisena.
Suomalaisessa tutkimuksessa siséinen stigma ilmeni esimerkiksi kokemuksena
itsesta likaisena tai kelvottomana, itsesyytoksina tai pelkona olla riski muille.
Osa haastateltavista oli kehittanyt itsesuojelun stigmaa vastaan, mika nékyi
suojamuurin luomisena itsensa ymparille ja sairauden salaamisena. (Nobre
2011, 17, 39-42.)

Tartunnasta kertominen on suurimmalle osalle ollut vaikeaa ja stressaavaa.
Juuri tartunnan saaneet ikaantyneet jattavat useimmiten kertomatta tartunnasta
|&heisilleen ja ystavilleen. Syyt hiv-tartunnan paljastamiselle muille olivat luotta-
mus, tuen saamisen halu sek& vaikeus pitaa salaisuutta ja kasitella sita yksin.
Joskus hiv-diagnoosi paljastui tahattomasti, esimerkiksi laékityksen paljastumi-
sena. Kokemukset tartunnan paljastamisesta olivat paaosin positiivisia, mutta
muutama haastateltava kertoi kokeneensa torjuntaa ystavilta seka syrjintaa laa-
kareiden taholta, jotka kieltaytyivat hoitamasta hiv-positiivisia. (Nobre 2011, 7,
42-46, 47-49.) Mikali tartunta paatetaan salata muilta, syy on usein torjutuksi
tai hylatyksi tulemisen pelko, jossa taustalla aikaisemmat huonoissa kokemuk-
sissa (Juhila, Kirsi; Forsberg, Hannele & Roivainen 2002, 147). Kaikki Nobren
haastateltavat olivat kertoneet tartunnastaan jollekin, mutta sosiaaliseen verkos-
toon kuului myds niita, joilta tieto salattiin. TAméan taustalla vaikuttivat aikaisem-
mat negatiiviset kokemukset, haluttomuudessa aiheuttaa toisille k&arsimysta tie-
dolla, yksityisyyden tarve seka negatiiviset itsearviot muiden reaktioista. (Nobre
2011, 44-45))
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3.3 Ikdantymisen tuomat muutokset

Ihmisen ikaantyessa fyysiseen seka psyykkiseen vointiin tulee muutoksia. Ylei-
simpia ikaantyneilla esiintyvia pitkdaikaissairauksia ovat sydan- ja verisuonitau-
dit, diabetes, allergia ja astma, krooniset keuhkosairaudet, sytpéasairaudet, tuki-
ja liikuntaelimiston sairaudet sek& mielenterveyden ongelmat. Muistisairauksista
on tullut uusi kansantauti inmisten elinian pidentymisen vuoksi. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2015.) Yleisin mielenterveysongelma ikaantyneilla on ma-
sennus. Yksinaisyys ja siihen liittyva ahdistuneisuus ja suru voivat altistaa ma-
sennukselle. (Suomen mielenterveysseura i.a. a.) On tutkittu, ettd joka kolmas
ikdantyva kokee yksinaisyytta. Yksinaisyyteen voivat vaikuttaa ikaantyneen ter-

veydentila seka heikko toimeentulo. (Suomen mielenterveysseurai.a. b.)

Ikaantyvilla hiv-tartunnan saaneilla on korkeampi riski sairastua eri liitAnnaissai-
rauksiin. Naita litAnnaissairauksia voivat olla esimerkiksi diabetes, syovat seka
erilaiset sydan- ja verisuonisairaudet. Sairaudet voivat ilmeta hiv-positiivisella

aikaisemmin ja kehittya nopeammin verrattuna muuhun vaestoon. (Positiiviset

ry 2015, a.) Laakehoidon kehittyessa liitannaissairauksien puhkeaminen on va-
hentynyt huomattavasti (Honkalampi, Kivela & Rosqvist i.a). Hiv saattaa altistaa
muistisairauksien puhkeamiselle ja nain vaikuttaa kognitiivisiin taitoihin ja paivit-

taisista askareista selviytymiseen (Positiiviset ry 2015, a).

Eristaytyminen ja stigmatisointi voivat altistaa helposti masennukselle ja yksinai-
syyteen (Honkalampi, Kivela & Rosqvist i.a). Tutkimusten mukaan masennus
on yleisin terveysongelma ikaantyneiden hiv-tartunnan saaneiden keskuudessa.
Stigman kokemisen liséksi kyseinen ryhméa saattaa karsia myos ik&aan liittyvasta
syrjinnasta, jolloin elamanlaatu ja psyykkinen hyvinvointi karsivat entisestaan.
(Nobre 2011, 7.) Grown (2010) tutkimuksessa ilmeni, etta krooninen masennus,
stressitapahtumat ja trauma vaikuttavat negatiivisesti hivin etenemiseen. Sa-

malla tavalla hiviin liittyv& stigma ja masennus vaikuttivat hoitoon sitoutumiseen.

On todettu, ettd ikadntyminen tuo mukanaan sosiaalisen verkoston supistumi-
sen seké suhteiden ja vuorovaikutuksen muuttumisen niin terveill& kuin hiv-tar-

tunnan saaneilla ikdantyneilla. Hiv-tartunnan saaneilla on edell&a mainittujen
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muutosten vuoksi lisdantynyt riski eristdytymiseen, psyykkisiin ongelmiin, hiv-
hoidon heikkoon sitoutumiseen seké heikentyneeseen elaméanlaatuun. Mikali
sosiaalinen verkosto on epékunnossa, se vaikuttaa yksilén hyvinvointiin lisda-
malla yksinaisyyden ja masennuksen riskia. (Nobre, Kylma, Tapio & Pereira
2016.) Erityisesti ikdantyneet miehet kuuluvat riskirynméaan, silla heilla nayttaa
olevan vahemman sosiaalista tukea kuin naisilla tai nuoremmilla hiv-tartunnan
saaneilla (Nobre 2011, 21).

Suomen paakaupunkiseudulla toteutettujen tutkimusten mukaan sosiaalinen
verkosto on hiv-tartunnan saaneille tarkeé. Ystavien, perheen, terveysalan am-
mattilaisten seka hiv-ryhmien tuki koetaan tarkeimmaksi tueksi - sairastumista
ei tarvitse kayda yksin lapi. Useat suomalaiset yli 50-vuotiaat hiv-tartunnan saa-
neet kuvaavat ystavapiiriadn laajaksi ja monitahoiseksi. (Nobre 2011, 49;
Nobre, Kylmé&, Tapio & Pereira 2016.) Verkoston laajuus seka henkisen tuen

maara riippuu siita kenelle tartunnastaan kertoo (Nobre 2011, 49).

Hiv on tuonut tartunnan saaneille uusia ystavia vertaistukitoiminnan ja hivin
kanssa elaville tarkoitettujen tapaamisten kautta. Vertaistukiryhmét auttavat tar-
tunnan saaneita hyvaksymaan sairauden osana itsedén. Omien kokemusten ja-
kaminen auttaa monia suhtautumaan optimistisesti hivin kanssa ikaantymiseen.
Lisaksi Internetin chat-huoneet toimivat kumppanin |dytdmisen lisksi hyodylli-
sena kanavana anonyymiin keskusteluun sairauden kanssa elamisesta. On toki
niita, jotka eivat koe tarvitsevansa tukea lainkaan. Taman taustalla on kokemus
hivin hoidettavuudesta; se on sairaus muiden joukossa. Mikéli sosiaalinen ver-
kosto supistui, johtui se muista syista kuin hiv-tartunnasta. Syiksi nousivat oma
tahto, l&heisten menehtyminen ja siihen liittyva suru seka normaaliksi koettu i&n
tuoma muutos. Osa kokee sosiaalisen verkon pienenemisen masentavana.
(Nobre 2011, 49-53; Nobre, Kylma, Tapio & Pereira 2016.)

Laakehoidon sdaanndllisyyden turvaaminen korostuu muistisairaiden seka yksin-
elavien seksuaalivahemmistdjen kohdalla. He jaavat helposti yksin ja suhteet
perheeseen ovat voineet katketa. (Asikainen 2015.) Seksuaalivahemmisto ter-
mina viittaa ihmisiin, joiden seksuaalinen suuntautuminen on muu kuin hetero-

seksuaalisuus. Seksuaalivahemmistoihin kuuluvat esimerkiksi homot, lesbot
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seka biseksuaalit. (Seta 2016.) Kaytannodssa seksuaalisuus on kasitteena laaja,
silla erityisesti HIV/AIDS-tutkimuksessa on esiintynyt miehia, jotka eivat miella
itseaan homoiksi, mutta joilla on seksid muiden miesten kanssa. Suurten ika-
luokkien kasvaessa Suomessa on pidettava mielessa, etta heidan joukossaan
on huomattava maara seksuaalivahemmistéihin kuuluvia. (Irni & Wickman
2011, 38-40.) Seksuaalivahemmisttjen lisdksi henkil6 voi kuulua sukupuoliva-
hemmistdihin, joilla viitataan esimerkiksi transsukupuolisiin, muunsukupuolisiin
seka transvestiitteihin. Seksuaalisen suuntautuneisuuden moninaisuuden huo-
mioiminen hoitotydssa on tarkeaa, silla se vaikuttaa elamanlaatuun merkitta-
vasti. Ikdantyneiden seksuaalisuus on hoitoty6ssa kuitenkin viela melko naky-
maton ilmio, erityisesti seksuaalivahemmistdjen kohdalla. Taméa nakyy esimer-
kiksi hoitohenkilokunnan olettamuksena siitd, ettei hoitopaikassa ole sukupuoli-
tai seksuaalivahemmistdihin kuuluvia ihmisia. (Kelo, Launiemi, Takaluoma &
Tiittanen 2015, 59-61.)

