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Luettelo lyhenteista

Hiv — Lyhenne englanninkielisistd sanoista Human Immunodeficiency Virus eli ihmisen
immuunipuutosvirus.

Aids — Lyhenne englanninkielisista sanoista Acquired Immune Deficiency Syndrome eli hankittu
immuunipuutosoireyhtyma. Hankittu tarkoittaa tassa yhteydessa vastakohtaa synnynnaiselle tai
tapaturmaiselle.

Msm — Miehet, joilla on seksid miesten kanssa

PLHIV - Lyhenne englanninkielisista sanoista People Living with HIV eli hiv-positiivinen ihminen.
GNP+ — Global Network of People living with HIV

ICW — International Community of Women Living with HIV

IPPF — International Planned Parenthood Federation

UNAIDS - Joint United Nations Programme on HIV and AIDS eli Yhdistyneiden kansakuntien (YK)
yhteinen hiv/aids -ohjelma.



Tiivistelma

Projektin tarkoitus

Hiviin liittyva stigma vaikuttaa monin tavoin hiv-positiivisten ihmisten ja heidan laheistensa elamaan seka
hivin ennaltaehkaisyyn. Hiv-positiivisten kokema stigma aiheuttaa henkista taakkaa, mika vaikuttaa myos
hyvinvointiin ja elamanlaatuun. Usein oma hiv-tartunta halutaan salata ja tartunnan paljastumisen riski voi
aiheuttaa pelkoa. Stigma on yksi tarkeimmista syista, miksi hiv-positiivisilla ihmisilla voi olla negatiivisia
tunteita itsestdan suhteessa hiv-diagnoosiinsa (sisdistetty stigma). Lisaksi hiviin liittyva stigma ja syrjinta on
tunnistettu yhdeksi suurimmista uusien hiv-tartuntojen ehkaisyn haasteista. Kaikki toimet, joilla halutaan
lisata motivaatiota hiv-tartuntojen ehkaisyyn, edellyttavat tasapainoa stigman vahentamisen ja hivin

normalisoinnin valilla.

Vaikuttavia keinoja stigman torjumiseksi on kuitenkin mahdotonta kehittaa, ellei tiedeta, miten stigma
ihmisten jokapaivaisessa elamassa ilmenee. People Living with HIV Stigma Index on neljan kansainvalisen
toimijan (GNP+, ICW, IPPF ja UNAIDS) kansainvéalinen projekti, joka on nyt toteutettu Suomessa ensimmaista
kertaa. Stigma Indexin ovat kehittaneet hiv-positiiviset, ja sen toteuttajana toimivat myos itse hiv-
positiiviset. Stigma Index mahdollistaa Suomen hiv-positiivisten ihmisten kokeman stigman ja syrjinnan
mittaamisen ja kuvaamisen eri elamantilanteissa. Projektin tavoitteena oli ennen kaikkea puolustaa ja
edistaa hiv-positiivisten ihmisten perus- ja ihmisoikeuksia ja sekad ihmisarvoisen elaman toteutumista
keraten tietoa vaikuttamistyon tueksi. Lisaksi tavoitteena oli tuoda esiin sellaisia yhteiskunnan normeja ja
rakenteita, jotka vaikuttavat hiv-positiivisten elamanlaatuun Suomessa. Projektin toteuttamisesta Suomessa

vastasi Positiiviset ry, joka on ainoa hiv-positiivisten potilasjarjesté Suomessa.

Metodit

Haastattelut toteutettiin strukturoituna kayttden standardoitua PLHIV Stigma Index 2.0 -kyselylomaketta.
Stigma Indexissa kaytettiin ns. osallistavaa tutkimusotetta, eli hiv-positiivisia haastattelivat toiset hiv-
positiiviset. Samalla haastattelutilanne toimi usein myos vertaistuellisena kohtaamisena ja voimavarana
haastatteluihin osallistuneille. Vapaaehtoisia haastattelijoita oli 9, ja he saivat koulutuksen haastattelujen
tekemiseen. Haastateltavia rekrytoitiin Positiiviset ry:n toimesta, ja haastattelijat rekrytoivat osallistujia
my0s itse. Haastateltavia ei valikoitu, vaan kuka tahansa halukas sai osallistua haastatteluun, mikali taytti

tutkimuksen kriteerit (oli hiv-positiivinen, asui Suomessa ja saanut diagnoosin yli vuosi sitten).

Tutkimuksessa aineistona kadytetyt haastattelut on tehty lokakuun 2021 ja lokakuun 2022 valisena aikana.

Haastatteluja tehtiin yhteensa 53. Haastattelut toteutettiin padasiassa ldhihaastatteluina, mutta osa (6 kpl)



haastatteluista toteutettiin myos etdjarjestelyin videovalitteisesti. Koronaviruspandemia aiheutti merkittavia
haasteita tiedonkeruulle vaikeuttaen haastateltavien rekrytointia seka pidentden Stigma Indexin
toteuttamisaikaa. Naiden strukturoitujen haastatteluiden lisdksi vastaajien joukosta tehtiin 12
puolistrukturoitua syvahaastattelua, joissa kaytettiin avoimia kysymyksia. Syvahaastatteluiden osallistujat

rekrytoitiin aiempien vastaajien joukosta perustuen halukkuuteen osallistua syvdahaastatteluun.

Tulokset

Vastaajia oli yhteensa 53, joista 55 % oli miehid, 40 % naisia ja 6 % vastasi sukupuolensa olevan muu kuin
nainen tai mies. Useimmat (62 %) haastateltavista olivat keski-ikaisia (40-59-vuotiaita). Mediaani-ika oli 50
vuotta. Ldhes puolet (47 %) vastaajista oli korkeasti koulutettuja ja ammatillinen koulutus oli 30 %:lla
vastaajista. Suurin osa (71 %) vastaajista oli mukana tydelamadssa. Valtaosa (76 %) vastaajista oli tiennyt hiv-
tartunnastaan yli 10 vuotta, mediaani oli 14 vuotta. Yli puolet (58 %) vastaajista oli haastatteluhetkelld

parisuhteessa tai seksisuhteessa. Kolmasosalla (30 %) perheeseen kuului huollettava lapsi tai lapsia.

Hivista kertominen. Suurin osa vastaajista oli kertonut hiv-statuksestaan Iaheisille ihmisille, kuten puolisolle
tai kumppanille (84 %) tai ystaville (83 %). Osalla vastaajista oli kokemuksia siita, ettd heidan hiv-statuksensa
oli paljastettu ilman heidan suostumustaan esimerkiksi tyokavereille (36 %). Yleisesti ottaen hiv-statuksen
kertominen laheisille ihmisille oli ollut mydnteinen kokemus puolelle (50 %) vastaajista, ja valtaosa (70 %)
koki saaneensa tukea ldheisilta kerrottuaan naille hiv-statuksestaan. Hiv-statuksesta kertominen oli

helpottunut ajan my6ta 43 %:lla vastaajista.

Kokemus stigmasta ja syrjinnasta. Stigma Indexissa kokemuksia raportoitiin joko kuluneen 12 kuukauden
aikana tai sita edeltavasti. Tulokset osoittavat, etta kokemukset stigmasta ja syrjinnasta ovat melko yleisia yli
12 kuukautta sitten. Yleisimmin koettu stigman ja syrjinndan muoto tahan kyselytutkimukseen
osallistuneiden ihmisten keskuudessa oli sanallinen ahdistelu. Sanallista ahdistelua oli kokenut 31 %
vastaajista. Lahes neljannes (24 %) vastaajista oli kokenut ihmisten juoruavan tai sanovan syrjivia

kommentteja vastaajasta tdman hiv-positiivisuuden vuoksi.

Sisdistetty stigma. Sisdistetty stigma oli stigman muodoista yleisimmin koettu viimeisen 12 kuukauden
aikana. Vastaajien keskuudessa sisadistetty stigma vaikutti erityisesti omaan kayttaytymiseen ja omiin
valintoihin. Suurin osa vastaajista (74 %) koki vaikeana kertoa muille ihmisille hiv-statuksestaan. Viimeisen
12 kuukauden aikana hivin takia 18 % vastaajista oli tehnyt valinnan olla harrastamatta seksia, 11 % oli

tehnyt valinnan olla hakeutumatta terveydenhuoltoon, 10 % oli paattanyt olla osallistumatta sosiaalisiin



menoihin, 8 % oli tehnyt valinnan olla hakematta tydpaikkaa ja samoin 8 % oli tehnyt valinnan etaannyttaa

itsensa perheesta ja/tai ystavista.

Vuorovaikutus terveydenhuollon kanssa. Yli puolet (60 %) vastaajista kertoi ilmoittavansa hiv-statuksensa
aina hakeutuessaan muuhun kuin hiviin liittyvaan terveydenhuoltoon. Lahes yhta useat (57 %) vastaajat
luottivat, etta hiviin liittyvat terveystiedot pidetaan terveydenhuollon henkilokunnan toimesta salassa.
Vastaajista 17 % oli kuitenkin varma, etta ndin ei ole. Hiviin liittyvaa stigmaa ja syrjintaa oli koettu enemman
muussa kuin hiviin liittyvassa terveydenhuollossa kuin hiviin liittyvassa terveydenhuollossa. Kokemuksia
esimerkiksi siita, ettd potilaaseen on pyritty olemaan koskematta tai heita varten on tehty

erityistoimenpiteitd (kuten hoitohenkilékunnan liiallinen suojautuminen) oli 16 %:lla haastateltavista.

Johtopaatdkset & suositukset

Vaikka stigman ja syrjinnan kokemukset sijoittuivat useiden vastaajien kohdalla kauemmas kuin viimeisen 12
kuukauden ajanjaksolle, voidaan todeta, etta hiv-positiiviset kohtaavat Suomessa edelleen stigmaa ja
syrjintda. Vastuu stigman jatkumosta perustuu ihmisten keskuudessa oleviin ennakkoluuloihin ja pelkoon

seka yhteiskunnan stigmaa yllapitaviin rakenteisiin. Stigmaa kaytetdaan nain ollen osana vallankayttoa.

Vaikka ihmisarvoinen sosiaali- ja perusterveydenhuolto kuuluvat kaikille, on hiviin liittyva stigma edelleen
yleista. Terveydenhuoltoon hakeutuminen voi aiheuttaa huolta ja stressia hiv-positiivisille, joilla on
kokemuksia epaasiallisesta kohtelusta aiemmin. On itsestdan selvaa, etta hiv-positiiviset tarvitsevat
elamansa aikana hoitoa muistakin kuin hiviin liittyvista syista. On kestamatonta, etta stigma saa hiv-
positiiviset valttelemaan terveydenhuoltoon hakeutumista tai statuksen paljastumisen pelko estda heita

luottamasta terveydenhuollon henkilokuntaan.

Hiv-laakitys pitaa hiv-positiivisen terveytta ylla, eika [adkitty hiv tartu. Vaikka hiv-positiiviset voivat tana
pdivana elad omannakadistaan elamaa, on vertaistuki ja yhteisten kokemusten jakaminen edelleen tarkeaa.
Stigma Indexin kaltaisten tutkimusprojektien tulosten julkaisu parhaimmillaan tukee hiv-positiivisten
ihmisten hyvinvointia, kannustaa heita osallistumaan vertaistoimintaan seka tiedon lisdantymisen kautta

edesauttaa uusien hiv-tartuntojen ennaltaehkaisya.

Saatujen tulosten perusteella on laadittu suosituksia, joilla tilannetta voidaan parantaa.

e Suomessa tulee luoda hoitolinjauksia ja tyotapakulttuuria, jossa hiv-positiiviset ja erityisesti
marginaaliryhmiin kuuluvat ihmiset kohdataan tasa-arvoisesti ja arvokkaasti.



Hoitolinjausten ja tyotapakulttuurin avulla voidaan vahentaa terveydenhuollossa esiintyvaa hiviin
liittyvan stigmaa, syrjintaa ja yksityisyyden loukkauksia.

Hiv-positiivisten yksityisyydensuojaa on parannettava yhteiskunnan ja yhteiséjen toimintojen
kaikilla tasoilla.

On varmistettava, ettd jokainen on tietoinen siita, missa terveystiedoissa oma hiv-status nakyy. On
olennaista tietaa, kenella on mahdollisuus paasta kasiksi terveystietoihin. Tydtapakulttuuria
kehitettdessa on esimerkiksi pohdittava, missa tilanteissa hivista puhutaan daneen vaikkapa
sairaalan kaytavilla.

Hivista, sen tarttumistavoista ja elamasta hiv-positiivisena on jaettava oikeaa ja ajantasaista
tietoa yhteiskunnan eri tasoilla.

Koulutusta ja tietoa tulee tarjota niin kouluissa, eri yhteisoissa, terveydenhuollossa kuin
tyopaikoillakin. Oikean tiedon avulla voidaan vahentaa pelkoja, ennakkoluuloja ja vaarinkasityksia.