3.4 Hiv-tartunnan saaneen elamanlaatu

Positiiviset ry teki vuonna 2016 hiv-tartunnan saaneiden elamanlaatua arvioivan
kyselyn, johon vastasi 117 ihmista. Ikdantymiseen liittyvia huolenaiheita olivat
muun muassa dementia, kognitiivisen toimintakyvyn aleneminen sek& muiden
sairauksien lisaantyminen. Vastaajista 56 % oli erittain tai jossain maarin huolis-
saan ikaantymisesta. Vastauksissa nousi esiin pelko siité, miten hiviin ja sen
hoitamiseen suhtaudutaan seka muiden sairauksien vaikutukset ikdantymiseen.
(Kettunen & Pasanen 2017, 12-13.)

Vuonna 2011 toteutetussa haastattelututkimuksessa kartoitettiin Suomen paa-
kaupunkiseudulla asuvien yli 50-vuotiaiden hiv-tartunnan saaneiden elamanko-
kemuksia. Kartoituksessa kaytettiin nelja esille noussutta teemaa: elaménlaatu
diagnosoinnista tahan paivaan, stigma, hivin salaaminen tai siita kertominen
seka sosiaalisen verkoston merkitys. Hiv-diagnoosin saaneet haastateltavat oli-
vat kokeneet paallimmaisena tunteena shokin saadessaan tietda tartunnastaan.
Diagnoosin hyvaksymiseen meni useista viikoista useisiin vuosiin. Hiv-tartunnan

kasittely oli helpompaa, jos diagnoosin oli saanut myohemmalla ialla eli yli 40-
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vuotiaana. Sosiaalisen verkoston tuella oli suuri merkitys niin shokin kasittelemi-
sessa kuin hiv-tartunnasta kertomisessa muille. Kuolemanpelkoa esiintyi niill&,
jotka saivat diagnoosin 90-luvulla, kun sairaudesta ei ollut hirveasti tietoa, eika
tehokkaita laakkeita ollut tarpeeksi saatavilla. Kuolemanpelon yhteydessa esiin-
tyi myos pelkoa hivin ndkymisesta muille. Taman taustalla vaikutti median varit-
tama kuva sairaiden ulkonaosta, esimerkiksi mielikuvat lipodystrofiasta, eli ras-
vakudoksen uudelleen jakautumisesta kehossa. Pelko vaikutti heikentavasti so-
siaalisiin tilanteisiin. Mainittakoon, ettd kolme haastateltavista ei kokenut min-
k&danlaista shokkia saatuaan tietda diagnoosista. Tah&n vaikutti muiden sairauk-
sien puuttuminen ja itsensa kokeminen terveeksi, hivin ymmartaminen sairau-

tena seka tieto riskiryhmaan kuulumisesta. (Nobre 2011, 30-32, 38.)

Haastateltavat kokivat elamansa tasapainoisena ja normaalina. Kuvailuissa
esiintyi toivoa seka itsensa etté sairauden hyvaksymista - esimerkiksi ladkkei-
den ottoa verrattiin vitamiinien ottamiseen. Hiv koettiin hoidettavana kroonisena
sairautena. Hiv-diagnoosi aiheutti haastateltaville erilaisia muutoksia elamaan:
elakkeelle jadmista, uskontoon turvautumista, mentorina toimimista, rohkeam-
maksi muuttumista, elamén kokemista rikkaammaksi seké seksuaaliseen kayt-
taytymiseen muutoksia, jotka nakyivat varovaisuutena ja seksin vahentymisena.
Liséksi ilmeni hivin aiheuttamaa yksinaisyytta, joka voi olla ympéariston luoma tai
itse aiheutettu niin, ettei henkild halua tai uskalla solmia pitkia suhteita ja kokee
ahdistusta sairaudestaan. (Nobre 2011 34-39.)

Iso-Britanniassa toteutettiin HALL eli HIV and Later Life -projekti, johon osallistui
100 yli 50-vuotiasta hiv-tartunnan saanutta. Heista 56 % koki elaménlaatunsa
"hyvaksi tai erittain hyvaksi", 24 % “ei hyvaksi eika huonoksi”, 9 % “huonoksi” ja
1 % “erittain huonoksi”. Vaikka hiv on nykydan hoidettava sairaus, hiv-tartunnan
saaneet joutuvat edelleen kohtaamaan hiviin liittyvan stigman, ovat huolissaan
sairauden paljastumisesta muille, ja kokevat epavarmuutta siitd miten ikaanty-
minen, hiv ja sen hoito vaikuttaa omaan terveyteen. Huolta aiheuttaa sairauden
vaikutus fyysiseen ja kognitiiviseen toimintakykyyn. Tutkimuksessa elaménlaa-
tuun vaikuttivat suurimpina tekijéina sukupuoli, parisuhdestatus, palkallinen tyo
seka tulotaso. Tutkimuksen miehet, joista suurin osa MSM-miehid (miehia, joilla

on seksid miesten kanssa), kokivat elaméanlaatunsa paremmaksi kuin naiset.
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Taustalla arvellaan olevan miesten kokemukset yhteiséllisyydesta naisten tun-
tiessa enemman eristaytymista. Miehet ja naiset kokevat myos eritasoista stig-
matisointia. (Catalan, Tuffrey, Ridge & Rosenfeld 2017.) Naiset kokevat stigman
voimakkaammaksi kuin miehet, ja heteroseksuaalit vahvempaa siséista stigmaa
kuin homoseksuaalit (Nobre 2011 18). Parisuhde koettiin suojaavaksi tekijaksi,
silla yksinaisyys oli ahdistuksen ja eristaytymisen takana. Parisuhteen myontei-
nen merkitys tuli esille myds Positiiviset ry:n vuoden 2016 kyselyssé, jossa sen
todettiin olevan merkittéava tekija sosiaalisen verkoston ja henkisen hyvinvoinnin
kannalta (Kettunen & Pasanen 2017, 4). Tarkein elamanlaatuun vaikuttava te-
kija oli kuitenkin taloudellinen puoli: korkeampi elintaso, tydelamassa oleminen
seka erityisesti elaminen ilman valtion sosiaalitukia ennusti korkeampaa ela-
manlaatua. Ahdistus ja masennus liitettiin tutkimuksessa heikkoon elintasoon.
(Catalan, Tuffrey, Ridge & Rosenfeld 2017.)

Iso-Britannian hiv- ja seksuaaliterveystyon hyvantekevaisyysjarjestd Terrence
Higgins Trust esittaa raportissaan (2017), etta koyhyys, yksinaisyys ja riittava
sosiaalituki ovat ikaantyneiden hiv-tartunnan saaneiden suurimpia huolenai-
heita. Yli 240 osallistujan ryhmasta yksi kolmesta vastaajasta kertoi olevansa
eristaytynyt, ja jopa 82 % kokee kohtalaista tai hyvin vahvaa yksinaisyytta, joka
on kolme kertaa enemman kuin muilla samanikaisilla. Lahes 58 % kertovat kar-
sivansa koyhyydesta, mika on tuplasti enemman kuin muilla ikdantyneilla. Vas-
taajista 84 % kertoi olevansa huolissaan taloudestaan tulevaisuudessa ja 82 %
oli huolissaan siitd saavatko he riittdvat sosiaalietuudet. Taloushuolien taustalla
on esimerkiksi sairastuminen aikana, kun hivia pidettiin kuolemaan johtavana
tautina ja tartunnan saaneet eivat tehneet tulevaisuuden suunnitelmia. Nain ol-
len heilla ei usein ole saastoja eika elékkeita. Lisaksi fyysisista tai psyykkisista
tekijoista johtuen palaaminen tyéeldmaéan on ollut vaikeaa. Sama ilmi6 oli néh-
tavissd myds Suomessa, kun hiv-diagnoosin saaneet henkil6t ryhtyivat elamaan
kuin viimeista paivad. Osa sairastui masennukseen tai rupesi kayttamaan paih-
teitéa. Oli myds niita, jotka joko omasta tahdosta tai lahipiirin hylkdamisen seu-
rauksena eristaytyivat muusta yhteiskunnasta. (Nikkanen & Jarvi 2014, 177.)

Terrence Higgins Trustin (2017) tutkimuksessa 58 % henkilGista kertoi kérsi-

vansa sisaisesta stigmasta. Homoseksuaalit kokivat tata ilmiota vahemman kuin
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heteroseksuaalit. Tutkimuksessa havaittiin yhteys sisdisen stigman ja tulojen
valilla: Mitd enemman karsi sisdisesta stigmasta, sitéd heikompi henkilén talou-
dellinen tilanne oli. Tama voidaan selittda henkilon eristaytymisella. Vastaajista
81 % oli huolissaan siitd, miten he huolehtivat itsestaan ja parjaavat tulevaisuu-
dessa. Yli 50-vuotiaat hiv-tartunnan saaneet sairastavat keskimaarin kolme ker-
taa enemman pitkdaikaissairauksia kuin muu vaesto, mika myos lisda laakitys-
ten maaraa. Vastaajista 79 % ilmaisi huolensa kognitiivisten toimintojen ja muis-
tin heikentymisesta ja moni kertoi vaikeuksista muistaa ottaa laékityksensa seka

kayda tarvittavilla laakarikaynneilla.

3.5 Hiv-tartunnan saaneen hoitoty®

Tehokkaan laakehoidon ansiosta hivin ennuste on parantunut, joka on johtanut
siihen, etta yli 50-vuotiaiden hiv-tartunnan saaneiden maara on kasvanut voi-
makkaasti (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2017, 4). Tama tarkoittaa sita, etta
terveydenhuollossa tullaan kohtaamaan lahitulevaisuudessa yhd enemman
ikd&ntyneita hiv-tartunnan saaneita. Hoitohenkilokunnalla tulee olla valmiuksia
kohdata tama potilasryhnma ammatillisesti seka kyetd antamaan hyvaa ja laadu-

kasta hoitoa ilman ennakkoasenteita.

Hiv-potilaan hoitamisessa tulee toteuttaa tavallisia varotoimia, oikeita tygskente-
lymenetelmia, hyvaa kasihygieniaa ja oikeaa suojainten kayttéa. Hoitotydssa tu-
lee valttaa pisto- ja viiltotapaturmia. Neulatapaturmissa riski saada hiv on 0,3—
0,5 prosenttia, eikd Suomessa ole raportoitu yhtaan tallaista tartuntaa. Tutki-
musten mukaan hoitajien hyva tietoperusta hivista sairautena lisdé hyvia hoito-
kokemuksia. (Honkalampi, Kivela & Rosqvist 2016.) Sairaanhoitajan eettisiin
ohjeisiin kuuluu velvollisuus yllapitdd omaa ammattitaitoaan seka turvata hyva
ja laadukas hoito (Sairaanhoitajaliitto 2014). Onnistunut hoitosuhde on tasaver-

taisuuteen perustuva ja tahtaa potilaan hyvinvointiin (Korte 2017, 44).

Hivin hoito ja seuranta tapahtuvat erikoissairaanhoidossa. lkdantyneen hiv-tar-
tunnan saaneen hoitamiseen tarvitaan moniammatillista yhteisty6téd, joka koos-

tuu infektiolaakarin lisaksi muun muassa hiviin perehtyneista sairaanhoitajista ja
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sosiaalityontekijoista. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2017, 29.) Moniamma-
tillisen tiimin tydskentely yhteistydssa hoitoon sitoutuneen potilaan kanssa joh-

taa hyvaan tasapainoon hivin kanssa elamisessa (Korte 2017, 47).

Yksi suurimpia huolenaiheita hiv-potilaan hoitotydssa tulee olemaan ladkehoi-
don varmistaminen hiv-tartunnan saaneiden ikdantyessa. Laakehoidon s&annol-
lisyys on erityisen tarkeaa silla jo yhden ladkkeen ottamatta jattaminen voi
tehda viruksesta vastustuskykyisen koko yhdistelmalle. (Asikainen 2015.) Hoito-
henkilokunnan tulee osata yhdistelmalaakehoidon perusta; antiretroviraalinen
la&kehoito pyrkii vehentamaan hi-viruksen maaraa ja lisaamaan auttajasolujen
maaraa. Hoitohenkildkunnan tulee myds huomioida hiv-ladkkeiden vakavat
sivu- ja haittavaikutukset keskenaan seka yhteisvaikutukset muiden laékkeiden
kanssa. (Honkalampi, Kivela & Rosqvist 2016.) Haasteita ika&ntyneiden hoita-
miseen tuo myohainen testiin hakeutuminen, silla ik&d&antyneita ei koeta riskiryh-
mana, eika heita osata ohjata hiv-testeihin (Nobre 2011, 1). Lisaksi hiv-tartuntaa
ei osata epailla tai oireet voidaan sekoittaa normaaliin ikaantymiseen (Sankar,
Nevedal, Neufeld, Berry & Luborsky 2011). Usein tartunta I6ytyy vasta, kun hiv
on alkanut oireilemaan (Nyman 2018).

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) mukaan jokaisella Suomessa
pysyvasti asuvalla henkildlla on oikeus laadukkaaseen, ihmisarvoa ja yksityi-
syytta kunnioittavaan, mahdollisuuksien mukaan yksil6lliset tarpeet huomioon
ottavaan, terveydentilansa edellyttamaan hoitoon. ETENE:n (i.a) mukaan Suo-
men terveydenhuollossa eriarvoisuus on lisdantynyt. Monista lakipykalista huoli-
matta ei ole selvaa kuka paattaa potilaiden hoidon tarpeesta ja siitd kuka laadu-
kasta hoitoa saa. Terveydenhuoltolain (1326/210) sek& Valviran (2017) mukaan
potilaan hoidon tarpeen arvioinnin maarittaa laillistettu ja nimikesuojattu tervey-

denhuollon ammattilainen, jolla on siihen vaadittu patevyys.
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4 TAPPAVASTA TAUDISTA KROONISEKSI SAIRAUDEKSI

4.1 Hivin saapuminen Suomeen

Ensimmainen hiv-tartunta I6ydettiin Suomesta 80-luvun alussa. Tieto tuntemat-
tomasta tappavasta taudista, johon ei ollut hoitokeinoa, aiheutti ihmisissa pel-
koa ja epavarmuutta (Nikkanen 2016, 17) samaan aikaan kun media aiheutti
hysteriaa uutisoinneillaan. Ajan ilmapiiria leimasivat ennakkoluulot ja syrjint,
silla tautia I0ydettiin aluksi vain seksuaalivahemmistdilla. Aidsia kutsuttiin medi-
assa kovasanaisesti homotaudiksi. (Nikkanen & Jarvi 2014, 33—-36.) Syrjinta na-
kyi esimerkiksi tydpaikan menettdmisena. (Nikkanen & Jarvi 2014, 40-41, 68—
69.) Lisaksi hiv-positiivisia kdannytettiin sairaaloista tartuntariskin pelossa (Nik-
kanen 2016, 17).

Ihmisoikeusjarjestod Setalla (eli seksuaalinen tasavertaisuus) oli suuri rooli tau-
tiin liittyvassa tiedottamisessa ja tartunnasta huolestuneiden ihmisten rauhoitte-
lussa. Suomen salliessa anonyymit hiv-testit vuonna 1985, perustettiin seuraa-
vana vuonna Setan voimin Aids-tukikeskus, joka toimi matalan kynnyksen tes-
tauspaikkana hiv-tartunnasta huolestuneille. Siella hiv-testeissa pystyi kdymaan
anonyymisti ja ilman leimautumisen pelkoa - toisin kuin esimerkiksi Ruotsissa,
jossa noudatettiin kovaa linjaa. Tukikeskuksessa tarjolla oli myos tietoa ja tukea
vaikeaan elamantilanteeseen. Tukikeskuksen toiminta osoittautui kannattavaksi,
silla anonyymeilla testeilla lI6ydettiin enemman tartuntoja kuin koskaan muualla
aikaisemmin, ja tukikeskus muodostui korvaamattomaksi kohtaamispaikaksi,

jossa vertaistuki pelasti ihnmishenkia. (Nikkanen 2016, 17-19.)

4.2 Aika ladkkeiden tulon jalkeen

Hiv-positiivisten elama ennen ladkkeita oli taistelu aikaa ja aidsin aiheuttaman
heikon immuunipuolustuksen sairauksia, kuten keuhkokuumetta, vastaan. Sii-
hen aikaa taudin etenemista seurattiin veriarvoista, tarkkaan ottaen CD4-solu-

jen maarasta. Kun solujen maara tippui huolestuttavan alhaiselle tasolle, oli riski
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sairastua aids-tauteihin suuri. 1980-luvun lopulla saatiin kaytt66n ensimmainen
hivin hoitoon tarkoitettu laéke, AZT eli tsidovudiini, jonka tulokset jaivat lyhyiksi
ja vaatimattomiksi. 1990-luvun alussa kehitettiin kahden laékkeen yhdistelma-
hoito, jolla saatiin pitkitettya sairastuneiden elaméaa. Valitettavasti niidenkin teho
heikkeni nopeasti. Vuosina 1995-1996 laaketieteessa otettiin uusia laakkeita
kayttoon, joita yhdistettiin vanhoihin laékkeisiin. Talla yhdistelméalaékehoidolla
saatiin merkittavia tuloksia aikaiseksi. Sairastuneiden immuunipuolustus parani
ja virusmaaran kasvu pysahtyi. Joidenkin potilaiden kohdalla virusmaara kuiten-
kin nousi ja syyksi paljastui viruksen resistenssi. Tehokkaampaa ladkehoitoa et-
sittiin 2000-luvulle saakka, ja vuosina 2005-2006 kaytt6on saatiin uusia laak-
keita, joilla saatiin lahes kaikkien sairastuneiden virusmaara kuriin. Laakityksen
kayttd oli monella tapaa raskasta: Laakitys otettiin viisi kertaa paivassa paasto-
ten, haittavaikutukset vaihtelivat kovasta ripulista sydaninfarktiin ja merkittavana
ja stigmatisoivana haittana syntyi lipodystrofia. Viimeisten vuosikymmenien ai-
kana laakkeista on tullut entistd helppokayttdisempia ja paremmin siedettyja,
esimerkkind kolmen laakkeen yhdistelmatabletti, joka voidaan ottaa kerran pai-
vassa. (Sutinen 2016, 23-25.)

4.3 Hiv 2010-luvulla

Vuoden 2018 marraskuuhun mennessa Suomessa on todettu yhteensa 4031

hiv-tartuntaa (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018, a), joista 524 henkil6a on
menehtynyt (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018, b). 2000-luvun kuolemista
suurin osa on aiheutunut muista syista kuin hivista (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2018, c).