Kehotetaan ihmisia kyseenalaistamaan hiviin liittyvat stereotypiat ja ennakkoluulot.

Hiviin liittyvan stigman nujertaminen ei voi olla vain hiv-positiivisten itsensa vastuulla, vaan siihen
tarvitaan koko yhteiskunnan kattavia toimia ja liittolaisuutta.

Oikeiden termien ja sanaston kaytto.

On olennaista kayttaa kielta, joka ei lisda ja vahvista stigmaa. My6s median vastuulla on uutisoida ja
tiedottaa hivistad ajantasaisesti. Hivin esiin tuominen mediassa vain negatiivisten asioiden ohessa tai
joihinkin ihmisryhmiin liittyen lisda stigmaa ja yllapitaa ennakkoluuloja.

Turvallisia tiloja ja vertaistukiryhmia hiv-positiivisille ihmisille tulee luoda ja yllapitaa.

Vertaistuki on ensiarvoisen tarkeda, jotta hiv-positiiviset voivat jakaa kokemuksiaan, saada tukea ja
rakentaa yhteisoa. Tallaiset yhteisot auttavat vahentamaan stigmaa ja tarjoavat resursseja hiv-
positiivisille.

Sosiaalisen oikeudenmukaisuuden toteutumista on edistettava.

Sosiaalisen oikeudenmukaisuuden edistaminen ja ihmisoikeuksien suojeleminen ovat keskeisia
tekijoita hiv-stigman vahentamisessa. Jokaisen ihmisarvo tulee tunnustaa ja toimia sen
edistamiseksi.

Eriarvoisuutta ja syrjintaa on vahennettdva yhteiskunnan kaikilla tasoilla.

Hiv-stigma voi johtaa syrjintaan, kdyhyyteen, sukupuolten valiseen epatasa-arvoon ja muihin
sosiaalisiin epaoikeudenmukaisuuksiin. Hiv-positiiviset ja erityisessa hiv-riskissa olevat ihmiset
kuuluvat usein myds muihin stigmatisoituihin ryhmiin. Moniperusteiseen syrjintdaan ja stigmaan
tulee puuttua.



JOHDANTO

1.1 Mika on Stigma Index?

Miten hiv-positiiviset voivat? Millaista on elaa hiv-positiivisena Suomessa? Millaista stigmaa tai syrjintaa
ihmiset kokevat hivin takia? Muun muassa naihin kysymyksiin haettiin vastauksia Positiiviset ry:n
toteuttaman ja kansainvalisten jarjestdjen kehittdman The People Living with HIV (PLHIV) Stigma Index —

kyselytutkimuksen avulla.

The People Living with HIV Stigma Index on standardoitu tutkimusmenetelmd, jonka tavoitteena on tuottaa
tietoa stigmasta ja syrjinnasta, jota liittyy hiv-positiivisen ihmisen elamaan. The People Living with HIV
Stigma Index -kyselytutkimuksen tarkoituksena on laajentaa ymmarrysta siita, millaista stigmaa ja syrjintaa
hiv-positiiviset kokevat eri maissa. Eri maiden kyselyihin perustuva tutkimustieto edesauttaa myds hiv-tyota
tekevia organisaatioita ja jarjest6ja toiminnoissaan. Stigma Index -tutkimustulokset ovat avuksi pyrittaessa
luomaan sellaisia konkreettisia toimia ja toimintasuosituksia, jotka vahentaisivat hiv-positiivisiin henkil6ihin
kohdistuvaa ja heidan kokemaansa stigmaa ja syrjintaa. Tavoitteena on hiv-positiivisten henkiléiden

ihmisoikeuksien ja perusoikeuksien toteutuminen.

Stigma Index kehitettiin tarjoamaan kaivattua tietoa ja todisteita, joita voitaisiin kdyttaa hiv-positiivisten
ihmisten oikeuksien puolustamiseen. Stigma Indexin ovat kehittdaneet hiv-positiiviset, ja sen toteuttajana
toimivat myos itse hiv-positiiviset. Organisaatioina Stigma Indexin takana ovat Global Network of People
Living with HIV (GNP+), The International Community of Women Living with HIV/AIDS (ICW), UNAIDS, the
Joint United Nations Programme on HIV/AIDS seké International Planned Parenthood Federation (IPPF).

Naista IPPF on osallistunut ainoastaan ensimmaisen version tekemiseen.

Stigma Index toteutettiin ensimmaisen kerran vuonna 2008. Se on toteutettu yli sadassa eri maassa, ja jo
vuonna 2008 haastatteluihin osallistui yli 100 000 hiv-positiivista henkiloda. Kymmenen vuotta myéhemmin,
vuonna 2018, Stigma Indexista julkaistiin uusi versio, joka otti my6s huomioon muutokset hiv-epidemian
kehityksessa ja globaalissa tilanteessa. Uusittu versio kantaa nimea PLHIV Stigma Index 2.0. Lisaksi vuonna
2020 otettiin kayttéon uusi standardoitu menetelma, jonka kayttaminen eri konteksteissa parantaa
tulosten vertailukelpoisuutta ja mahdollistaa my6s pitkdn aikavalin vertailun. (GNP+ 2023.) Suomessa
kaytettiin PLHIV Stigma Index 2.0 haastattelulomaketta, mutta toteutustapa ei vastaa 2020 kayttoon

otettua standardoitua menetelmaa.



1.2 Projektin toteuttaja Positiiviset ry

Suomen Stigma Indexin on toteuttanut Positiiviset ry, HivFinland rf. Positiiviset on vuodesta 1989 lahtien
toiminut hiv-tartunnan saaneiden ja heidan laheistensa vertaistuki- ja edunvalvontajarjestd. Positiiviset on
ainoa hiv-positiivisten potilasjarjestd Suomessa. Yhdistys palvelee kaikkia hiv-positiivisia ja heidan
ldheisidan. Hallituksen enemmistén muodostavat aina hiv-positiiviset, joten palvelut on suunniteltu hiv-
positiivisilta hiv-positiivisille. Projektin toteutuksessa on ollut mukana seka Positiivisten henkildkuntaa ja
vapaaehtoisia etta Stigma Indexin tekemiseen palkatut kaksi henkil6d muutaman kuukauden tyépanoksella.
Toinen heistad koordinoi haastatteluiden tekemista ja toinen toimi tutkijana toteuttaen syvdhaastattelut ja

osallistuen raportin kirjoittamiseen.

1.3 Suomen yhteiskunnallinen ja epidemiologinen tilanne

Suomessa on todettu vuoden 2022 loppuun mennessa 4 730 hiv-tartuntaa. Hiv-tartunnastaan tietoisia ja
hoidon piiriin hakeutuneita ihmisia on noin 4 000. Suomessa tilastoidaan vuosittain noin 150-170 hiv-
tartuntaa. Vuonna 2022 tartuntoja todettiin poikkeuksellisen suuri maara, 274 uutta hiv-tartuntaa, jota
selittdd ulkomaalaisilla todettujen tapausten maaran (228) ja osuuden (83 %) kasvu. Ulkomaalaisilla
todettujen tapausten taustalla on pitkalti Ukrainan sotaa paenneiden suuri maara. Suurin osa hiv-
positiivisista on tiennyt tartunnastaan jo ennen Suomeen tuloa. Suomalaisilla todetut tartunnat pysyivat
matalalla tasolla (46). Suomessa hivin p&aasiallinen tartutapa on heteroseksi. Vuonna 2022 heteroseksin
kautta tartunnoista oli tapahtunut 26 %, 17 % oli miesten valisessa seksissd, 10 % huumeiden pistoskayton
kautta, 1 %:ssa hiv oli tarttunut didista lapseen ja 45 %:ssa tapauksia tartuntatapa ei ollut tiedossa. (THL

2023.)

Hiv-hoidon toteutumista Suomessa seurataan muun muassa hiv-rekisterin avulla. Hiv-rekisteri sisaltaa
tietoa potilaiden saaman hoidon laadusta, tuloksista ja vaikutuksista. Hiv-rekisteri on myos tarkea
epidemian seurannan kannalta, koska hoidon kattavuus ja onnistuminen vaikuttavat tartuntojen
levidamiseen. Vuonna 2022 arviolta 94 % hiv-tartunnan saaneista tiesi hiv-tartunnastaan. Heista 92 % sai hiv-
ladkehoitoa. Ladkehoitoa saavista 94 %:lla oli hyva hoitotulos. Kansainvalisesti asetetut tavoitteet ovat 95—
95-95 eli 95 % hiv-positiivisista on tietoisia tartunnastaan, tietoisista 95 % saa hiv-ladkitysta ja 95 % saa
laakityksella hyvan hoitovasteen eli myos virukset ovat mittauskynnyksen alapuolella. WHO, UNAIDS ja

ECDC seuraavat aktiivisesti tavoitteiden toteutumista.

Monissa Euroopan maissa on erityisia perustuslaillisia sdadoksia, jotka takaavat hiv-positiivisten

syrjimattéomyyden. Suomessa ei ole hiv-spesifia lainsddadantoa, eika hiv-positiivisuudesta ole erikseen



mainintaa yhdenvertaisuuslaissa. Yhdenvertaisuuslain 8 §:ssa kielletdaan syrjinta ian, alkuperan,
kansalaisuuden, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, poliittisen toiminnan,
ammattiyhdistystoiminnan, perhesuhteiden, terveydentilan, vammaisuuden, seksuaalisen suuntautumisen
tai muun henkil66n liittyvan syyn perusteella (Yhdenvertaisuuslaki 2014/1325). Suomessa hiv-positiivisen

henkilon kohdalla edella luetelluista syrjintaperusteista kyseeseen tulee vammaisuus.

Yksi merkittava stigmaa lisaava tekija korjaantui ainakin osittain syksylla 2021. Hiv-tartunnalle altistamisen
rikosoikeudellinen kdytanto oli Suomessa pitkdan epaselva, kunnes korkein oikeus (KKO) antoi siihen
liittyen merkittavan ennakkopaatoksen vuonna 2021 (KKO 2021:64). Ennakkopaatdksessdan KKO otti
huomioon sen, etta ladkitty hiv ei tartu. KKO:n mukaan henkilo ei syyllistynyt rikokseen, vaikka han oli
suojaamattomassa yhdynnassa kertomatta kumppanilleen sairaudestaan. Rikosta ei ollut tapahtunut, koska

laakityksen ansiosta hivin tarttuminen kumppaniin on epatodennakoista.

1.4 Stigma ja syrjinta

Hiv-epidemia on alkanut 1980-luvun alussa. Hivista, aidsista, hiv-positiivisista ja aidsiin sairastuneista on
epidemian alusta lahtien liikkunut ja levinnyt paljon negatiivisia ja totuudenvastaisia uskomuksia. Kenen
tahansa, mukaan lukien hiv-positiivisten itsensa, voi olla vaikeaa valttaa joutumasta alttiiksi kaikille naille
uskomuksille ja estaa niita vaikuttamasta itseen. Hiviin liittyvaa stigmaa voidaan kuvata prosessina, jossa
hiv-positiiviset ihmiset arvotetaan vahempiarvoisiksi muihin verrattuna. Stigma vahvistaa sosiaalista,
erityisesti sukupuoleen, seksuaalisuuteen ja etnisyyteen pohjautuvaa eriarvoisuutta. Hiviin liittyva stigma

tuottaa ja toistaa valta-asetelmia ja kontrollia.

Hivin kannalta keskeisia vaestéryhmia ovat ihmiset, jotka ovat erityisen alttiita hiv-tartunnalle ja joihin hiv
vaikuttaa suhteettoman paljon. Ympari maailmaa he jaavat usein palvelujen ulkopuolelle, eika esimerkiksi
hiv-hoitoon paasya pystyta aina varmistamaan. Keskeisia vaestéryhmia ovat homomiehet ja miehet, joilla

on seksida miesten kanssa, transsukupuoliset henkilot, seksityontekijat, pistamalla huumeita kayttavat seka
vankiloissa ja muissa suljetuissa laitoksissa olevat ihmiset. Keskeisista vaestéryhmista puhuttaessa

kdytetaan joissain tapauksissa myds termeja marginaaliryhmat ja avainryhmat.

Intersektionaalisella tasolla tarkasteltaessa puhutaan stigmasta ja syrjinnasta, jota hiv-positiiviset ihmiset
kokevat myo6s heidan elamantapojensa tai identiteettinsa, esimerkiksi sukupuolensa vuoksi.
Intersektionaalinen nakdkulma kuvaa ja tuo esiin eri vahemmistéryhmien kohtaaman stigman ja syrjinnan

ristedvia kerroksia. Maailmanlaajuisesti moni hiv-positiivinen kokee moniperusteista stigmaa ja syrjintaa,
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jolloin mahdollisia syrjintatilanteita kohtaa huomattavasti enemman ja syrjintakokemuksia kertyy

useammin.