Hiv-diagnoosin saaminen 2010-luvulla on erilaista verrattuna 1980-luvulla, jol-
loin hiv-diagnoosi merkitsi pahimmassa tapauksessa kuolemaa. Hiv-positiiviset
viettivat paljon aikaa sairaalassa, suurimmaksi osaksi litdnnaissairauksien
vuoksi. Moni naki laheltd ystaviensa kuolevan, mika ei ollut l&heisten lisaksi tu-
kihenkil6ina toimiville helppoa. Sairastuneet tekivat myos itsemurhia, vaikka
niitd ei ole kunnolla tilastoitu. (Nikkanen & Jarvi 2014, 138.) Osa seksuaaliva-

hemmistdihin kuuluvista jatkoi oman sukupuolisen suuntautumisen salaamista
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ennakkoluulojen ja syrjimisen pelossa (Nikkanen & Jarvi 2014, 38). Tana pai-
vana hivin yhteydessa ei puhuta kuolemasta, vaan siité, miten elaa hivin kaltai-
sen sairauden kanssa ja kohdata sairauteen liittyvat tabut, pelot seka ennakko-
luulot (Positiiviset ry 2006, 3). Hiv ei ole vain virus, vaan siihen liitetdan vahvoja
tunteita ja moraalikasityksia (Juhila, Kirsi; Forsberg, Hannele & Roivainen 2002,
147; Kants 2017, 40). Suomessa pelattiin, etté hiv tappaa satoja tuhansia suo-
malaisia. Kun niin ei kdynyt ja epidemia saatiin kuriin, asia poistui ihmisten mie-
listd. Myos asenteet jamahtivat 1980-luvulle, eika tietojen paivittamiselle ole ko-
ettu tarvetta. Hiv-positiiviset saavat viela 2010-luvulla k&rsia ennakkoluuloista ja
syrjinnasta, mika johtaa esimerkiksi hivin salaamiseen laheisiltaan tai tydyhtei-
s6ltd. Suomen ennakkoluuloisessa ilmapiirissa voi olla vaikea elaa yli 3000 hiv-
tartunnan saaneelle. (Nikkanen 2016, 21.) Hiv-tartunnan saaneet kertovat, etta
he saavat kokea syrjintaa jopa terveydenhuollossa. Kokemuksista kay ilmi, etta
terveysalan ammattilaiset eivét aina kayttaydy jarkevasti, kun hoitoon tulee hiv-
tartunnan saanut. Tama nakyy esimerkiksi tarpeettomana ylipukeutumisena,
vaikka tartuntariskia ei verikontaktin puuttuessa ole. Yksityiset hammaslaakarit
ovat kieltdytyneet hoitamasta hiv-positiivisia. Potilaita ei mydsk&aéan ole hoidettu
yhteisty6ssa heidan kanssaan hiv-tartunnasta johtuen. (Paulavaara 2014.) Jot-
kut palvelutalot ja hoivakodit ovat myos peruneet paikkoja asukkaan hiv-tartun-

nasta johtuen (Honkalampi, Kiveld & Rosqvist, 2016).
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda, millaiseksi ikdantyvat hiv-tartunnan
saaneet kokevat elaménsa talla hetkella ja mitka ovat heidan tarpeitaan ikaanty-
miseen, kohtaamiseen ja hoitoon liittyvissa asioissa. Opinnaytetyon tavoitteena
on saada ajankohtaista tietoa ikaantyneista hiv-tartunnan saaneista seka tuoda

heiddn aanenséa kuuluviin.

Opinnaytetyd toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Aineisto kerattiin teema-
haastattelun avulla ja analysoitiin teemoittelu-analyysimenetelmalla. Haastatte-
lukysymykset tehtiin yhteistydssa Hivpointin ja Positiiviset ry:n kanssa. Hivpoin-
tin ja Positiiviset ry:n toiveet tutkimukselle oli selvittdd mita ikaantyvat hiv-tartun-
nan saaneet toivovat heita hoitavilta tahoilta ja ammattilaisilta, minkalaiseksi ko-
kevat oman terveydentilansa nyt, mika heita huolettaa ikaantymisessa ja
omassa hoidossaan seka mité erityishaasteita ovat mahdollisesti huomanneet

esim. laakitysten suhteen.

Tutkimuskysymyksemme on:

Millaisia tarpeita ikdantyvilla hiv-tartunnan saaneilla on elamanlaatuun, hoitoon

ja kohtaamiseen liittyvissa asioissa?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon toteutettiin laadullisena tutkimuksena, jonka menetelmana oli
teemahaastattelu. Laadullinen tutkimus pitaa sisallaan aineistonkeruun, aineis-
ton analysoinnin seké eettisen pohdinnan tutkimuksen luotettavuudesta. Haas-
tattelu on yksi yleisimmistéa tiedonkeruumenetelmista. Haastattelu on avoin me-
netelma, jolla pyritdéan saamaan mahdollisimman rikasta aineistoa. Laadullisen
tutkimuksen tavoitteena on tutkimukseen osallistujien nakdkulman ymmartami-
nen, seka ilmién tarkasteleminen siten, etta se tuottaa uutta tietoa. Osallistujia
on usein maarallisesti vahan, koska haastattelu menetelména saattaa tuottaa
yhden henkilon kohdalla aineistoa useita kymmenia sivuja. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 71-75; Kylméa & Juvakka 2007, 26—29.)

Aineistonkeruussa kaytettiin teemahaastattelua. Teemahaastattelussa edetaan
tiettyjen teemojen ja niihin liittyvien lisdkysymysten avulla, joilla pyritddn saa-
maan tutkimuksen kannalta merkityksellisia vastauksia. Etukateen valitut tee-
mat liittyvat yleensa jo aikaisempaan tutkimustietoon. Teemahaastattelu antaa
haastattelijalle vapauden tehda tarkentavia ja syventavia lisakysymyksia haas-
tattelun edetesséa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87—88.) TAméan vuoksi menetelméa
valittiin myos tahan opinnaytetydhon. Teemahaastattelussa kysymykset on
suunniteltu etukateen, mutta niilla ei ole tarkkaa esittamisjarjestysta. (Oppariapu

i.a).

6.2 Tutkimusymparist6 ja haastateltavien kuvaus

Opinnaytetydn aineiston keruu toteutettiin Positiiviset ry:n tiloissa Helsingissa.
Haastatteluille oli varattu etuk&teen rauhallinen tila. Yhteen haastatteluun oli va-
rattu aikaa noin 1,5 tuntia. Haastateltavat olivat yli 50-vuotiaita ja heilla oli diag-
nosoitu hiv-tartunta. Poikkeuksena yksi haastateltavista oli alle 50 vuotta.

Olimme tassa vaiheessa vield epavarmoja haastateltavien maarasta ja henkild
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oli halukas osallistumaan tutkimukseen. Hiv-diagnoosin saamisen ajankohdalla
ei ollut merkitystad. Myds ylaikarajaa ei ollut. Haastateltavien kotipaikka ei ollut
tutkimuksen kannalta oleellinen. Tutkimukseen osallistui yhteensa kahdeksan
haastateltavaa, joista kuusi oli miesta ja kaksi naista. Vastaajien keski-ika ol
62,9 vuotta

6.3 Haastatteluiden toteutus

Kavimme toukokuussa 2018 ensimmaisen kerran esittaytymassa Positiiviset
Ry:n tiloissa ja tapaamassa henkildkuntaa. Veimme samalla saatekirjeitd, joissa
kavi ilmi tutkimuksen aihe, tavoitteet seka tutkijoiden esittely ja yhteystiedot. Ke-
salla 2018 osallistuimme Positiiviset Ry:n toimintaan ja saimme rekrytoitua
haastateltavat paikan paalta tai sovimme erikseen tapaamisen toimistolle.
Haastattelut toteutuivat yksilohaastatteluina touko-kesakuussa. Kaikille haasta-
teltaville oli samat haastattelukysymykset, mutta kysymysten jarjestys saattoi

vaihdella.

Ennen haastattelun tekemisté, pyysimme haastateltavilta suullisen suostumuk-
sen tutkimukseen osallistumisesta. Kerroimme, ettéa haastattelu on vapaaehtoi-
nen ja haastattelun voi keskeyttdd missa vaiheessa tahansa. Haastattelut kesti-
vat 7 minuutista 69 minuuttiin. Pituus oli riippuvainen henkilén halusta kertoa
kokemuksiaan ja ajatuksiaan. Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Kun opinnaytetyo
on julkaistu, nauhoitteet poistetaan. Haastatteluiden jalkeen keratty aineisto lit-
teroitiin eli kirjoitettiin auki. Osallistujien haastattelut pyrittiin litteroimaan sanasta
sanaan. Auki kirjoitettua aineistoa tuli yhteensa 41,5 sivua. Aineisto oli kirjoitettu

Arial-fontilla koossa 11.
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6.4 Aineiston analysointi

Opinnaytetydssa oleva aineisto analysoitiin teemoittelu-analyysimenetelmalla.
Teemat eli keskeiset aiheet muodostetaan aineisto- tai teorialahtdisesti. Tee-
moittelussa aineistosta etsitdan keskeisia yhdistavia tai erottavia tekijoita. Tee-
moittelu on yleensa sopiva tapa edeta teemahaastatteluaineiston analysoimi-
sessa. Materiaalista valitaan jokaisen teeman alle ne kohdat, joissa kyseisesta

teemasta puhutaan. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Tutkimusraportissa kaytetaan yleensa naytepaloja eli sitaatteja. Sitaattien tar-
koituksena on havainnollistaa raporttia ja kertoa lukijalle, etta tutkijalla on ollut
oikea aineisto mihin han analyysissa viittaa. Sitaattien kaytt6a tulee miettia tar-
kasti ja niiden kayttamisessa on hyva pohtia anonymiteetin sailymista. (Saara-

nen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Taman opinnaytetyon teemat valikoituivat tutkimukseen yhteistydkumppaneiden
toiveista seka aikaisemmasta tutkimustiedosta. Opinnaytetyon teemoiksi muo-
dostuivat tarpeet liittyen ikdantyvan hiv-tartunnan saaneen elamanlaatuun, hoi-
toon seka kohtaamisen. Lahdimme analysoimaan materiaalia valmiiksi valittujen
teemojen pohjalta. Litteroinnin jalkeen pelkistimme haastatteluaineiston. TA&man
jalkeen ryhmittelimme jokaisen teeman alle siihen sopivia tekijoita. Sitaattien
kaytdssa olimme todella tarkkoja anonymiteetin sailymisen suhteen. Muokka-

simme niité tarvittaessa, mutta kuitenkin niin, etta niiden merkitys ei muutu.

TAULUKKO 1 taulukosta ndakee esimerkin, miten analyysi toteutettiin.
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nakkoasenteita ja pelkoja tur-
edes ajattele tai tieda, etta laa-

keesti tarkottaa sita, ettei se
tartu.

hista asioista. Moni ei varmaan

kitty hiv ei tartu. Ja se myos oi-

nakkoluuloja
tulee viela vas-
taan.

kunnan asen-
teet

Hankin oli melkoisen epatietoi-
nen naista asioista.

Laakari sanoi hivista “ei tda nyt | Hiv eiole eri- | Ammatillinen
mikaan kauheen kummallinen koinen asia kohtaaminen
asia ole”.

Han sitten kysyi minulta, etta Hoitaja kysyi Ammatillinen
saako han kysya, kun han ei hiv- | suoraan hi- kiinnostunei-
potilasta oikee ole tavannut. vista suus

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty Alateema Ylateema
ilmaus

Hoitaja puhu mulle niin vakuut- | Tunne, etta Toivon luomi-

tavasti ja niin valtavalla voi- saa elaméan ta- | nen ja vah-

malla, ettd mulle tuli semmo- kaisin. vistaminen

nen olo, etta hei ma sain ela-

man takaisin. Siihen se mun

kauhu loppu kertakaikkisesti.

Tietysti on ihmisi&, joilla on en- | Pelkoja ja en- | Hoitohenkil6-

Kohtaaminen

TAULUKKO 1
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7 TULOKSET

Haastatteluihin oli valittu kolme teemaa, joiden avulla aineisto analysoitiin tee-
moittelu-analyysimenetelmalla. Teemoja olivat ikaantyvan hiv-tartunnan saa-

neen elamanlaatu, hoitoty6 sekd kohtaaminen.

7.1 Ikdantyvan hiv-tartunnan saaneen elaménlaatu

Ikdantyvien hiv-tartunnan saaneiden tarpeita elamanlaatuun liittyen olivat koko-
naisvaltaisen toimintakyvyn sailyminen, itsensa toteuttaminen, seka sosi-

aalinen hyvaksynta.

Ikdantyminen koettiin tassa tutkimuksessa luonnollisena osana elaméaa. Koko-
naisvaltaisen toimintakyvyn tarpeisiin kuului toimintakyvyn sailyminen hyvana
mahdollisimman pitkaan seka riippumattomuus apuvalineista ja muiden ihmis-
ten avusta likkumisessa. Esiin nousi ikd&ntymiseen liittyvid huolia, kuten muisti-
vaikeudet, dementiaan sairastuminen ja mahdolliset muut sairaudet. Haastatte-
luissa ilmeni, ettei hiv korostu kroonisena sairautena. Sen sijaan liitAnnaissai-

raudet aiheuttavat enemman huolta kuin hiv.

Haastateltavat kokivat terveydentilansa talla hetkella melko hyvéksi, hyvaksi ja
loistavaksi. Jos terveydentila kuvattiin huonoksi, se johtui muusta syysta kuin hi-
vistd. Tutkimuksessa ilmeni, ettéd haastateltavat eivat olleet suoranaisesti huolis-

saan hivista.

Hivin suhteen terveydentilani on loistava, parempaa se ei voi olla.

Ma suhtaudun litannaissairauksiin paljon suuremmalla pelolla kuin
itse hiviin.
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Itsensa toteuttamisen tarpeita olivat identiteetin sailyminen ja hyvaksyminen
seka seksuaalisuuden ilmaiseminen. Padosin haastateltavat kokivat voivansa
toteuttaa itseaan ja eldd oman néakdoista elamaa seka toteuttaa haaveitaan talla
hetkella tartunnasta huolimatta. Mieluisten asioiden tekeminen, sek& asioista
haaveilun koettiin riittavaksi tavaksi toteuttaa itseaan. Hiv-diagnosoinnin alku-
vaiheessa koettiin, etta tartunta rajoitti elamaaé itsensa toteuttamiseen, parisuh-
teeseen ja seksuaalisuuteen liittyvissa asioissa. Rajoittavia tekij6ita olivat muun
muassa kumppanille kertominen sairaudesta, pelko hylatyksi tulemisesta,
stigma ja leimautuminen. Hiv rajoittaa viela nykypaivanakin joidenkin elamaa

seksuaalisuuteen liittyvisséa asioissa.

Toisen ihmisen kosketus ja seksi olisi kiinnostanut ja sita olisi tar-
vinnut, mutta hiv-tartunta vaikeutti ihmissuhteen I6ytamista.

Kyllda mun valilla tekis mieli tutustuu johonkin naiseen. Mutta sen
ma sanon, etta siina kohtaa taé hiv tulee aika paljon vastaan.

Haastatteluissa nousi esille ajatuksia siitd, miten hiv-tartunnan saaneisiin ja sek-

suaalivdhemmisto6ihin suhtaudutaan ikdantyneiden hoitopaikoissa.

Toivon, ettd kun joudun kayttaa palveluita, he tietavat, etta olen hiv-
positiivinen ja homoseksuaali. Ja se tarkoittaa ettd se on mun iden-
titeetti ja haluan identiteettini sailyvan.

Haastattelussa nousi esille pohdintaa siitd miten asiaan suhtautuisi, jos olisi sai-
rastunut hiviin jo nuorena. Helpottavina tekijoiné tartuntaan suhtautumisessa ja
sen hyvaksymisessé koettiin vanhempi ik&, yleinen tieto tartunnasta seka laake-

hoidon kehittyminen.

Sosiaalinen hyvaksynta nakyi tarpeena saada hivin erikoisasema pois - hivista
toivottiin puhuttavan yleisesti kevyemmin ja ettd ihmisilla olisi enemman ymmar-
rysta hivia kohtaan. Hiv on edelleen leimaava sairaus. Haastateltavat toivat
esille, ettd muut ihmiset eivéat aina tieda mita hiv nykypéaivana tarkoittaa ja ta-

man vuoksi avoimesti hivistd puhuminen tuntuu vaikealta.
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Pitaisi saada ymmarrysta sille, ettéa tama on vain tartunta, ja me ol-
laan tartunnan saaneita, eika sairaita.

Meita on paljon, jotka pelkaa leimautumista.

Sosiaalinen verkosto koettiin yleisesti tdrkedné osana elamanlaatua. Verkoston
laajuus ja laatu vaihtelivat. Padosin haastateltavat olivat kertoneet hiv-tartun-
nasta vahintaan yhdelle laheisista tai ystavista. Tassa tutkimuksessa tuli ilmi,
ettd omasta terveydentilasta puhumista ei koeta lahipiirissa aina valttamatto-
maksi. Kokemukset kertomisesta olivat paasaantoisesti positiivisia. Haastatte-
luissa ilmeni, etté hiv-diagnoosin vastaanottaminen ja kasittely oli helpompaa,
kun vierella oli tukea antava kumppani. Osan haastateltavien kumppaneilla oli
tietdmysta hivista sairautena. Vertaistuen koettiin lisdavan sosiaalista verkos-
toa. Lisaksi vertaistuki auttoi hiv-diagnoosin kasittelyssa ja loi toivoa hivin

kanssa elamiseen.

7.2 lkaantyvan hiv-tartunnan saaneen hoito

Tasséa tutkimuksessa hoidon tarpeita olivat laadukas hoitoty® seka turvallinen

laakehoito.

Hiv-tietouden todettiin olevan perustasolla terveydenhuollon paikoissa, mutta
tarpeena nousi syvempi tietdmys ja osaaminen hiv-tartunnan saaneen hoito-
tyosta sosiaali- ja terveysalalle. Esimerkiksi toivottiin parempaa ohjausta hivin
hoidossa. Tassa tutkimuksessa ilmeni myos, ettd haastateltavilta ei osattu
epailla eika kysya hiv-tartunnan mahdollisuutta, vaikka sairastuneiden oireet oli-
vat hiville tyypillisia ja jatkuneet pitkaan. Sen sijaan heita oli tutkittu laajasti eri-

laisin tutkimuksin.

Ma olisin tarvinnut ensimmaisena tietoa kaikista veriarvoista. Mulle
on sanottu ettda namé&han on ihan hyvid. Mikahan se mahtaa olla se
hyva?