Ennakkoluulot ja stigma voi saada ihmiset toimimaan jollain tietylla tavalla, tai jattaa tekematta jotakin.
Sisaistetylla stigmalla, itsestigmalla tai itseen kohdistuvalla stigmalla tarkoitetaan sita, etta hiv-positiivinen
henkil6 ajatusten ja tunteiden tasolla omaksuu hiviin liittyvat negatiiviset viestit ja stereotypiat ja soveltaa
niita itseensa. Naiden ajatusten sisdistaminen voi johtaa hdapean tunteeseen, paljastumisen pelkoon,
eristdytymiseen ja epatoivoon. Nama tunteet voivat esimerkiksi estdaa ihmisia hakeutumasta hiv-testiin ja
hoidon piiriin. Sisdistetty stigma voi nakya myos siten, etta hiv-positiivinen valttaa sosiaalisia tai intiimeja
kontakteja tai ei hakeudu palveluiden piiriin pelatessaan, ettda hanen statuksensa paljastuu tai ettd hanta

syrjitaan.

Syrjintda on se, etta ihmista kohdellaan huonommin kuin toisia jonkin henkilokohtaisen ominaisuuden
perusteella. Kaikilla ihmisilla on oikeus yhdenvertaiseen kohteluun ja syrjinta kielletaan esimerkiksi
vhdenvertaisuuslaissa ja rikoslaissa seka kansainvalisissa ihmisoikeussopimuksissa. Hiviin liittyva tai hiv-
statuksesta johtuva syrjinta nahdaan usein stigman lopputuloksena. Hiviin liittyvalla syrjinnalla tarkoitetaan
tilannetta, jossa hiv-positiivista ihmista kohdellaan huonommin kuin toisia, koska heidan tiedetdan olevan
hiv-positiivisia, epaillaan olevan positiivisia, tai koska heidat yhdistetdaan hiv-positiivisiin. Myos esimerkiksi
hiv-positiivisen kumppani, asuinkumppani tai myo6s hiv-hoitohenkilékuntaan kuuluva ihminen voi kokea
hiviin liittyvaa stigmaa ja syrjintaa. Hiviin liittyvaa syrjintaa ilmenee, kun hiv-positiivisilta esimerkiksi

evataan joitain palveluita, kuten terveyspalveluita, positiivisen hiv-statuksen vuoksi.

Syrjintd on jatkumo stigmasta. Se on ihmisen todelliseen tai kuviteltuun hiv-statukseen perustuvaa
epdoikeudenmukaista ja epareilua kohtelua. Stigma ja syrjinta loukkaavat ihmisen perusoikeuksia ja voivat
esiintya eri tasoilla: politiikan, talouden, sosiaalisen kanssakdaymisen tasolla samoin kuin psykologisella tai

institutionaalisella tasolla.

1.5 Aiemmat tutkimukset

Pelkdstaan hiv-stigmaan liittyvia tutkimuksia Suomessa ei ole aiemmin julkaistu. Viimeisimpana Nuno
Nobren vaitoskirjassa (Nobre 2018) késitellaan hiv-stigmaa varsinaisen tutkimusaiheen, hiv-positiivisten
elamanlaadun ohessa. Johtopaatoksissa todetaan, etta sisdistetty stigma vaikuttaa ratkaisevasti
suomalaisten hiv-positiivisten elamanlaatuun ja sen vahentamiseksi tarvitaan monialaisia psykososiaalisia

interventioita.
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Positiiviset ry on aiemmin selvittanyt hiv-positiivisten ihmisten elamanlaatua Suomessa samankaltaisella
kyselylomakkeella vuosina 2013 ja 2016 seka vuonna 2017, jolloin hyédynnettiin myds 15D-kyselya. Vuonna
2017 toteutettuun elamanlaatukyselyyn vastanneista puolet oli kokenut syrjintaa tai epaasiallista kohtelua
hiv-tartuntansa takia viimeisen 5 vuoden aikana. Vastaajat kertoivat myds, etta muille kuin hivia hoitaville
terveydenhuollon tahoille hiv-tartunnastaan oli kertonut 44 %. Lahes neljasosa vastaajista (22 %) ei ollut
kertonut hiv-tartunnasta muille kuin hivia hoitaville tahoille. Vain noin 15 % on kertonut hiv-tartunnastaan

ty6nantajalle. (Positiiviset 2014 & Positiiviset 2017.)

Vuonna 2013 ja 2016 tehtyjen elamanlaatukyselyjen mukaan vastaajat, jotka olivat Positiiviset ry:n jasenia
tai osallistuneet vertaistoimintaan, kokivat elamansa myonteisemmaksi kuin muut. Heille hiv oli tuonut
keskimaardista enemman positiivisia asioita elamaan, ihmisten asenteet vaikuttavat heihin vahemman, ja
heidan oli helpompi |6ytd3 kumppani. Edelleen he eivit tunteneet itsedidn muita huonommiksi, eivitka
kokeneet niin paljon yksindisyytta, hapeaa ja syyllisyytta, eivatka tunteneet itsedan hivin vuoksi niin

likaisiksi kuin muut vastaajat. (Positiiviset 2014 & Positiiviset 2017.)

Euroopan tautienehkaisy- ja valvontakeskus (ECDC) teki yhdessa eurooppalaisten jarjestéjen kanssa stigmaa
ja syrjintaa koskevan kyselytutkimuksen vuosina 2021-2022, jossa myos Positiiviset oli mukana. Kyselyyn
kerattiin vastauksia marraskuun 2021 ja tammikuun 2022 vilisena aikana. Vastauksia kyseiseen
tutkimukseen saatiin yhteensa 3272, ja vastaajia oli 54 eri Euroopan maasta. Euroopan laajuisen kyselyn
alustavat tulokset osoittavat, ettd Euroopassa hiv-tartunnan saaneet ihmiset ovat kokeneet stigmaa viime
vuosina yhta todennakoisesti kuin vuosikymmen sitten. (Positiiviset 2022.) Stigma: survey of community

members -raportti julkaistaan syyskuussa 2023.

The People Living with HIV Stigma Index -kyselytutkimuksen toteutus on tarkea virstanpylvas, silla
Suomessa on suhteellisen vahan tutkittua tietoa hiv-positiivisten kokemasta stigmasta ja syrjinnasta.
Tulosten voidaan odottaa vahentavan stigmaa, silla niita voidaan kayttaa koulutusten ja toiminnan
painopisteiden suunnitteluun ja sita kautta vaikuttaa hivin kanssa elavien oikeuksien toteutumiseen
yhteiskunnassa. Tulosten julkaisu voi parhaimmillaan tukea positiivisten ihmisten hyvinvointia, kannustaa

ihmisia osallistumaan vertaistoimintaan ja edelleen ennaltaehkaista uusia hiv-tartuntoja.
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2 Metodologia

2.1 Projektin toteutus

Stigma Indexissa kaytetdan ns. osallistavaa tutkimusotetta, eli hiv-positiivisia haastattelivat toiset hiv-
positiiviset. Samalla haastattelutilanne toimi usein myos vertaistuellisena kohtaamisena ja voimavarana
haastatteluihin osallistuneille. Haastattelijoita rekrytoitiin yhteensa 16, mutta kaikki heista eivat paatyneet
tekemaan haastatteluita. Tutkimusprojektiin osallistui lopulta 9 haastattelijaa. Heilta ei edellytetty
aikaisempaa kokemusta tallaisen menetelman kaytosta tai muustakaan tutkimustyosta. Haastattelijoiksi
yritettiin rekrytoida myds eri avainryhmiin kuuluvia hiv-positiivisia, kuten seksityontekijoita, seka maahan
muuttaneita henkil6ita. Tavoitteena oli saada mahdollisimman laaja ja monipuolinen joukko
haastattelijoita, jotta saataisiin kokemuksia eri nakékulmista hiv-yhteisosta. Avainryhmiin identifioituvia

haastattelijoita ei kuitenkaan onnistuttu rekrytoida.

Haastattelijat saivat koulutuksen haastattelujen tekemiseen. Koulutuksessa kasiteltiin teoreettista tietoa
tutkimuksessa kaytetyista stigman ja syrjinnan maaritelmista, seka kaytannon tutkimustaitoja ja tietoa
eettisista asioista. Osana koulutusta kyselylomake kaytiin lapi yksityiskohtaisesti sen sisallon ja
kayttotarkoituksen selventamiseksi. Lisdaksi lomaketta kaytiin lapi haastattelutilanteessa mahdollisesti
ilmenevien haasteiden pohtimiseksi etukadteen. Kysely sisalsi joitain hyvin henkilokohtaisia kysymyksia,
jotka voivat tuottaa epamiellyttdavan olon tai nostaa pintaan aiheita, joista on vaikea puhua, minka vuoksi

tilanteisiin oli tarkeaa varautua etukateen.

Haastateltavia rekrytoitiin Positiiviset ry:n toimesta, ja haastattelijat rekrytoivat osallistujia my0s itse.
Tutkimusta ja siihen osallistumista markkinoitiin Positiivisten omissa kanavissa, kuten sosiaalisessa
mediassa ja verkkosivuilla. Lisaksi siita viestittiin hivin hoidosta vastaaville tahoille kaikkialla Suomessa seka
hiv-positiivisia tyossaan kohtaaville jarjestoille. HUSin sairaala-apteekissa, josta padkaupunkiseudulla asuvat
hakevat hiv-ladkkeet, oli koko tutkimusprojektin ajan jaossa infokortteja. Yhteydenottoja helpottamaan
avattiin oma sahkopostilaatikko. Haastateltavia ei valikoitu, vaan kuka tahansa halukas sai osallistua
haastatteluun, mikali taytti tutkimuksen kriteerit (oli hiv-positiivinen ja saanut hiv-diagnoosin yli vuosi

sitten).

Vuonna 2020 Stigma Indexin toteutuksessa otettiin maailmanlaajuisesti kdayttoon uusi, standardoitu
metodologia, jota kaikkien Stigma Indexia toteuttavien tahojen tulee jatkossa noudattaa. Suomessa Stigma

Index -projekti oli jo aloitettu ennen naiden uusien menetelmaohjeiden julkaisua, joten tassa projektissa ei
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kaytetty uutta standardoitua metodologiaa. Tassa toteutuksessa on kuitenkin kaytetty viimeisinta PLHIV

Stigma Index 2.0 -kyselylomaketta.

Kansainvalisesti tuotetut materiaalit kddnnettiin Positiiviset ry:n henkilokunnan toimesta suomeksi.
Yhdenmukaisen toteutuksen mahdollistamiseksi kyselylomaketta ei muutettu, ja se kddnnettiin suomen
kielelle pyrkien pysymaan mahdollisimman Idhelld englanninkielista alkuperaista. Suomen kielen lisaksi

haastatteluissa kaytettiin englannin- ja venajankielisia haastattelulomakkeita.

Haastatteluissa kaytetty kyselylomake sisalsi yhteensa 78 kysymysta. Ne kattoivat teemoja stigma- ja
syrjintakokemuksista sosiaalisissa tilanteissa ja terveydenhoidossa; hiv-hoidosta, hiv-testauksesta seka
henkilon tiedoista potilas- ja ihmisoikeuksista. Kysymyksissa kartoitettiin myos stigman ilmenemista
fyysisena tai henkisena vakivaltana seka itseen kohdistuvaa stigmaa. Lisaksi haastatteluissa kasiteltiin
muista syista kuin hivin takia koettua stigmaa tai syrjintaa. Naita syita olivat kuuluminen seksuaali- ja/tai
sukupuolivihemmistoon, huumeiden kaytto seka seksityo. Aikaa yhden haastattelun tekemiseen kului 40
minuutista muutamaan tuntiin. Haastattelutilanteessa kyselylomaketta kaytiin lapi kohta kohdalta, ja

haastattelija taytti vastaukset haastateltavien puolesta lomakkeeseen.

Aineistona on lokakuun 2021 ja lokakuun 2022 valisena aikana tehdyt haastattelut, joita kertyi yhteensa 53.
Haastattelut tehtiin pddasiassa Positiivisten toimitiloissa. Koronapandemian aiheuttamien
kokoontumisrajoitusten vuoksi haastatteluista 6 tehtiin etayhteyden valityksella kdyttdaen Positiivisten
Zoom tai Go to Meeting -alustoja. Jokaiselta haastateltavalta pyydettiin suostumus tutkimukseen
osallistumiselle joko kirjallisena tai suullisesti. Kyselykaavake taytettiin numerokoodeilla, jotta
haastateltavan henkildllisyys pysyisi salassa muilta kuin haastattelijalta. Haastattelut koodattiin ja analyysiin

kaytettiin Microsoft Excelia.