Olin pitkaan sairas. Juoksin laakarissa ja tutkimuksissa, mutta vikaa
ei minulta [6ytynyt.
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Tassa tutkimuksessa nousi myds, etta ladkariin paasee helpommin, jos mainit-
see hiv-diagnoosin. Tartunnan saaneet kertovat diagnoosin hoitopaikassa use-
ammin kuin jattavat kertomatta. Kuitenkin diagnoosin kertomista ei koeta oleel-
liseksi, jos se ei koske hoidettavaa asiaa. Pelkona kertomiseen nousee hiv-tie-
touden puute ja hoitohenkildkunnan huomion kiinnittyminen vain hiviin, ei koko-
naisuuteen. Haastatteluissa ilmeni, etté terveydenhuollon palveluita kayttaes-

saan voi halutessaan laittaa omakannassa asetukset niin, etteivat ettei hiv-diag

noosi ndy muissa sairaanhoidon yksikdissa. Tama koettiin hyédyllisena, jotta it-
semaaraamisoikeus sailyy. Toiminnon haasteeksi tassa tutkimuksessa koettiin
merkinnan pysyvyys tiedoissa. Se voi tulevaisuudessa tuoda ongelmia, kuten
tarpeellisen tiedon puutetta, jos henkilé ei muista poistaa merkintaa palveluiden

piiriin siirtyessaan. Kaytannossa se estaa tiedonkulun.

Jos ei itse poista ruksia omakannasta, et ehké saa hivin hoitoa, kun
joudut palveluiden piiriin.

Haastatteluissa korostui, ettd erikoissairaanhoidossa on saatu aina laadukasta
hoitoa. Se on koettu turvalliseksi ja myonteiseksi. Haastateltavat ovat tyytyvai-

sid, kun saavat saanndllisesti kaksi kertaa vuodessa terveystarkastuksen.

Tassa tutkimuksessa nousi esille terveydenhuollossa kéaytettavat eri potilastieto-
jarjestelmat ja niiden aiheuttamat ongelmat, kuten se, ettei tieto siirry kahden eri

ohjelman valilla.

Eih&dn nama ohjelmat keskustele, esimerkiksi jos ma kayn terveys-
keskuslaakarilla, niin sehan ei tieda mita tuolla erikoissairaanhoi-
dossa mulla on. Painvastoin siella ne tietdad, mita terveyskeskuk-
sessa mulle on maaratty tai tehty. Se on hiukan sekavaa.

Tutkimuksessa ilmeni, ettei hoitohenkilokunta ole taysin perilla hiv-laékkeiden
sopivuudesta toisten ladkkeiden kanssa, miké johtaa laakehoidon seka amma-
tillisuuden kyseenalaistamiseen. Laakityksen erityishaasteeksi nousi, kuka ha-
kee hiv-laédkkeet, jos sairastuu, eikd paase niita itse noutamaan. Myos kotihoi-
don rooli osana palveluiden saatavuutta heratti huolta. Esimerkiksi toteutuuko

turvallinen laékehoito l&&kéarin ohjeiden mukaisesti, jottei paase kehittymaan
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resistenssi virus, eiké hiv pysy enaa kroonisena sairautena. Esille tuotiin myos,

kuka on vastuussa muistisairaan ladkityksen onnistumisen seurannasta.

Joutuu koko ajan olla kartalla, mita tapahtuu ja valilla kyseenalais-

taa.

Aikaisemmin me ei olla ikaannytty, nyt tama on ongelma.

7.3 Ikaantyvan hiv-tartunnan saaneen kohtaaminen

Tassa tutkimuksessa kohtaamisen tarpeiksi muodostuivat ammatillinen koh-
taaminen, ammatillinen kiinnostuneisuus seka toivon luominen ja vahvis-

taminen.

Haastateltavat kertoivat kokemusten terveydenhuollossa olleen paaosin hyvia.
Hyvat kohtaamiset kuvailtiin sellaisiksi, joissa ammattilaiset olivat asiallisia koh-
datessaan hiv-tartunnan saaneen, eika hiv-diagnoosiin liittynyt hoitohenkilokun-
nan kaytoksen tai asenteen muuttumista. Nain ollen haastateltavat eivat koke-
neet syrjintaéa tai ennakkoluuloja. Tutkimuksessa korostui tarve saada hivin eri-
koisasema pois. Hivid haluttiin pidettavan kroonisena sairautena, johon on toi-

miva laakitys.

Ensimmainen kerta, kun mua ei suoraan eristetty hivin takia, oli va-
pauttava tunne. Pa&sin parantumaan normaalien ihmisten pariin.

Haastateltavat toivat esille, etté hivista saa olla kiinnostunut ja siitd saa myos
kysya, jos viruksesta ei tieda. Hoitohenkilokunnan kiinnostuneisuus sairauden
tartunnasta ja vaikutuksesta koettiin positiivisena asiana. Kokemukset tervey-
denhuollossa ovat muuttuneet positivisempaan suuntaan vuosien varrella,
mutta tartunnan saaneet téormaavat myos edelleen ennakkoluuloihin ja pelkoi-
hin.
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Han sitten kysyi minulta, ettd saako han kysya, kun han ei hiv-poti-
lasta oikee ole tavannut. Hankin oli melkoisen epatietoinen naista
asioista.

Haastatteluissa selvisi, etta potilastietojen riskitiedot aiheuttavat tarpeettomia
kysymyksia, esimerkiksi laboratoriossa, tai toimenpiteitd, kuten eristykseen jou-
tumista. Lisaksi haastateltavat kokivat tietosuojan puutteellisuutta, joka ilmeni
henkilokohtaisten tietojen puhumisena julkisella paikalla seka hoitohenkilokun-

nan pukeutumisena liiallisiin suojavarusteisiin myds muiden potilaiden nahden.

Sanoin, etten suostu antaa naytetta hoitajalle, jolla on visiirit ja ihme
muovinen tybasu paalla. Hoitaja jankutti, ettd mulla on veritartunta-
vaara. Sanoin, entas sitten.

Saali on viimeinen tunne, mita kaipaan hoitohenkilokunnalta.

Haastatteluissa nousi esille toivon luomisen ja vahvistamisen tarkeys. Tiedon ja
tuen antaminen tartunnan saaneelle koettiin auttavan sairauden kasittelyssa.

Hoitohenkilékunnan taito ohjata vertaistuen piiriin koettiin positiivisena asiana.

Hoitaja puhui mulle niin vakuuttavasti ja niin valtavalla voimalla, etta
mulle tuli semmonen olo, ettd méa sain elaméan takaisin.

Ma tiesin mistd on kyse, mutta mun olisi pitanyt saada huomatta-
vasti enemman tukea.
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8 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

8.1 Luotettavuus

Tutkimusta tehdessa on valtettava tekemasta virheitéd, minka vuoksi tutkimuk-
sen luotettavuutta on arvioitava. Pohtiessa tutkimuksen objektiivisuutta, on arvi-
oitava tutkijan puolueettomuusnékdkulmaa. Tassa tutkimuksessa voidaan arvi-
oida ovatko tutkijat ymmartaneet ja kuulleet haastattelijoita omana itsen&an, vai
onko tutkijoiden sukupuoli, ik&, uskonto, kansalaisuus tai asema vaikuttanut sii-
hen mita haastatteluissa kuullaan ja havainnoidaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
158-160.) Tutkijoina pyrimme puolueettomuuteen, ja koimme haastateltavat
oman elamansa asiantuntijoina heidan tunteita tai kokemuksia vahattelematta.
Esimerkiksi kertomuksissa huomasimme meille omalta alalta tuttuja ilmioita,
joita haastattelijat olivat kokeneet ja tulkinneet omalla tavalla. Heidan nakemys
oli meille arvokas, emmeka antaneet oman tiedon ja kokemusten vaikuttaa tut-

kimukseen. Nain ollen raportoimme tulokset juuri haastateltavien nékdkulmasta.

Tutkimuksen toteuttivat kolme henkil6a. Jokainen tutkija nauhoitti ja litteroi omat
haastattelut. Luotettavuuden varmistamiseksi tutkijat lukivat ja analysoivat kaikki
haastattelut ensin itse ja poimivat tutkimuksen kannalta tarkeat asiat. Vasta ta-
man jalkeen tutkijat kavivat tuloksia yhdessa lapi ja muodostivat niisté lopulliset

tutkimustulokset.

Tutkimukseen valikoitui ryhma ihmisia, jotka olivat halukkaita kertomaan koke-
muksiaan. Né&in ollen tutkimustuloksia ei voi yleistaa kaikkia hiv-tartunnan saa-
neita koskeviksi. Lisdksi haastateltavat saatiin potilasjarjeston kautta, mika se-
kin vaikuttaa tutkimustuloksiin, silla tutkimukseen ei osallistunut heitd, jotka ovat
palveluiden ulkopuolella. Tutkimukseen osallistui kuusi miesté ja kaksi naista,

eli tutkimus ei sukupuolen kannalta ollut tasavertainen.
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8.2 Eettisyys

Ennen varsinaisen tutkimuksen toteuttamista, teimme runsaasti taustatyota.
Luimme kirjallisuutta, joka koski sairauden historiaa, sen aiheuttamia sosiaalisia
vaikutuksia sek& sen muuttumista tahan nykypaivaan. Lisaksi haimme moni-
puolisesti tietoa eri tietokannoista, joiden avulla tutkimme aikaisempia tutkimuk-
sia aiheesta seka yleisesti hiv-tartunnan saaneista. Tarkoituksena oli tietaa ai-
heesta mahdollisimman paljon ennen kuin toteutimme tutkimuksen. Teoriaosuu-

den kirjoittamisessa viittasimme tutkijoihin ja kirjoittajiin asianmukaisella tavalla.

Ennen tutkimuksen toteutusta pohdimme, miten lahestya ihmisia ndin herkan ai-
heen tiimoilta. Veimme saatekirjeitd Positiiviset ry:n tiloihin, joissa kerroimme
tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteista. Henkilot pystyivat ottamaan saatekir-
jeen itselleen ja miettima&n asiaa rauhassa etukateen. Kerroimme myds, etta
haastattelut nauhoitetaan ja opinnaytety6 julkaistaan loppuvuodesta. Lisaksi
toimme esille, ettd haastattelu perustuu vapaaehtoisuuteen ja se on mahdollista
keskeyttad milloin tahansa. Kavimme ryhméatapaamisissa, joissa keskustelimme
avoimesti ihmisten kanssa. Nain saimme luotua kontaktin ihmisiin ja rekrytoitua

vapaaehtoiset haastateltavat tutkimukseen.

Tutkimusaineiston keruussa on tarkeaa huomioida tutkittavien ihmisten oikeudet
ja heidan kohtelu. Tutkittavia ihmisia tulee kohdella rehellisesti ja kunnioitta-
vasti. Kunnioitukseen sisaltyy suostumuksen pyytaminen tutkimukseen osallis-
tumisesta. Tutkimukseen suostumuksessa tulee varmistaa, etta tutkittava on
saanut monipuolisesti tietoa tutkimuksesta. Liséksi tutkittaville tulee kertoa re-
hellisesti ja totuudenmukaisesti heidan oikeuksista ja velvollisuuksista. Tutkit-
tava voi aina kieltaytya ja keskeyttaa tutkimuksen. Tutkittavilla on oikeus ano-
nymiteettiin eli heidan henkilotiedot ei tule misséan vaiheessa esille. (Leino-Kilpi
& Valimaki 2012, 367.)

Keskustelimme Paositiiviset ry:n tydntekijan kanssa ja paatimme jattdd suunnitel-
lun suostumuslomakkeen pois. Sen sijaan pyysimme nauhalle suostumuksen
tutkimukseen osallistumisesta. Varmistimme anonymiteetin sailymisen koko

prosessin ajan kerdamalla aineistoa anonyymisti, eika tutkittavien henkiléllisyys
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ole tunnistettavissa. Anonymiteettiin jouduimme kiinnittamaan erityisen paljon
huomiota. Henkil6t voivat olla tuttuja toisilleen ja olla tietoisia muiden kokemuk-
sista, joita myos opinnaytetydmme mahdollisesti kasittelee. Taman vuoksi esi-
merkiksi siteerauksien kaytossa poistimme tunnistettavia piirteitd ja muokka-
simme siteerauksia mahdollisimman neutraaleiksi, mutta niin, ettei haastatelta-

van sanoman merkitys muutu.

Haastattelijoita oli kolme ja jokainen haastattelija toteutti seka litteroi haastatte-
lunsa itse. Muut haastattelijat eivat missaan vaiheessa kuunnelleet toistensa
nauhoitteita, jolloin ei mydskaan syntynyt mahdollisuutta tunnistaa haastatelta-
vaa aanen perusteella. Jos haastattelijat kavivat yksittain tapaamisissa, toiset
tutkijat eivat tienneet keita tutkija silloin haastatteli. Tutkimusaineistoa kasitelles-
samme puhuimme miespuolisista haastateltavista “M1, M2” ja naispuolisista
“N1, N2”. Nain varmistimme anonymiteetin sailymisen myos tutkimusryh-

mamme sisalla.

Pidimme huolen, ettei ulkopuoliset paase kasiksi mihinkaan tutkimusaineistoon.
Siirsimme haastattelut tiedostolle salasanan taakse, kun litteroimme ne. Analyy-

sivaiheessa analysoimme koko aineiston tarkasti siitd mitaan pois jattamatta.
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9 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

9.1 Johtopaatokset

Tutkimuskysymyksemme oli: Millaisia tarpeita ikaantyvilla hiv-tartunnan saa-
neilla on elamanlaatuun, hoitoon ja kohtaamiseen liittyvissa asioissa? Keskeisia
tarpeita elaméanlaatuun liittyen olivat kokonaisvaltaisen toimintakyvyn sailymi-
nen, itsensa toteuttaminen seka sosiaalinen hyvaksynta. Hoidon tarpeita olivat
laadukas hoitoty6d seka turvallinen ladkehoito. Kohtaamisen tarpeita olivat am-
matillinen kohtaaminen, ammatillinen kiinnostuneisuus seka toivon luominen ja

vahvistaminen.

Elaménlaatuun liittyviin tarpeisiin nousi keskeisesti esille oman toimintakyvyn
sailyminen, oman identiteetin sailyttaminen sekéa seksuaalisuuden ilmaisemi-
nen. Talla hetkella haastateltavat kokivat nykyisen terveydentilansa p&&osin hy-
vana. Kokonaisvaltaisen toimintakyvyn sailyminen n&htiin osana hyvaa ikaanty-
mista. Tassa tutkimuksessa tuli esille samoja ikdantymiseen liittyvia huolenai-
heita kuin Positiiviset ry:n tekemassa kyselyssa (2016) seka Terrence Higgins
Trustin tutkimuksessa (2017). Naita olivat esimerkiksi dementia ja kognitiivisen
toimintakyvyn aleneminen. Terrence Higgins Trustin (2017) tutkimuksessa pe-

rati 79 % ilmaisi huolensa kognitiivisten toimintojen ja muistin heikentymisesta.

Itsensa toteuttamisen tarpeita olivat identiteetin sailyminen ja itsensa toteuttami-
nen. Naissé tarpeissa nousivat esille nakymattomia ilmioita, kuten seksuaaliva-
hemmistot ja ikaantyvien seksuaalisuus. Seka tassa tutkimuksessa ettd Nobren
(2011) tutkimuksessa ilmeni seksuaalisuuden ilmaisemisen rajoittuminen hiv-
tartunnan myota. Sosiaalinen hyvaksynta nékyi tarpeena saada hivin erikois-
asema pois. Myos Nobren tutkimuksessa (2011) haastateltavat kokivat ela-
mansa normaalina ja hivista puhuttiin hoidettavana kroonisena sairautena. Jos
hiv-tartunnan saaneet eivat koe tarvetta erikoisasemalle, muidenkin ihmisten

olisi aika muuttaa omaa suhtautumistaan hiviin.



37

Hoidon tarpeita olivat laadukas hoitotyd seka turvallinen la&kehoito. Laadukkaa-
seen hoitotydhon kuului tarve saada syvempéaa tietdmysta ja osaamista hiv-tar-
tunnan saaneen hoitotydsté sosiaali- ja terveysalalle seka eri potilasjarjestel-
mien parempaa yhteisty6ta tiedonkulun varmistamiseksi. Opinnaytetyon tulok-
sissa ilmeni, ettei hoitohenkilékunta ole taysin perilla hiv-ladkkeiden sopivuu-
desta toisten ladkkeiden kanssa. Nousi myds kysymys, kuka huolehtii ikaanty-
neiden hiv-tartunnan saaneiden ladkityksesta, kun he eivat siihen itse pysty. Ta-
han kysymykseen opinnaytety6 haki vastausta, mutta se osoittautui haasteel-

liseksi. Tulevaisuudessa tama asia vaatii erityista huomiota.

Kohtaamisen tarpeita olivat ammatillinen kohtaaminen, ammatillinen kiinnostu-
neisuus seka toivon luominen ja vahvistaminen. Tassa tutkimuksessa haastatel-
tavat kokivat tulleensa paaosin hyvin kohdatuksi, mutta tormaavat myos edel-
leen ennakkoluuloihin ja pelkoihin. Nobren (2011) tutkimuksessa osa vastaajista
oli kokenut hiv-tartuntaan liittyvaa syrjintaa ja pelkoa, mika on nakynyt esimer-
kiksi tarpeettomana suojautumisena. Myos tassa opinnaytetydssa ilmeni koke-
muksia hoitohenkilékunnan liiallisesta suojautumisesta. Ammatillinen kiinnostu-
neisuus nahtiin tassa tutkimuksessa positiivisena asiana. Hivista toivotaan ky-
syttavan, jos siita ei tieda, tai haluaa lisda tietoa. Avoimuudella voidaan vahen-

téaa ennakkoluuloja ja pelkoja.

Toivon luominen ja vahvistaminen nakyi tartunnan saaneen tarpeena saada tie-
toa ja tukea, joka auttaa asian kasittelyssa. Jos ammattihenkilolla ei ole tietoa,
on tarpeen ohjata asiakas eteenpain, silla esimerkiksi sairaanhoitajan koulutuk-

seen kuuluu palvelujarjestelmén tunteminen tai tarvittavan tiedon etsiminen.

9.2 Pohdinta

Haastatteluiden alussa kysyimme ian, sukupuolen, tartuntatavan, hiv-diagnoo-
sin saamisen ajankohdan ja parisuhdetilanteen. Parisuhdetilanteen kysymisen
taustalla on Positiiviset ry:n kysely (Kettunen & Pasanen 2016) seka englantilai-
nen tutkimus (Catalan, Tuffrey, Ridge & Rosenfeld 2017), jossa parisuhteen ko-

ettiin olevan tarkea elaméanlaatuun vaikuttava tekija. Halusimme myds selvittéa
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onko parisuhteella vaikutusta hiv-tartunnan saaneen elamaan. Haastateltavien

vastaukset eivat aina antaneet suoraa vastausta parisuhdekysymykseen. Kysy-
mys olisi pitdnyt esittaa laajemmin ja kysya esimerkiksi suhdestatusta, joka olisi
kattanut myods monisuhteet. Parisuhteessa oleminen diagnoosin saamisen ajan-
kohtana nousi tutkimuksessa esille suojaavana tekijana. Kysyimme myos haas-
tatelluilta tartuntatapaa, silla ei voi olettaa, ettd kaikki tartunnat ovat saatu sek-

sin valityksella. Hiv-tartuntatavan kysyminen esitiedoissa ei tuonut tutkimukselle

lisdarvoa, mutta seksuaalisuuden moninaisuus tuli esille vastauksissa.