Syvahaastatteluihin osallistui 12 henkil6a; kuusi naista ja kuusi miesta. Syvahaastattelujen tarkoituksena oli
saada esille henkilokohtaisia kokemuksia ja syvallisempaa tietoa hiv-positiivisten ihmisten menneista ja
nykyisista stigmakokemuksista. Haastateltavat rekrytoitiin sellaisten halukkaiden joukosta, jotka olivat jo
osallistuneet aiempaan haastatteluun. Haastatteluihin osallistui myos pidempaan hivin kanssa elaneita,
joilla kokemuksia oli kertynyt hiv-epidemian alkuvuosista alkaen. My0s syvahaastatteluihin osallistuneilta

pyydettiin suostumus tutkimukseen osallistumiselle joko kirjallisena tai suullisesti.

Tutkimukseen osallistuminen koetiin padosin hyvin mielekkdana ja myos haastattelijat kokivat ne

voimaannuttavina. Tuttujen henkiléiden haastatteleminen koettiin toisinaan haastavana, silla intiimien

asioiden kuuleminen tutuilta henkil6ilta tuntui epamukavalta. Kukaan haastateltavista ei kuitenkaan
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halunnut keskeyttaa haastattelua kesken. Jotkut haastattelijat kokivat haastattelujen tekemisen raskaaksi
eivatka halunneet jatkaa haastattelijoina. Prosessissa oli myds tukea tarjolla, jos joku haastateltavista tai
haastattelijoista koki sita tarvitsevansa. Haastattelut oli my6s mahdollista keskeyttdaa missa vaiheessa

tahansa kummankin osapuolen aloitteesta, mutta tallaisia tilanteita ei esiintynyt.

“Haastattelut toivat pintaan unohtuneita asioita omankin matkan varrelta hivin kanssa.
Kohtaamiset haastatteluissa antoivat merkityksellisyyden tunteen. Yhdessé muistellessa

ikdvdt kokemukset tuntuvat vihemmdn ikévilté”. (Haastattelija)

"Alkoi tuntua pidemmdin pddlle raskaalta kuunnella tutuilta vaikeita ja intiimejd asioita.
Tuntui siltd, ettd roolit haastattelijana ja ystdvdnd sekoittuivat, ja meniviit liikaa ristiin
haastattelutilanteessa.” (Haastattelija)

“Haastattelussa tuli puhuttua avoimesti, jéilkeenpdin ehkd liiankin avoimesti. Jdi epdvarma

olo, ettd mitd kaikkea tuli kirjattua.” (Haastateltava)

“Haastattelut olisi voinut tehdd kahteen kertaan, ekalla kerralla jdi paljon sanomatta — ja

myés kysymdttd.” (Haastattelija ja haastateltava)

2.2 Osallistujien taustatiedot

Stigma Index -haastatteluihin osallistui kaikkiaan 53 eri-ikaista hiv-positiivista ihmista eri puolilta Suomea.

Stigma Indexissa ei kysytty vastaajan asuinpaikkaa. Suurin osa vastaajista oli tiettavasti

paakaupunkiseudulta.

Stigma Indexin aluksi kysyttiin perus- ja taustatietoja vastaajista. Syvahaastatteluihin osallistuneilta ei
kysytty samanlaisia taustatietoja, jotta heidan anonymiteettinsa pysyi suojattuna, eika syntynyt

vertailumahdollisuuksia aiempiin haastatteluihin.

7

e Sukupuoli: naisia oli 40 %, miehid 55 % ja muunsukupuolisia (en koe itsedni naiseksi, mieheksi tai

transihmiseksi) 6 %.

o lkdjakauma: 19 % oli 30—39-vuotiaita, 30 % oli 40—49-vuotiaita, 32 % oli 50-59-vuotiaita ja 19 % yli

60-vuotiaita. Nuorin haastateltava oli 29-vuotias ja vanhin yli 80-vuotias. Mediaani-ika oli 50 vuotta.

e Koulutusaste: 47 %:lla oli korkeakoulu- / ammattikorkeakoulu- / yliopistokoulutus, 30 %:lla

ammatillinen koulutus ja 13 %:lla toiseen asteen koulutus.
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o Tyétilanne: 57 % oli kokoaikaty®ssa ja 25 % eldkkeelld. Loput 18 % vastaajista jakautuvat yrittdjiin,
osa-aikatyotatekeviin ja tyottomiin. Viisi vastaajaa kertoi opiskelevansa.

e Parisuhteessa tai seksisuhteessa oli 58 % vastaajista. Suhteessa olevista yli puolet oli suhteessa hiv-
negatiivisen henkilon kanssa. Muutama ei ollut varma kumppaneiden hiv-statuksesta.

o 31 %:lla vastaajista oli taloudessaan lapsia (1-3 lasta), joista on vastuussa.

Stigma Indexiin osallistumisen edellytyksena oli, etta on ollut hiv-positiivinen yli vuoden, eli aivan heti
diagnoosin jdlkeen ei ollut mahdollista osallistua haastatteluun. Valtaosa (76 %) vastaajista on tiennyt hiv-
positiivisuudestaan yli 10 vuotta. Ldhes viidennes (18 %) oli tiennyt 5—10 vuotta ja 6 % oli tiennyt 2-5

vuotta. Mediaani aika hiv-tartunnasta tietamiselle oli 14 vuotta.

Stigma Indexissa kysyttiin myds muista kuin hivin takia koetusta stigmasta. Naiden osioiden tulokset
osoittavat, ettd vastaajista 17 % on joskus kayttanyt huumeita pistamalla tai muuten saannéllisesti
kayttanyt sellaisia huumeita kuten heroiinia, kokaiinia ja/tai metamfetamiinia. Vastaajista 11 % identifioi
itsensa haastatteluhetkella henkiloksi, joka kayttaa tai on kdyttanyt huumeita. Jotkut vastaajista ovat
myyneet seksia tai vaihtaneet seksia rahaan tai tavaraan, mutta kukaan ei identifioitunut itsedan

seksityontekijaksi.

Haastatelluista 9 % kertoi joutuneensa parjadmaan joskus ilman perustarpeita (esim. ruokaa, suojaa,

vaatetta) kuluneen 12 kuukauden aikana.
Lisaksi haastatelluista 7 kuului tai heilld oli kokemus vahintadan yhteen, ja osalla useaan naista ryhmista
kuulumisesta: he kuuluivat etniseen tai uskonnolliseen vihemmistoon, heilla oli jokin vamma (kuulo-, nako-

tai liilkuntarajoite), olivat pakolaisia tai turvapaikanhakijoita, siirtotyolaisia tai vangittuja.

Haastateltavista 83 % kuului tai osallistui Suomessa hiv-positiivisten tukiryhmiin, verkostoihin tai jarjestoon.
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3. Tulokset

3.1 Hivistad kertominen

Haastatteluissa kysyttiin, ketka ihmiset tai ihmisryhmat tietavat vastaajan hiv-positiivisuudesta, onko hiv-
statusta paljastettu jollekin ilman suostumusta seka millainen kokemus hiv-statuksesta kertominen on ollut.
Useimpien vastaajien (84 %) aviopuolisot tai kumppanit olivat tietoisia vastaajien hiv-statuksesta, ja
valtaosa (83 %) kertoi ystavien tietdvan hiv-positiivisuudesta. Muille perheenjasenille oli kertonut 61 %
vastaajista. Vastaajista, joilla oli lapsia, noin puolet (48 %) oli kertonut lapsilleen hiv-statuksestaan. Joka
neljas vastaaja (26 %) oli kertonut tydkaverilleen. Hieman pienempi osuus vastaajista oli kertonut
tyonantajalle (16 %), opettajalle tai rehtorille (15 %), koulukavereille (14 %) tai yhteison/uskonnollisille

johtajalle (14 %). Naapureilleen hiv-statuksesta oli kertonut 9 % vastaajista.

“Kerroin ystévdpiirissd hiv-positiivisuudestani ja kaikki meni kivasti, mutta mitd kaukaisempi
ystdvd on, niin sité miettii mitd ja kenelle haluaa statuksestaan kertoa”. (Mies)

“Tybpaikalla en ole uskaltanut kertoa kenellekdiéin hiv-positiivisuudestani, ettei tieto vuotaisi
eteenpdiin, jos tieto on levinnyt, ihmiset on kadonneet eldmdstdni.” (Nainen)

“Suhteen alussa en kertonut kenellekddn hiv-positiivisuudestani neljéiéin vuoteen, koska
myéskddn minun kumppanini ei ollut kertonut statustaan”. (Mies)

Lahes joka kolmas vastaajista (31 %) kertoi, ettd viranomaiset, kuten poliisi, tuomarit ja muut
lainvalvontaviranomaiset tietdavat heidan hiv-statuksensa. Nadista vastaajista 67 % kertoi, etta hiv-status oli

paljastettu kyseisille viranomaisille ilman heidan omaa suostumustaan.

Lisaksi heista, joiden hiv-status oli muiden ihmisten tiedossa, oli hiv-status paljastettu ilman vastaajien
omaa suostumusta myos tyokavereille (36 %), ystaville (23 %) ja perheenjasenille (20 %). Sita, kuka hiv-
statuksen on paljastanut ilman vastaajan suostumusta, ei tassa kyselyssa selvitetty. Vastaajamaarat olivat
pienia, mutta kokemuksia on, etta hiv-tartunta on paljastettu ilman suostumusta myos tydonantajalle,

opettajalle / rehtorille, koulukavereille tai yhteiso-/uskonnolliselle johtajalle.

Syvahaastatteluissa tuli esiin, ettda omasta hiv-positiivisuudesta kertominen homomiesten keskuudessa on
aiheuttanut ikdvid kokemuksia arjessa, ravintoloissa ja/tai sosiaalisessa mediassa seka
deittisovelluksissa. Naissa tilanteissa stigma ja syrjinta on tullut esille esimerkiksi epaasiallisina, ihmisarvoa

alentavina ja uhkaavina kommentteina tuntemattomilta ihmisilta.
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“Deittiapeissa on jotenkin helpompi sanoa olevansa prepilld kuin olevansa hiv-positiivinen. Ja

toisaalta miksi hivistd pitdisi kertoa, kun jos on Iddkitys, se ei tartu.” (Mies,

paakaupunkiseutu)

3.1.1 Kokemuksia hiv-statuksen kertomisesta

Haastatteluissa esitettiin vaittamia liittyen hiv-statuksesta kertomiseen. Vaittamiin sai vastata asteikolla
samaa mieltd, osittain samaa mieltd, eri mielta. Lisdksi oli mahdollista jattaa vastaamatta, jos kysymys ei

koskenut itsed (N/A).

Yleisesti ottaen hiv-statuksesi paljastaminen laheisillesi
(esim. kumppani, perhe, ldheiset ystavat)
on ollut myonteinen kokemus. (n=48)

Osittain samaa
mielta

50 % Samaa mielta
42 %

® Eri mieltd = Samaa mieltd = Osittain samaa mielta

Kuvio 1: Kokemus hiv-statuksen paljastamisesta Idheisille

Tulokset osoittavat, etta kertominen laheisille ihmisille on ollut suurelle osalle vastaajista myonteinen tai

jokseenkin myonteinen kokemus. Heista 42 % oli taysin samaa mielta ja 50 % osittain samaa mielta vaitteen

kanssa. Eri mielta oli 8 % vastaajista.
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Yleensa laheiset ihmiset tukivat, kun he saivat tietdaa hiv-statuksestasi.

(n=46)

Osittain samaa
mielta
22 %

Samaa mielta
69 %

m Erimieltd = Samaa mieltd = Osittain samaa mielta

Kuvio 2: Ldheisten ihmisten tuki hiv-statuksen kertomisen jélkeen.

Vastaajista 70 % koki saaneensa tukea ldheisilta ihmisiltd, kun hiv-status oli tullut ndiden tietoon. Osittain

samaa mielta vaittaman kanssa oli 22 %. Yhteensa 9 % oli eri mielta, eli koki jaaneensa vaille ldheisten tukea

sen jalkeen, kun he olivat saaneet tietda vastaajan hiv-tartunnasta.
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Yleensa hiv-statuksen paljastaminen ihmislle, joita et tunne kovin hyvin,
on ollut mydnteinen kokemus. (n=40)

Eri mielta
15%

Osittain samaa

mielta Samaa mielta
55 % 30%

m Erimieltd m Samaamieltd = Osittain samaa mielta

Kuvio 3: Kokemus hiv-statuksen paljastamisesta ihmisille, joita ei tunne kovin hyvin.

Lisaksi vastaajilta kysyttiin kokemuksesta kertoa hiv-statuksesta ihmisille, joita he eivat tunne kovin hyvin.
Tulokset osoittavat, ettd kertominen myds naille ihmisille on ollut suurelle osalle vastaajista myonteinen tai
jokseenkin kokemus. Vastaajista 30 % oli tdysin samaa mielta ja 55 % osittain samaa mielta vaitteen kanssa.

Eri mielta oli 15 % vastaajista.
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Yleensa ihmiset, joita et tunne kovin hyvin, tukivat sinua,
kun he saivat tietda hiv-statuksestasi. (n=37)

Eri mielta
30 %

Osittain samaa

mielta
51%

Samaa mielta
19 %

m Erimieltd = Samaa mieltd = Osittain samaa mielta

Kuvio 4: Muiden ihmisten tuki hiv-statuksen kertomisen jéilkeen.

19 % koki saaneensa tukea ihmisiltd, joita ei tunne kovin hyvin, kun hiv-status oli tullut ndiden tietoon.
Osittain samaa mieltd vaittdman kanssa oli 51 % vastaajista. Eri mieltd oli 30 %, eli tulosten perusteella

vastaajat saivat vahemman tukea ihmisilta, joita he eivat tunteneet kovin hyvin, kuin ldheisiltaan.
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Yleisesti ottaen hiv-statuksesi paljastaminen on helpottunut ajan
myota. (n=47)

Eri mielta
Osittain samaa 23 %
mieltad
34 %

Samaa mielta
43 %

m Erimieltd = Samaa mieltd = Osittain samaa mielta

Kuvio 5: Kokemus hiv-statuksen paljastamisen helpottumisesta ajan myétd.

Vastaajista 43 % koki hiv-statuksesta kertomisen yleisesti ottaen helpottuneen ajan my6ta. Joka kolmas (34
%) oli osittain samaa mieltd ja 23 % oli eri mielta vaitteen kanssa. Syvdhaastatteluissa kertomisen
helpottuminen tuli esille etenkin nuoremmilla vastaajilla, ja vastaajilla, joiden hiv-diagnoosista oli kulunut

vahemman aikaa.

"Kun kerroin perheelleni hiv-positiivisuudesta, veljeni tiesi jo silloin homoudestani. Ndin sain
hdneltd myés tukea kertomistilanteessa”. (Mies)

“En endd kerro hiv-statustani kenellekddn, kun siihen ei ole endd mitddn tarvetta”. (Nainen)

“Olen kertonut ystdville, mutta pienille lapsilleni en ole kertonut...stigma vaikuttaa siihen,
ettd joillekin kertoo ja toisille taas ei kerro... Toisaalta hiv-stigma vaikuttaa siihen, ettd jopa
vanhempana, kun omat lapset jo tietdvdt ditinsé hiv-statuksen, mutta he eiviit pysty
puhumaan tdstd muille. Téllé tavoin hiv-stigma tuottaa puhumattomuuden tabun, joka
jatkuu sukupolvelta toiselle ...surullista.” (Nainen)

“Henkisesti ollut iso helpotus, kun on voinut kertoa avoimesti hiv-positiivisuudestaan — stigma
poistunut.” (Mies)
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3.3 Kokemuksia stigmasta ja syrjinnasta

Haastattelussa kysyttiin osallistujien kokeman stigman ja syrjinndan muodoista. Kysymyksiin oli mahdollista
vastata joko kylla, viimeisen 12 kuukauden aikana; kylla, mutta ei viimeisen 12 kuukauden aikana tai ei.
Lisaksi kysymykseen sai jattaa vastaamatta, mikali se ei koskenut itsed (N/A). Tulokset osoittavat, ettd
stigma ja syrjinta tulevat haastateltavien keskuudessa esille monilla eri tavoilla. Alla luetellut kokemukset

ovat olleet yleisia aikaisemmin, mutta kokemuksia oli my6s kuluneen 12 kuukauden ajalta.

Yleisimmin koettu stigman ja syrjinnan muoto tdahan kyselytutkimukseen osallistuneiden ihmisten
keskuudessa oli sanallinen ahdistelu. Tama kattaa huutamisen, torumisen ja muun suullisen solvaamisen.
Tallaista oli kokenut 31 % vastaajista, joskaan kukaan haastatelluista ei ollut kokenut sanallista ahdistelua

viimeisen 12 kuukauden aikana.

Lahes neljannes (24 %) vastaajista oli kokenut muiden kuin perheenjasenten juoruavan tai sanovan syrjivia
kommentteja vastaajasta taman hiv-positiivisuuden vuoksi joskus eldmansa aikana. Viimeisen 12

kuukauden aikana vastaajista 11 % oli kokenut vastaavaa. Joka viides vastaajista (20 %) kertoi, ettd joku on
kiristanyt hiv-statuksen vuoksi yli 12 kuukautta sitten. Viimeisen 12 kuukauden aikana enda 2 % vastaajista

oli kokenut vastaavaa.

Tybelamassa kohdattua stigmaa ja syrjintaa ei raportoitu tapahtuneen viimeisen 12 kuukauden aikana. Yli
12 kuukautta sitten vastaajista 13 % oli joutunut tilanteeseen, jossa ei ole saanut tyépaikkaa tai on
menettanyt tyon taikka tulonldhteen hiv-positiivisuutensa takia. Lisdksi 9 %:lla vastaajista oli muutettu

tyonkuvaa tai tyotehtavaa taikka heilta oli evatty ylennys heidan hiv-statuksensa vuoksi.

“Kun tydpaikkani sai tiedon hiv-statuksestani, minut “savustetettiin” ulos tydstdni.
Myéhemmin hain kuntoutusta itselleni, mutta sain vastauksen Kelalta, etten ole

kuntoutettava henkil6.” (Nainen)

Joitain stigman ja syrjinndn muotoja oli koettu viimeisen 12 kuukauden aikana vain muutamien vastaajien
osalta. Huolimatta pienista prosenttiosuuksista on tarkeaa tunnistaa, millaista stigmaa ja syrjintaa
yhteiskunnassa tana paivana ilmenee. Muutama (2 %) vastaaja oli jadnyt pois sosiaalisista kokoontumisista,
kuten haista, hautajaisista tai muista juhlista hiv-statuksensa vuoksi (lisdksi 14 % kylla, mutta ei viimeisen 12
kuukauden aikana). Muutama (5 %) vastaaja oli my0ds saanut tietoonsa jonkun perheenjasenensd juoruavan
tai sanovan syrjivia kommentteja vastaajan hiv-positiivisuuden vuoksi (lisdksi 12 % kylld, mutta ei viimeisen

12 kuukauden aikana). Muutama (2 %) vastaaja oli kokenut fyysista ahdistelua tai satuttamista, minka
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lisaksi muutamien vastaajien laheiset, kuten kumppani, aviopuoliso tai lapsi oli kokenut syrjintaa vastaajan

hiv-statuksen vuoksi.

Syvahaastatteluissa tuli selvasti esille, etta stigma- ja syrjintakokemuksiin on vaikuttanut se, milloin
haastateltava oli saanut tartunnan. Jo pidempaan hivin kanssa elaneet haastateltavat kertoivat, etta
voimakasta ja nakyvaa stigmaa ja syrjintaa oli koettu erityisesti 1990-luvun alussa. Tuolloin stigma ilmeni

esimerkiksi raikeina yksityisyydenloukkauksina ja ylimitoitettuina suojaustoimina terveydenhuollossa.

3.4 Sisaistetty stigma

Stigma on yksi olennaisimmista syista, miksi joillakin ihmisilla on melko negatiivisia tunteita itsestaan
suhteessa hiv-tartuntaansa. Valtaosa vastaajista (74 %) kertoi, ettd hiv-tartunnasta muille kertominen on
vaikeaa. Lahes yhta usea (68 %) kertoi piilottelevansa hiv-statustaan muilta. Haastatteluun osallistuneista
36 % hapeaa sita, etta on hiv-positiivinen, ja 21 % tuntee itsensa joskus arvottomaksi, koska on hiv-
positiivinen. Syyllisyytta omasta hiv-positiivisuudestaan tunsi 23 % vastaajista, ja 17 % kertoi tuntevansa

olonsa likaiseksi hiv-positiivisuutensa vuoksi.

Sisdistetyn stigman vaikutukset, vaittaman kanssa samaa tai eri mielta olleiden
osuus prosentteina (n=53).

100 % E— a— Em— E— e— —

90 %

26 % | i |
80 % | 2%

70% 64.%
60 % 83% 77% 79%

50 %

0
0% VR 68 %
30%

20% 36%
10% 17% 23% 21%

0%
Minun on vaikea kertoa Hiv-positiivisena olo saa Tunnen syyllisyyttd, ettd Hapean sitd, ettd olen  Tunnen itseni joskus Piilottelen hiv-statustani
ihmisille, ettd olen hiv- minut tuntemaan oloni  olen hiv-positiivinen hiv-positiivinen arvottomaksi, koska muilta
positiivinen likaiseksi olen hiv-positiivinen

Samaa mieltd/Kylld @ Eri mieltd/Ei

Kuvio 6: Sisdistetyn stigman vaikutukset. Vdittdmdn kanssa samaa tai eri mieltd olleiden osuus prosentteina.

Vastaajilta kysyttiin, miten hiv-status on vaikuttanut heidan elamansa eri osa-alueisiin viimeisen 12
kuukauden aikana. Eniten negatiivista vaikutusta hivilla oli kykyyn 16ytaa rakkautta (45 %) seka kykyyn
muodostaa laheisia ja turvallisia ihmissuhteita muiden kanssa (42 %). Hiv oli vaikuttanut itseluottamukseen

negatiivisesti joka neljannellad vastaajista (25 %), haastatelluista 15 % vastasi vaikutuksen olleen positiivinen.
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Itsekunnioitukseen hiv oli vaikuttanut negatiivisesti 15 %:lla vastaajista, ja 17 % koki, etta hiv-statuksella oli
ollut itsekunnioitukseen positiivista vaikutusta. Joka kolmas haastateltava (34 %) koki, etta hivilla on ollut
positiivinen vaikutus kykyyn arvostaa muita. Joka neljas (25 %) koki hivilla olleen positiivinen vaikutus

stressinsietokykyyn, ja 15 % kertoi vaikutuksen olleen negatiivinen.

Vastaajista 19 % kertoi, etta hiv on vaikuttanut positiivisesti kykyynsa vaikuttaa yhteis6ssaan. Negatiivista
vaikutusta tassa ei juuri tullut esiin (7 %), mutta yli puolet raportoi, ettei hivilld ole ollut vaikutusta kykyynsa
vaikuttaa yhteisdssdaan. Myoskaan henkilokohtaisten ja ammatillisten tavoitteiden saavuttamiseen hiv-
status ei ollut vaikuttanut valtaosalla (72 %) vastaajista. Vastaajista 11 % kuitenkin kertoi hiv-statuksen

vaikuttaneen tahan negatiivisesti.

Lahes puolet (45 %) vastaajista kertoi, ettei hiv-statuksella ole ollut vaikutusta kykyyn harjoittaa uskontoa
haluamallaan tavalla. Noin puolet (51 %) vastaajista ilmaisi, ettei hiv-statuksella ollut vaikutusta myodskaan

haluunsa saada lapsia.

Miten hiv-statuksesi on vaikuttanut kuhunkin osa-alueeseen
viimeisen 12 kk aikana (%)? (n=53)

Itseluottamukseeni 60 % 15% 25% 0%

Kykyyni harjoittaa uskontoani haluamallani tavalla 45%

6% o 5 |

Kykyyni vaikuttaa yhteiséssani 68 % k 19% 7% | 6%
Hen.kohtaisten ja ammatillisten tavoitteiden saavuttamiseen 72% 8% 11%

Haluuni saada lapsia 51% Eﬁ 7% l 40 % ]

Kykyyni l6ytaa rakkautta 5% 4% a5%

Kykyyni muodostaa laheisid ja turvallisia ihmissuhteita 47 % 9% 42% @
Stressinsietokykyyni 60 % { 25% 15% 0%

Kykyyni arvostaa muita 62 % 34% 2 ﬂ
Itsekunnioitukseeni 68 % | 17% 15% 0%
Itseluottamukseeni 60 % 15% 25% 0%
Ei ole vaikuttanut @ Positiivisesti Negatiivisesti @ N/A

Kuvio 7: Miten hiv-status on vaikuttanut kuhunkin osa-alueeseen viimeisen 12 kk aikana.
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Vastaajia pyydettiin myos arvioimaan, onko tilanne muuttunut lahivuosina suuntaan tai toiseen. Suuri osa
(70 %) koki tilanteen olevan lahestulkoon sama kuin yli vuosi sitten, 21 % koki tilanteen nyt parempana kuin
aiemmin ja 9 % huonommaksi kuin aiemmin. Syvahaastatteluissa tuli ilmi, etta elettydan hivin kanssa
reilusti yli kymmenen tai kaksikymmenta vuotta, hivin alkaa laittaa osaksi omaa elamantarinaa ja nakee

myos myonteisia asioita elamdassaan, joita hiv on tuonut mukanaan.