Tutkimuksessamme oli yksi haastateltava, joka oli saanut tartunnan 90-luvulla.
Jos tutkimuksen haastateltavien hiv-tartunnat olisi saatu myds aikaisemmin, tut-
kimus olisi mahdollisesti erilainen. Haastattelimme henkilditd, jotka oli saatu jar-
jeston kautta. Talla on varmasti merkitysta tutkimustulosten kannalta. Tutkimuk-
sestamme puuttuu ne hiv-tartunnan saaneet, jotka eivat ole halukkaita jaka-

maan kokemuksiaan tai eivat ole hakeutuneet vertaistuen piiriin.

Iso-Britannian tutkimuksissa nousi esille tartunnan saaneiden huoli taloudesta.

Kayttamissamme suomalaisissa tutkimuksissa seka tassa tutkimuksessa talou-
dellinen puoli ei noussut esille. Lahes kaikki tutkimuksen haastateltavat kiitteli-

vat Suomen erikoissairaanhoitoa. Hivin hoito Suomessa vaikuttaa olevan hy-

valla tasolla, silla sairaanhoito on edullista ja hiv-ladkkeet maksuttomia.

Eri arvioiden mukaan Suomessa elda useita satoja inmisia, jotka eivat tieda hiv-
tartunnastaan. Nain he voivat tietamattaan tartuttaa muita eteenpain. Hiv-tes-
tissa voi kayda esimerkiksi terveysasemilla, sukupuolitautien poliklinikoilla tai
yksityisilla [adkariasemilla. Tarjolla on myds matalan kynnyksen testauspaik-
koja, kuten Hivpoint ja Positiiviset ry. Hiv-statuksen selvittdminen on siis tehty
melko helpoksi. Kynnysta hakeutua hiv-testeihin olisi alennettava ja hoitoalan
ammattilaisten pitaisi herkemmin lahettaa potilaita hiv-testeihin sukupuolesta ja
iasta riippumatta, mikali hiv-tartuntaan on pienikin mahdollisuus. Tassa tutki-
muksessa tuli esille, ettei hiv-tartunnan mahdollisuutta osata aina epadilla. Luke-
mastamme aineistosta nousee esille, ettd hiv-tartuntoja todetaan yhd enemman

ikaantyvilla ihmisilla. Myos tassa tutkimuksessa kaksi tartuntaa oli saatu alle 40-
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vuotiaana ja muut tartunnat keski-ian paikkeilla tai sen jalkeen. Tama ilmi6 pitaa

huomioida myds terveydenhoitoalalla.

Varsinaisia hiv-seuloja ei ole, lukuun ottamatta naisten seulomista raskauden
aikana. Leipalan, Ahon, Haulan, Salon, Hiltunen-Backin, Mékel&n ja Surcelin
(2014) mukaan raskausseulasta I6ydetaan lahes kaikki hiv- ja muut tarttuvat in-
fektiot. Pohdimme olisiko miehillekin paikallaan jarjestaa yleinen seula, koska

naisten seuloista on saatu niin hyvia tuloksia infektiotautien ehkaisyssa.

Hiv on viela tana paivana arka aihe. Siksi siita pitda keskustella yleisesti enem-
man ja poistaa hiviin littyvaa stigmaa, syrjintaé ja pelkoa. Opinnaytetyota teh-
dessdmme pohdimme voiko pelko hiv-tartunnan saanutta kohtaan johtua ihmis-
ten tietAméattomyydesta. Tutkimuksessamme nousi esille hoitohenkilokunnan lii-
allinen suojautuminen seka verivarotoimi-varoituksen aiheuttamat toimenpiteet.
Hoitohenkilékunnan olisi tarpeen péaivittaa tietojaan ajan tasalle ja hoitotilan-
teessa tarvittaessa perustella ja kertoa mita tekee. Esimerkiksi hanskojen laitto
on hoitoalalla yleinen varotoimenpide, mutta hiv-tartunnan saaneelle se voi syn-
nyttdd stigman kokemista. Opetusta terveysalalla olisi lisattava, jotta jokainen
hoitaja pystyy kohtaamaan hiv-tartunnan saaneet ammatillisesti. Oleellista olisi
esimerkiksi opettaa, ettei hiv tartu oikein hoidettuna. Erityisen tarkeaa on koulut-

taa ihmisia, jotka tyoskentelevat ikdantyneiden parissa.

9.3 Ammatillinen kasvu

Sairaanhoitajan ammatilliseen osaamiseen kuuluu asiakaslahtdisyys, hoitotyon
eettisyys ja ammatillisuus, johtaminen ja yrittajyys, kliininen hoitotyd, nayttoon
perustuva toiminta ja paatéksen teko, ohjaus- ja opetusosaaminen, terveyden ja
toimintakyvyn edistdminen, sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaymparistt seka
sosiaali- ja terveyspalvelujen laatu ja turvallisuus. (Diakonia-ammattikorkea-

koulu i.a.)
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Kun aloitimme opinnéaytetyon 1,5 vuotta sitten, meilla ei ollut syvempéaa tietoa
hivista tana paivana. Lahdimme tutkimaan aihetta ilman ennakkokasityksia. Jo-
kainen meista syventyi hivin historiaan ja nykypaivaan kirjallisuuden ja tutkimus-

ten avulla. Naiden kautta ymmarsimme millaisesta ilmidsta on kyse.

Opinnaytetyon tekeminen on ollut mielenkiintoinen ja opettavainen prosessi.
Olemme oppineet laadullisen tutkimuksen tekemistéa, hakemaan tietoa eri tieto-
kannoista ja kayttdmaan eri lahdeaineistoa. Tiimitydn merkitys korostui tekemi-
sen aikana. Opinnaytetyon tekeminen ryhmassa on vahvistanut yhteistyotaito-
jamme. Saimme soviteltua aikataulut hyvin yhteen ja tyonjako jakautui luonnolli-
sesti. Vaihdoimme ajatuksia ja kdvimme yhdessa prosessia lapi seka poh-
dimme eettista nakdkulmaa monipuolisesti. Tasta on ollut meille paljon hyotya
ja tulevina sairaanhoitajina on tarkead huomioida eettinen omatunto. Koemme
mya0s, ettd opinnaytetyd on kasvattanut ammatillisuuttamme ja meilla on val-
miuksia kohdata hiv-tartunnan saaneita. Olemme jo nyt huomanneet taman
tyon vaikutukset ammatilliseen kasvuumme hoitotyéssa. Olemme myds paas-
seet jakamaan tietoamme koulun seminaareissa, harjoittelupaikoilla seka tyoyh-
teisOissa. Juuri aiheesta keskustelun koemme tarkeaksi.

Arvostamme suuresti yhteistydta Hivpointin ja Positiiviset ry:n kanssa ja ennen
kaikkea vapaaehtoisia haastateltavia sek& muita opinnaytetydssa auttaneita ih-
misia. Yhteistybkumppanimme jakoivat avoimesti ndkemyksiaan, tietoaan ja pa-
nostivat tyon toteutukseen ja onnistumiseen. Kdymme opinnaytetydprosessin

lopuksi esitteleméssa opinnaytetyon yhteistybkumppaneillemme.
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LIITE 1. HAASTATTELUKYSYMYKSET

Kertoisitko miten diagnoosi kerrottiin sinulle?

Koetko kertomistavan vaikuttaneen sairauden hyvaksymiseen?

Millaiseksi koet terveydentilasi talla hetkella?

Onko sinulla ikaantymiseen liittyvia pelkoja ja huolia?

Miten olet tullut kohdatuksi terveydenhuollossa ja ovatko kokemukset muuttu-

neet vuosien varrella?

Miten kuvalilisit sosiaalisen verkoston merkitysta elaméssasi hiv-positiivisena?

Miten olet voinut toteuttaa seké kehittaa omaa elamaasi, haaveitasi ja tavoittei-

tasi?

Mita odotat tulevaisuudelta?
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LIITE 2. SAATEKIRJIE

HYVA HIV-
ASIANTUNTIJA!

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa Diakonia- ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinnaytety6ta yli 50-vuotiaiden hiv-positiivisten tarpeista nyt ja
tulevaisuudessa. Tarvitsemme juuri sinun &antasi, joten tule rohkeasti
kertomaan kokemuksistasi ja eldméastédsi hiv-positiivisena. Opinnéytetyd

toteutetaan yhteistyossd Hivpointin ja Positiiviset ry:n kanssa ja julkaistaan
loppuvuodesta. Toteutamme haastattelut kesalla 2018.

Jokaisen vastaajan vastaukset ja kokemukset ovat tutkimuksen kannalta
tarkeita. Vastaaminen tapahtuu nimettomésti eikd henkildllisyytesi kay ilmi
opinndytetydssd. Vastaukset kasitelldan luottamuksellisesti. lImoittaudu
mukaan nyt ja ole mukana vaikuttamassa yhdessa meidan kanssamme!

Jos sinulla on kysyttavaa opinnaytetyostamme, vastaamme kysymyksiin
EE RN

Yhteistyosta etukateen kiittaen!

Tanja Heino Heidi Mitsutomi Inga Ortner

Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija Sairaanhoitajaopiskelija