Vastaajilta kysyttiin, miten oma hiv-status on vaikuttanut heidan kayttaytymiseensa tai tekemiinsa
valintoihin. Kuluneen 12 kuukauden aikana hiv-positiivisuuden takia 18 % vastaajista oli tehnyt valinnan olla
harrastamatta seksid, 11 % haastatelluista oli tehnyt valinnan olla hakeutumatta terveydenhuoltoon, 10 %
oli paattanyt olla osallistumatta sosiaalisiin menoihin, 8 % oli tehnyt valinnan olla hakematta tyopaikkaa,
samoin 8 % oli tehnyt valinnan etdannyttaa itsensa perheesta ja/tai ystavista ja 2 % oli tehnyt valinnan olla

hakematta sosiaalista tukea.

"Stigma on aina annettu ja tulee ulkopuolelta, ei niitd kukaan keksi pelkéistéén omassa
pddssddn. Siksi myés vastuu stigmasta ja syrjinndstd on aina yhteiskunnan rakenteissa”

(Nainen)

" Joutuu miettimddn asioita ystdvdpiirissédn, kun kertoo hiv-positiivisesta diagnoosista, niin

tulee ikévid kommentteja” (Mies)

“Kun ei pysty kertomaan hiv-statustaan tai sitd pitdd piilotella, tdmd tuottaa sukupolvelta

toiselle jatkuvaa stigmaa, joka toimii salailun muodossa” (Nainen)

3.5 Vuorovaikutus terveydenhuollon kanssa

Haastateltavista suuri osa (83 %) oli hakeutunut aikanaan itse hiv-testiin omasta tahdostaan. Osa vastaajista
(6 %) oli hakeutunut testiin itse, mutta muiden painostamana. Osalta (11 %) hiv-testi oli otettu ilman heidan
suostumustaan ja heidan tietamattaan, eli he saivat tietda testin ottamisesta samalla kun kuulivat

positiivisesta testituloksesta. Ketdaan haastateltavista ei ollut pakotettu testiin ilman heidan suostumustaan,

eika haastatteluihin osallistunut yhtaan syntymastaan saakka hivin kanssa elanytta.
Heilta, jotka olivat hakeutuneet omasta aloitteestaan hiv-testiin, kysyttiin myos testiin hakeutumisen

taustalla olevaa syytd. Lahes puolet vastaajista (45 %) hakeutui testiin, koska uskoi olleensa tilanteessa,

jossa hivin tarttuminen on mahdollista. Lisaksi testiin oli hakeuduttu terveydenhuollon suosituksesta (17 %)
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tai siksi, ettd halusi vain tietaa hiv-statuksensa (17 %). Joidenkin osalta hiv-testiin hakeutumisen taustalle

liittyi sairastuminen ja oma tai perheen huoli, etta sairastumisella olisi yhteys hiviin (11 %).

Omasta aloitteestaan hiv-testiin hakeutuneista suuri osa (70 %) oli hakeutunut hiv-testiin puolen vuoden
kuluessa ajateltuaan ensimmaisen kerran testin tarvetta. Haastatelluista 17 %:lla aikaa ensimmaisesta
ajatuksesta hiv-testiin hakeutumiseen kului 6 kk — 2 v. Kenenkaan kohdalla aikaa ei tiettavasti ollut kulunut
yli kahta vuotta, joskin osa haastateltavista (13 %) ei muistanut, kauanko aikaa oli kulunut. Omasta
aloitteestaan hiv-testiin hakeutuneista 17 % ilmaisi, ettad pelko muiden ihmisten (kuten ystavien, perheen
tai tyonantajan) suhtautumisesta mahdolliseen positiiviseen testitulokseen sai heidat eparéimaan hiv-

testiin menoa.

Stigma Indexissa haastateltavilta kysyttiin, saiko jokin syy haastateltavat epar6imaan tai viivyttdamaan hiv-
laakityksen aloittamista. Kaikilla haastatelluilla oli jonkinlaisia kokemuksia ladkityksen aloittamisen
eparoinnista tai viivyttamisesta. Huoli siita, ettad hiv-ladkityksen aloittamisen myo6ta jotkut muut ihmiset
saisivat tietda hiv-tartunnasta, vaikutti 23 %:lla vastaajista. Hieman pienempi osa (21 %) vastaajista kertoi
epdrdineensa tai viivyttaneensa ladkityksen aloittamista siksi, ettei ollut valmis kasittelemaan hiv-
tartuntaansa. Lahes yhtda moni (19 %) kertoi, ettd pelkasi terveydenhuollon henkilokunnan kohtelevan
vastaajaa huonosti tai paljastavan hiv-statuksen ilman vastaajan suostumusta. Hieman harvemmat
kertoivat, etta ladkityksen aloitukseen vaikutti jollain tavalla oma huoli siitd, etta kumppani, perhe tai

ystavat saisivat tietda hiv-tartunnasta (9 %), tai aiemmat huonot kokemukset terveydenhuollosta (11 %).

Tana paivana hiv-laakitys suositellaan aloitettavan heti tai mahdollisimman pian hiv-tartunnan toteamisen
jalkeen. Aiemmin laakityksen aloittamista on terveydenhuollossa lykatty, ja hiv-ladkitys on suositeltu
aloitettavan vasta terveydentilassa tapahtuvan heikkenemisen tai CD4-solujen vahdisen maaran takia.
Stigma Index -haastatteluissa suurin osa vastaajista (83 %) kertoi paattdneensa aloittaa hiv-laakityksen heti,
kun sita tarjottiin heille. 11 % vastaajista teki itse paatoksen odottaa ja aloitti hoidon myéhemmin.
Vastaajista 6 % ilmoitti, ettd muu syy vaikutti hoidon aloitukseen, kuten esimerkiksi mielenterveyteen
liittyvat haasteet. Kukaan vastaajista ei kokenut, etta terveydenhuollon edustaja olisi painostanut hiv-

laakityksen aloitukseen.

Kaikki haastateltavat kertoivat saaneensa haastatteluhetkelld viimeisten 12 kuukauden aikana tiedon siita,

ettad heidan virusmaaransa on mittauskynnyksen alapuolella eli “mittaamattomissa”.

3.5.1 Muu kuin hiviin liittyva terveydenhuolto
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Lahes jokaisella vastaajista (96 %) oli kuluneen 12 kuukauden ajalta kokemuksia myds muusta kuin hiviin
liittyvasta terveydenhuollosta. Yli puolet vastaajista (60 %) ilmoitti, ettd kertoo yleensa olevansa hiv-

positiivinen hakiessaan muuhun kuin hiviin liittyvaa terveydenhoitoa.

Luotatko siihen, etta terveystietosi hiviin liittyen pidetdaan salassa? (n=53)

= Olen varma, ettd terveystietoni pidetaan salassa eika niitd jaeta eteenpdin ilman kirjallista suostumustani (57 %).
= En tiedd, pidetdadnko terveystietoni salassa (26 %).

= Olen varma, etta terveystietojani ei pideta salassa (17 %).

Kuvio 8: Luottamus terveystietojen salassapitoon.

Vastaajia pyydettiin my06s arvioimaan luottamustaan terveystietojen salassapitoon. Vastaajista 57 % oli
varma, etta terveystiedot hiviin liittyen pysyvat salassa. Vastaavasti varmoja siitd, etteivat terveystiedot

pysy salassa, oli 17 % vastaajista. Neljasosa (26 %) vastasi ettei tieda, pidetdaanko tiedot salassa.

Terveydenhuollossa muusta kuin hiviin liittyvasta syysta asioineilta vastaajilta (n=51) kysyttiin heidan
kokemastaan kohtelusta naissa tilanteissa viimeisen 12 kuukauden aikana. Kukaan haastateltavista ei ollut
kokenut terveydenhuollossa mollausta (kuten huutamista, haukkumista tai muutoin loukkaamista) eika
fyysista vakivaltaa. Yksittaisia kokemuksia raportoitiin tilanteista, joissa vastaajista oli terveydenhuollossa
puhuttu ikdvaan savyyn tai juoruiltu hiv-statuksen vuoksi (6 %), ja joissa heidan hiv-statuksensa oli kerrottu
muille ilman heidan suostumustaan (6 %). Kokemuksia siita, ettd vastaajia on kieltdydytty hoitamasta
heidan hiv-statuksensa vuoksi, on ollut erityisesti hammashoidossa (8 %) — muussa terveydenhuollossa
naitd kokemuksia oli vahemman (2 %). Kokemuksia siita, ettd vastaajaan on pyritty olemaan koskematta tai
heitd varten on tehty erityistoimenpiteita (kuten hoitohenkildkunnan liiallinen suojautuminen) oli 16 %:lla

haastateltavista.
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“Enhén mind voi oikeastaan sanoa, ettd en kohtaa stigmaa terveydenhuollossa, koska en
koskaan sielléd edes kerro olevani hiv-positiivinen. Ja stigmastahan sekin [kertomatta

jé@ttdminen] johtuu.” (Nainen, paakaupunkiseutu)

Erityisesti syvahaastatteluissa tuli ilmi, miten suuri osa hiv-positiivisista naisista kertoi kokeneensa syrjintaa
ja ennakkoluuloja raskausaikana ja synnytyksen yhteydessa seka ehkdisytavan valinnassa. Tana paivana
asiaton kohtelu ja epamukavat syrjintakokemukset hiv-positiivisuden takia ovat onneksi harvinaisia.
Raportoidut kokemukset ovat yli vuoden takaisia: Hiv-positiivisia naisia on neuvottu raskauden
keskeytykseen tai painostettu johonkin tiettyyn raskaudenehkaisytapaan ilman, etta olisi enempaa
keskusteltu muista vaihtoehdoista. Lisaksi vastaajia oli painostettu johonkin tiettyyn synnytystapaan.
Viimeisen vuoden aikana raportoitiin yksittaisia tapauksia, jossa vastaajia on painostettu johonkin tiettyyn
lapsen ruokintatapaan, ja tata oli tapahtunut vielda useammin yli 12 kuukautta sitten. Vuoteen 2023
mennessa Suomessa on syntynyt yli 500 hiv-negatiivista vauvaa hiv-positiivisille dideille. Maailman
terveysjarjestd WHO:n suositusten mukaan hiv-positiiviset aidit voivat imettaa, kun ovat hiv-laakityksen ja
hoidon piirissa ja virukset mittauskynnyksen alapuolella. (WHO 2016.) Suomessa kadytantona on, etta
imetysta (kesa 2023) suositella, mutta ei enda kategorisesti kielletakaan. Mikali hiv-positiivinen diti paattaa
Suomessa imettaa, toivotaan hanen kertovan siita hoitavalle taholle, jotta tilannetta voidaan seurata ja

tarjota tarvittavaa tukea.

“Synnytyksen jélkeen minulle vain ilmoitettiin, ettd et sitten saa imettdd vauvaasi, ettet
tartuta héntd. Tapa, jolla minua puhuteltiin, oli ikdvé ja minusta tuntui siltd, ettei minuun

tuoreena hiv-positiivisena ditind luotettu.” (Nainen)

3.5.2 Kokemuksia hivin hoidosta

"Vuonna 2008 omalddkdri voivotteli minulle sddlivisti annettuaan minulle tiedon hiv-

tartunnasta” (Mies)

Kaikki kyselyyn osallistuvat henkil6t olivat haastatteluhetkella hiv-ladkitykselld. Vastaajista 17 % oli joskus
keskeyttanyt hiv-ladkityksen hetkellisesti, mutta aloittanut sen myohemmin uudelleen. Syita keskeytykselle
olivat esimerkiksi raskaus tai ladkevalmisteen epdsopivuus. Muutama (4 %) vastaajista ilmoitti, ettad pelko
hiv-statuksen paljastumisesta on viimeisen 12 kuukauden aikana johtanut siihen, etta on jattanyt hiv-

laakityksen ottamatta.
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Kaikki haastateltavat saavat hoitoa hiviin julkisen terveydenhuollon palveluissa. Suomessa hivia hoidetaan
erikoissairaanhoidossa, asuinpaikan mukaan joko keskussairaaloiden tai yliopistollisten sairaaloiden

infektiopoliklinikoilla.

Suurin osa haastateltavista (72 %) koki terveydentilansa olevan hyva haastattelun aikana. Haastateltavista

18 % koki voivansa keskimaaraisesti hyvin ja 9 % koki yleisen terveydentilansa huonoksi.

Syrjintakokemuksia hiviin liittyvassa terveydenhuollossa raportoitiin vahan, mutta vahaistenkin kokemusten
esiintyminen kertoo kuitenkin stigman olemassaolosta. Yksittaisia kokemuksia syrjinnasta hiviin liittyvassa

terveydenhuollossa viimeisen 12 kuukauden aikana raportoitiin kaikissa seuraavissa tilanteissa.

e Minua on kieltdydytty hoitamasta hiv-statukseni takia (2 %)

e Minua on neuvottu olemaan harrastamatta seksié hiv-statukseni takia (2 %)

e Minulle on puhuttu ikdvéén sdvyyn tai minusta on juoruiltu hiv-statukseni takia (4 %)

e Minuun on pyritty olemaan koskematta tai tehty erityistoimenpiteitd hiv-statukseni takia
(esim. hoitohenkilékunnan liiallinen suojautuminen) (8 %)

e Minun hiv-statukseni on kerrottu muille ilman suostumustani (2 %)

Syvahaastatteluiden perusteella hiv-positiiviset ovat kokeneet stigmaa ja syrjintaa hiv-hoidon tai
infektiopoliklinikoiden ulkopuolella eri hoitopaikoissa. Stigmaa ja syrjintdaa on koettu Suomessa eri
kaupunkien terveyskeskuksissa, laboratorioissa, hammaslaakarilla, naistentautien poliklinikoilla,
synnytysosastoilla, neuvolassa seka sosiaalipalveluissa (mm. lastensuojelussa). Haastatteluissa ilmeni, etta
henkilékunnan keskuudessa esiintyy yha edelleen ennakkoluuloja ja tietamattomyytta hivista ja hiv-

ladkityksesta seka pelkoa hivin tarttumisesta.

"Vuonna 2022 sairaanhoitaja kertoi minulle annettuaan terveyskeskukselle lddkdérin

hoitoajan, ettd “ethdn sitten vain tartuta Idékdrid hoitotilassa.” (Nainen)
Aiempina vuosina ja vield vuonna 2022 osa haastatelluista on kuullut asiakaspalvelussa
hoitohenkilokunnalta, etta hiv-positiivisena heidan pelataan tartuttavan hoitohenkilékuntaa hoitotiloissa.
Tallaisia tilanteita on tapahtunut esimerkiksi terveyskeskuksessa ja naistenklinikalla. Osa haastateltavista

joutui itse tilanteessa informoimaan hoitohenkilokuntaa hivista ja kertomaan, etta laakitty hiv ei tartu.

“On raskasta olla hiv-ldhettilds.” (Nainen)
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Syvahaastatteluissa esiin nousi erityisen raikeda syrjintaa ja epaasiallista kohtelua paakaupunkiseudun
julkisen puolen hammashoidosta ennen vuotta 2015. Stigma ja syrjinta on ilmennyt hoidon epaamisena hiv-
statuksen vuoksi ja/tai hammashoidon vakavina ylilyonteina erityisesti marginaaliryhmiin kuuluvia hiv-

positiivisia, kuten huumeita kayttavia kohtaan.

“Vuonna 2010 minulle sanottiin hammashoidossa, ettei minua kannata hoitaa, koska olen

hiv-positiivinen." (Mies)

Syvahaastatteluissa nousi esiin, etta terveydenhuollossa potilastietoihin kirjattava tieto asiakkaan
positiivisesta hiv-statuksesta on aiheuttanut vastaajissa huolta ja stressid. Haastateltavat ovat itse
huomanneet, etta heidan hiv-positiivisuutensa herattaa pelkoa ja ennakkoluuloja hoitohenkilokunnan
keskuudessa. Tama on my0s aiheuttanut epdasianmukaisia hoitotilanteita, kuten henkilékunnan liiallista
suojautumista monin paallekkaisin kumihanskoin, tai esimerkiksi laboratoriohoitajan ilmaisemaa tartunnan

pelkoa potilaan edessa.

Syvahaastatteluissa tuli myos esille, etta potilastietoihin kirjattu merkinta potilaan hiv-statuksesta on
johtanut siihen, etta hoitohenkilokunta on olettanut hiv-positiivisen henkiloén kayttavan huumeita
pistamalla. Stigman vaikutus on nakynyt myos ladkarin hoitopaatoksissa, jotka perustuivat hiv-
positiivisuudesta johdettuun olettamukseen henkilon heikosta elamanhallinnasta ja kyvyttomyydesta
huolehtia esimerkiksi omasta suuhygieniastaan. Samanlaisia kokemuksia oletetusta heikosta
elamanhallinnasta on ollut neuvolassa, synnytyssairaalassa ja sosiaalitoimessa seka

opiskelijaterveydenhuollossa.

"Lapseni synnyttyd olin sairaalan hoitohuoneessa ja lddkdrikéynnillé lddkdri kysyi minulta,

ettd onko minulla joitain muita eldmdnhallintaan liittyvid ongelmia [kuin hiv]? (Nainen)

Syvahaastatteluissa osa haastatelluista kertoi siirtyneensa yksityisten terveyspalveluiden piiriin heikon tai
epdasiallisen hoitokokemusten myo6t3, ja jotta tietoa hiv-statuksesta ei kirjattaisi kaikissa hoitoyksikdissa
nakyviin terveystietoihin. Naissa tilanteissa tietoa hiv-tartunnasta ei kerrottu yksityisiin palveluihin

hakeuduttaessa.

Syvahaastatteluissa on noussut esille huoli omasta yksityisyydensuojasta myds muissa valtion tai
terveydenhuollon palveluissa. Osa haastateltavista oli kokenut raikeita hiv-positiivisen henkilon
yksityisyydensuojan rikkomuksia hiv-epidemian alkuaikoina ja viela 1990-luvulla. Osa naista

yksityisyydensuojan rikkomuksista on tayttanyt rikoksen tunnusmerkit.
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Kaiken kaikkiaan haastateltavat kertoivat myds hyvista ja asiallisista hoitotilanteista, joita he olivat
kokeneet niin julkisen kuin yksityisen terveydenhuollon puolella. Syvahaastatteluissa nousi myos esille, etta
osa haastateltavista oli parantunut aids-vaiheesta vakavien sairauksien jalkeen aloitettuaan ladkityksen
seka miten merkittavaa se on ollut. Naissa tervehtymiskokemuksissa nousi esille suuri kiitollisuus

terveydenhoidon hoitohenkiloston ihmisarvoiselle hoidolle.
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4. Johtopaatdkset ja pohdinta

Stigma Index -projektin tavoitteena oli kerata tietoa hiv-positiivisten ihmisten kokemasta stigmasta ja
syrjinnasta eri elamantilanteissa. Tarkoituksena oli saada esiin sellaisia yhteiskunnan normeja ja rakenteita,
jotka vaikuttavat hiv-positiivisten elamanlaatuun ja hyvinvointiin Suomessa. Lisdksi tavoitteena oli
puolustaa ja edistaa hiv-positiivisten ihmisten perus- ja ihmisoikeuksia seka ihmisarvoisen elaman

toteutumista keraten tietoa vaikuttamistyon tueksi.

Nykyaan hiv-ladkitys mahdollistaa sen, ettei hiv lyhenna elinikaa. Hiv-positiiviset voivat laakityksen avulla
elaa taysipainoista ja omannakoistadan elamaa ilman pelkoa hiv-infektion vaikutuksista terveyteen. Laakitty
hiv ei myoskaan tartu. Stigma Index -tutkimus osoittaa, etta hiviin voimakkaasti liittyva stigma ja sen
aiheuttamat hapean ja ulossulkemisen kokemukset ovat ldsna hiv-positiivisten arjessa edelleen. Ne voivat
vaikuttaa myos arkielaman valintoihin ja rajoittaa mahdollisuuksia eldad omannakoistaan elamaa.
Tutkimuksesta ilmenee, etta viimeisen 12 kuukauden aikana hiv-positiivisuuden vuoksi 18 % vastaajista oli
tehnyt valinnan olla harrastamatta seksid, 11 % oli tehnyt valinnan olla hakeutumatta terveydenhuoltoon,
10 % oli paattanyt olla osallistumatta sosiaalisiin menoihin, 8 % oli tehnyt valinnan olla hakematta
tyopaikkaa ja samoin 8 % oli tehnyt valinnan etdannyttaa itsensa perheesta ja/tai ystavista. Nama ovat

halyttavia merkkeja siitd, mita hiviin liittyva stigma aiheuttaa yksil6tasolla.

Stigma Indexin tulokset osoittavat, ettd stigma on osa hiv-positiivisten arkipaivaisia kokemuksia ja
kohtaamisia. Stigman muodoista yleisimmin koettu viimeisen 12 kuukauden aikana oli sisdistetty stigma,
joka on jatkumoa yhteiskunnassa vallitseville asenteille ja ennakkoluuloille. Haastatteluun osallistuneista 36
% hapeaa sitd, ettd on hiv-positiivinen, ja 21 % tuntee itsensa joskus arvottomaksi, koska on hiv-
positiivinen. Syyllisyytta omasta hiv-positiivisuudestaan tuntee 23 % vastaajista, ja 17 % kertoi tuntevansa

olonsa likaiseksi hiv-positiivisuutensa vuoksi.

Kenelle kertoa hivistd, ja koska — tama askarruttaa monia. On ihmisia, jotka eivat valttamatta halua kertoa
tartunnastaan kenellekdan. Stigma Indexin tulosten perusteella hiv-tartunnasta kertominen on tana paivana
helpompaa kuin vuosia sitten. Hiv-statuksesta kertominen oli helpottunut ajan my6ta 43 %:lla vastaajista.
Helppoa se ei kuitenkaan ole vieldkdan. Vain noin puolelle (50 %) vastaajista hiv-statuksen kertominen
Iaheisille ihmisille oli ollut myonteinen kokemus. Valtaosa (70 %) koki kuitenkin saaneensa tukea laheisilta
kerrottuaan naille hiv-statuksestaan. Huomioitavaa on, etta Stigma Indexissa on haastateltu hiv-positiivisia,
joista osa on ollut pitkdan mukana Positiivisten toiminnassa. Tassa ei tavoitettu esimerkiksi lainkaan hiv-

positiivisia, jotka eivat ole kertoneet kenellekdaan hiv-tartunnastaan hivia hoitavaa tahoa lukuun ottamatta.
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Positiivisten vuonna 2017 nettikyselyna tekemassa eldamanlaatukyselyssa 22 % vastaajista ei ollut kertonut

hiv-tartunnasta muille kuin hiviad hoitaville tahoille. (Positiiviset 2017.)

Stigma Indexin mukaan kokemukset stigmasta ja syrjinnadsta ovat olleet aiemmin yleisempia kuin nykyaan.
Syvahaastatteluissa jo pidempaan hivin kanssa elaneet haastateltavat kertoivat, ettd vahvaa ja nakyvaa
stigmaa ja syrjintaa oli koettu erityisesti 1980- ja 1990-luvuilla. Tuolloin stigma ilmeni esimerkiksi
yksityisyydenloukkauksina ja ylimitoitettuina suojaustoimina terveydenhuollossa. Erityisesti syvahaastattelut
kuitenkin osoittivat, ettei stigmakokemusten tuoreus tule heti esille vaikutuksineen. Vaikka kokemukset
eivat olisi kuluneen vuoden ajalta, voivat stigma, syrjinta ja ennakkoluulojen savyttamat kommentit
vaikuttaa niitd kokeneen elamaan pitkdaan. On ilmeistd, ettd vuosien saatossa koetut epamiellyttavyydet ovat
jattaneet hiv-positiivisiin vahvoja jalkia. Ihmiset ovat alkaneet muokata kaytostaan valtellakseen tilanteita,
joissa ulkopuolelta tulevaa stigmaa on koettu. Stigma Indexin vastaajista 68 % kertoi piilottelevansa hiv-

statustaan muilta.

Stigma Indexin tulosten perusteella on selvada, etta vaikka ihmisarvoinen sosiaali- ja terveydenhuolto kuuluu
kaikille, hiviin liittyvaa stigmaa esiintyy yha edelleen terveydenhuollossa. Terveydenhuoltoon hakeutuminen
voi aiheuttaa huolta ja stressia hiv-positiivisille, joilla on kokemuksia epaasiallisesta kohtelusta aiemmin. Hiv-
positiiviset ovat kohdanneet epaasiallista kohtelua, ja terveydenhuollon henkilékunnan asenteissa on
esiintynyt viela viime aikoina kielteisyytta ja tietamattomyytta hivia kohtaan. Kokemuksia esimerkiksi siita,
ettd potilaaseen on pyritty olemaan koskematta tai heitd varten on tehty erityistoimenpiteita (kuten
hoitohenkilékunnan liiallinen suojautuminen) oli 16 %:lla haastateltavista. Hiv-positiiviset tarvitsevat
elamansa aikana hoitoa muistakin kuin hiviin liittyvista syistd. On kestamatonta, etta koettu stigma saa hiv-
positiiviset valttelemaan terveydenhuoltoon hakeutumista, tai hiv-statuksen paljastumisen pelko estaa heita
luottamasta terveydenhuollon henkilokuntaan. Jokaisen ihmisen tulee pystya turvautumaan

terveydenhuoltojarjestelmaan ilman pelkoa syrjityksi tai epadasiallisesti kohdelluksi tulemisesta.

Hiviin liittyvan stigman vuosia kestanyt jatkumo perustuu ihmisten keskuudessa oleviin ennakkoluuloihin,
asenteisiin ja pelkoon seka yhteiskunnan stigmaa yllapitaviin rakenteisiin. Valtarakenteissa oleva ja
rakenteiden yllapitama ja tuottama stigma ovat ratkaisevana esteena hivin normalisoinnille. Stigman
savyttamat kommentit lamaannuttavat, jolloin niihin ei pysty reagoimaan heti ja ne saattavat tyontaa
ihmista syvemmalle “kaappiin” tai sisdiseen suruun. Rakenteellinen stigma voi olla myos nakymatonta,

jolloin sita voidaan seka tietoisesti etta tiedostamatta siirretdaan eteenpain.

Hiviin liittyvan stigman nujertaminen ei voi olla vain hiv-positiivisten itsensa vastuulla. Avoimesti omasta hiv-

tartunnastaan puhuminen on esimerkki tavasta, jolla hivia ja hiv-positiivisuutta voidaan normalisoida niin
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jokaisen omassa lahipiirissa kuin laajemmin yhteiskunnassa ja julkisessa keskustelussa. Yksilolle julkisesti
diagnoosin kanssa esiintyminen voi kuitenkin olla kuormittavaa, ja tuntua taakalta. Joissain tilanteissa se voi
my0s aiheuttaa turvattomuutta. Tarvitaan yhteisdjen voimaa ja liittolaisuutta, minka avulla tietoisuutta
hivista ja hivin kanssa elamisesta voidaan levittda ja ennakkoluuloja purkaa. Rakenteelliseen stigmaan

puuttuminen vaatii sen tunnistamista yhteiskunnan tasolla.

Stigma Indexin tekeminen Suomessa on mahdollistanut ensimmaista kertaa hiv-positiivisten Suomessa
kokeman stigman ja syrjinnan mittaamisen seka ilmion laajemman tarkastelun. Lisaksi projektista saatujen
tulosten avulla voidaan jatkossa puolustaa ja edistaa hiv-positiivisten oikeuksia, kuten saamiensa
palveluiden yhdenvertaisuutta Suomessa. Tulosten pohjalta on mahdollista laatia myds sellaisia
toimenpidesuosituksia, joilla hiv-positiivisten yhdenvertaisuutta voidaan Suomessa edistaa ja joiden
pohjalta voidaan tunnistaa rakenteissa olevia stigmaa yllapitavia asioita, joita ei aiemmin ole osattu ndahda
tai kyseenalaistaa. Taman tutkimuksen ansiosta kyetaan entista tarkemmin hahmottamaan, missa stigma

piileskelee ja miten sen nujertamiseksi voi jatkossa tyoskennella.

Stigma Index -tutkimuksesta saatujen tulosten perusteella on laadittu toimenpidesuosituksia, joilla
tilannetta voidaan Suomessa parantaa. Konkreettisia toimenpiteita tilanteen parantamiseksi tarkennetaan
Positiivisten vaikuttamisty6ssa.

e Suomessa tulee luoda hoitolinjauksia ja tyotapakulttuuria, jossa hiv-positiiviset ja erityisesti
marginaaliryhmiin kuuluvat ihmiset kohdataan tasa-arvoisesti ja arvokkaasti.

Hoitolinjausten ja tyotapakulttuurin avulla voidaan vahentaa terveydenhuollossa esiintyvaa hiviin
liittyvan stigmaa, syrjintaa ja yksityisyyden loukkauksia.

e Hiv-positiivisten yksityisyydensuojaa on parannettava yhteiskunnan ja yhteiséjen toimintojen
kaikilla tasoilla.

On varmistettava, etta jokainen on tietoinen siita, missa terveystiedoissa oma hiv-status nakyy. On
olennaista tietad, kenella on mahdollisuus paasta kasiksi terveystietoihin. Tydtapakulttuuria
kehitettdessa on esimerkiksi pohdittava, missa tilanteissa hivista puhutaan daneen vaikkapa

sairaalan kaytavilla.

e Hivistd, sen tarttumistavoista ja elamasta hiv-positiivisena on jaettava oikeaa ja ajantasaista
tietoa yhteiskunnan eri tasoilla.

Koulutusta ja tietoa tulee tarjota niin kouluissa, eri yhteisoissa, terveydenhuollossa kuin
tyopaikoillakin. Oikean tiedon avulla voidaan vahentaa pelkoja, ennakkoluuloja ja vaarinkasityksia.

o Kehotetaan ihmisia kyseenalaistamaan hiviin liittyvat stereotypiat ja ennakkoluulot.

Hiviin liittyvan stigman nujertaminen ei voi olla vain hiv-positiivisten itsensa vastuulla, vaan siihen
tarvitaan koko yhteiskunnan kattavia toimia ja liittolaisuutta.
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o Oikeiden termien ja sanaston kaytto.

On olennaista kayttaa kielta, joka ei lisda ja vahvista stigmaa. My6s median vastuulla on uutisoida ja
tiedottaa hivistad ajantasaisesti. Hivin esiin tuominen mediassa vain negatiivisten asioiden ohessa tai
joihinkin ihmisryhmiin liittyen lisda stigmaa ja yllapitaa ennakkoluuloja.

e Turvallisia tiloja ja vertaistukiryhmia hiv-positiivisille ihmisille tulee luoda ja yllapitaa.

Vertaistuki on ensiarvoisen tarkeda, jotta hiv-positiiviset voivat jakaa kokemuksiaan, saada tukea ja
rakentaa yhteisoa. Tallaiset yhteisot auttavat vahentamaan stigmaa ja tarjoavat resursseja hiv-
positiivisille.

e Sosiaalisen oikeudenmukaisuuden toteutumista on edistettava.

Sosiaalisen oikeudenmukaisuuden edistaminen ja ihmisoikeuksien suojeleminen ovat keskeisia
tekijoita hiv-stigman vahentamisessa. Jokaisen ihmisarvo tulee tunnustaa ja toimia sen
edistamiseksi.

e Eriarvoisuutta ja syrjintaa on vahennettdva yhteiskunnan kaikilla tasoilla.

Hiv-stigma voi johtaa syrjintaan, kdyhyyteen, sukupuolten valiseen epatasa-arvoon ja muihin
sosiaalisiin epdoikeudenmukaisuuksiin. Hiv-positiiviset ja erityisessa hiv-riskissa olevat ihmiset
kuuluvat usein myds muihin stigmatisoituihin ryhmiin. Moniperusteiseen syrjintdan ja stigmaan
tulee puuttua.

Stigman vahentaminen on pitkdaikainen prosessi, joka vaatii jatkuvaa tyota ja sitoutumista. Toimenpiteiden
ja ohjelmien on oltava kestavia ja niitd on seurattava ja arvioitava sdannéllisesti. Tyon on oltava jatkuvaa ja
siihen tulee sitoutua. Monipuolinen ja kokonaisvaltainen lahestymistapa on avainasemassa stigman
vastaisessa kamppailussa. Stigman nujertamiseksi tarvitaan monitasoista lahestymistapaa, yhteistyota
kaikilla tasoilla, mukaan lukien poliittiset paattajat, terveydenhuoltoalan ammattilaiset, kansalaisjarjestot,

koulut ja yhteisot.

Hiv-laakitys pitaa hiv-positiivisen terveytta ylla, eika [adkitty hiv tartu. Vaikka hiv-positiiviset voivat tana
pdivana elad omannakadistaan elamaa, on vertaistuki ja yhteisten kokemusten jakaminen edelleen tarkeaa.
Stigma Indexin kaltaisten tutkimusprojektien tulosten julkaisu parhaimmillaan tukee hiv-positiivisten
ihmisten hyvinvointia, kannustaa heita osallistumaan vertaistoimintaan seka tiedon lisdaantymisen kautta

edesauttaa uusien hiv-tartuntojen ennaltaehkaisya.

Kuten Stigma Indexin tulokset ja haastateltavien tarinat kertovat, kokemukset stigmasta ja syrjinnasta
vaihtelevat ajasta riippuen seka eri tilanteissa ja ymparistoissa, mutta ovat tavalla tai toisella lasna aina.
Stigmaa voidaan kokea niin lahipiirissa, terveydenhuollon ymparistoissa kuin laajemmin yhteiskunnan ja

julkisen jarjestelmien kautta. On ratkaisevan tarkeda tunnistaa, mita stigman muodot ovat eri tapauksissa,
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jotta stigmaan voidaan puuttua ja jotta sita voidaan vahentada. Vain stigman kokemusten esiin tuominen
auttaa puuttumaan epakohtiin, silld ilman tietoa on mahdotonta toimia. Stigma Index -projekti on
kannustanut ihmisia kertomaan omista kokemuksistaan. On toivottavaa, ettd projektin tulosten julkaisu ja
niista kaytava keskustelu kannustaisivat yha useampia ihmisia sanoittamaan kokemuksiaan matalalla

kynnyksella.

4.2 Tutkimuksen rajoitteet

Tutkimuksen suurimmaksi rajoitteeksi osoittautui COVID-19-pandemia, joka alkoi Suomessa vaenna
maaliskuussa 2020. Pandemia ja sen mukanaan tuomat rajoitukset keskeytti Suomessa ensimmaisen
vaiheen Stigma Index -kyselyt, ja vuonna 2021 prosessia jouduttiin aloittamaan osittain alusta.
Koronapandemian jalkisena aikana haasteet haastateltavien rekrytoinnille kuitenkin jatkuivat. Erityisesti
tama koski haastateltavia, joilla ei ollut suoraa yhteytta yhteis66n tai kontaktia muihin hiv-positiivisiin.
Infektiopoliklinikat ovat olennaisia kanavia hiv-positiivisten tavoittamiseen, ja myos Stigma Index -
tutkimuksen ilmoituksia jaettiin. Koronapandemian aikana kaynnit poliklinikoille olivat rajoitettuja, mika
vaikeutti tiedottamista ja ihmisten tavoittamista huomattavasti. Tapaamisten ollessa virtuaalisina, hiv-

positiiviset saattavat asioida poliklinikalla vain kerran vuodessa.

Lisaksi koronapandemian aiheuttama poikkeustila aiheuttaa rajoitteen taman tutkimuksen tulosten
yleistettavyydelle. Tutkimushaastattelut tehtiin vuosina 2021 ja 2022, mika tarkoittaa, etta kaikki
haastatteluajankohdat seka niita edeltaneet 12 kuukautta ovat olleet jonkinlaisen poikkeustilan aikaa. On
selvaa, etta poikkeuksellisella maailmantilanteella on ollut vaikutusta ihmisten eldamaan, mika voi nakya

myos haastateltujen ihmisten vastauksissa ja tutkimuksen tuloksissa.

Stigma Index -kyselylomake sisalsi kysymyksia myds ihmisoikeuksien toteutumisesta Suomessa seka
kokemuksista muista kuin hivista johtuvasta stigmasta ja syrjinnasta. Naita syita olivat kuuluminen
seksuaali- ja/tai sukupuolivihemmistoon, huumeiden kaytto sekd seksityd. Suomen Stigma Index -
kyselytutkimuksen otanta oli pieni, 53 vastaajaa, ja ndihin osa-alueisiin vastauksia kertyi hyvin vahan.
Pienen vastaajamaaran vuoksi nama osiot ja kysymykset on jatetty tassa raportissa analysoimatta. Suomen
ihmisoikeustilanne on hyva, eivatka haastateltavat raportoineet merkittavia ihmisoikeusloukkauksia tai
rajoituksia. Lisaksi vastausten raportointi ja analysointi eri avainryhmien perusteella ei olisi ollut pienen
otannan vuoksi eettistd. Samasta syysta sukupuolten valisia eroja ei ole tassa raportoitu, joskaan mitaan

merkittavaa ei tuloksissa vaikuttanut nousevan. Selvaa on, etta naisilla on enemman kokemuksia lasten
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hankkimiseen ja saamiseen liittyen, joihin liittyen on koettu paljon stigmaa, syrjintda ja epaasiallista

kohtelua.

Tulevaisuudessa, ja erityisesti mahdollisesti uusittaessa Stigma Indexia, olisi olennaista saada mukaan
enemman eri avainryhmiin kuuluvia ihmisia ilmion laajemman ja tarkemman kuvauksen aikaansaamiseksi.
Lisaksi tassa tutkimuksessa suurin osa vastaajista oli Suomessa syntyneita, joten jatkossa olisi tarkeaa saada
kokemuksia myds maahan muuttaneilta. Vaikka vastaajamaaraa voi pitdaa melko pienend, niin yleisesti hiv-

positiivisten joukossa on koettu, etta Stigma Indexin l10ydokset kuvaavat hyvin ihmisten kokemuksia.
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