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Hiviin liittyva stigma nakyvdéksi

uosien kuluessa hiv-epidemiaa on tu-

kahdutettu onnistuneesti. Hivin hoi-

don kehittamisessa ja hiv-ladkityksen

saatavuudessa on edistytty merkitta-
vasti, ja hiv-positiivisten elinajanodote on nous-
sut samalle tasolle muun vaestdn kanssa.

Edistyksesta huolimatta hiv-positiivisten ihmis-
ten kannalta kriittiset kysymykset ovat edelleen
ajankohtaisia. Maailmanlaajuisesti hiviin liittyva
stigma on merkittava este seka tehokkaalle hi-
vin hoidolle, ettd hivin ehkaisylle. Uusia hiv-diag-
nooseja ja estettavissa olevia aidsiin liittyvia kuo-
lemantapauksia esiintyy edelleen. Tutkimusten
mukaan stigma heikentdaa myoés hiv-positiivis-
ten elamanlaatua, kasittden niin elaman fyysi-
set, psykologiset kuin sosiaaliset ulottuvuudet.

Stigma tarkoittaa ihmiseen taman taustan, ole-
muksen, toiminnan tai sairauden vuoksi liitettya
kielteista mielikuvaa. Stigma voi ilmeta niin en-
nakkoluuloina, syyllistamisena kuin epéoikeu-
denmukaisena ja syrjivana kohteluna. Stigmat
vaikuttavat ihmisten elamaan monin tavoin ja
voivat esiintya myos paallekkaisina. Erityisen
haitallisena pidetaan sisdistettya stigmaa.

Hiviin ja hiv-positiivisiin liittyy paljon kielteisia
mielikuvia, joilla ei ole totuuspohjaa. Miten nama
ilmenevat hiv-positiivisten ihmisten elamassa?
Millaista stigmaa ja syrjintaa ihmisten kokevat ja
ovat joutuneet kokemaan? Monilla hiv ei ole ai-
noa stigmaa aiheuttava asia elamassa. Esimer-
kiksi huumeiden kaytto, seksityo ja/tai seksu-
aali- ja sukupuolivahemmistoihin kuuluminen
saattavat tuoda mukanaan oman painolastin-
sa. Stigman moniperustaisuutta Positiivisissa
on tarkasteltu viime vuosina erityisesti Kemsek-
si-ilmién kautta.

Tassa julkaisussa hiv-tietoja, stigmaa ja stigma-
kokemuksia pyritaan kuvaamaan ja sanoitta-
maan tuoreiden tutkimusten kautta. Erityises-
ti tuodaan esiin Stigma Indexin tuloksia. Jotta
muutos olisi mahdollinen, taytyy tietaa tilanne
ja ymmartaa mista puhutaan.

Tata lukiessa kannattaa pitaa mielessa, etta Suo-
messa hivin hoito on hyvaa ja hiv-positiiviset voi-
vat elad tavallista elamaa. Kuitenkin Euroopas-

sa lahes kolmannes ei ole kertonut yhdellekaan
perheenjasenelle hiv-tartunnastaan ja Suomes-
sa 40 % ei kerro hiv-tartunnastaan hakeutues-
saan muuhun kuin hiviin liittyvaan terveydenhoi-
toon. Tassa julkaisussa haluamme sanoittaa ih-
misten kokemuksia, jotta muutosta parempaan
voisi tapahtua eika kenenkaan tarvitsisi miettia,
miten minuun suhtaudutaan jos kerron hivista.

Positiiviset ry on vuodesta 1989 lahtien toiminut
hiv-positiivisten edunvalvontajarjestd. Hallituk-
sen enemmistdn muodostavat aina hiv-positii-
viset. Positiiviset edustaa kaikkia, joita hiv kos-
kettaa, ja kaikki ovat tervetulleita mukaan toi-
mintaan.

Positiivisissa merkittavana toimintana on vertais-
tuki hiv-positiivisille ja laheisille. “Vertaistuki aut-
toi minua selviéimddn alun jdrkytyksestd ja sit-
temmin on tuonut eldmddni paljon ystévid ja mer-
kityksellisyyttd. Toisten hiv-positiivisten tarinat
ja kokemukset ovat normalisoineet hivid. Voin
rehellisesti sanoa, ettd vertaisena oleminen on
minulle tirkedd .”



Tutkittua stigmaa ja

Millaista stigmaa ja syrjintaa liittyy hiviin ja
hivin kanssa elamiseen?

Stigman purkamiseen tarvitaan rakenteellisia muu-
toksia ja koko yhteiskunnan kattavia tekoja. Konk-
reettisten ja vaikuttavien keinojen luominen on kui-
tenkin haastavaa, ellei tiedetd, miten stigma ihmis-
ten jokapaivaisessa elamassa ilmenee. Mista asen-
teet ja ennakkoluulot kumpuavat, miten tietoinen
tai tietamatodn ns. suuri yleisdé on hivista tana pai-
vana? Ilmeneeko viela suoraa syrjintaa hivin takia?

Naihin kysymyksiin on haettu vastauksia viime vuo-
sinatoteutettujen stigmaan ja sen ilmenemimuotoi-
hin pureutuvien tutkimusten kautta. Tassa julkaisus-
sa stigmaa avataan kolmen kyselyn kautta.

Euroopan tautienehkaiisy- ja -valvontakeskus
ECDC toteutti 2021-2022 hiv-positiivisten
kokemaa stigmaa ja elamanlaatua
kartoittavan kyselytutkimuksen Euroopassa
ja Keski-Aasiassa.

Koko Eurooppaa koskeva raportti julkaistiin syys-
kuussa 2023. Vuoden 2022 Maailman aids-paivan
erikoisjulkaisussa olemme avanneet jo kyseisen tut-
kimuksen tuloksista Suomen osalta. Maakohtaiset
tulokset olivat jo silloin kaytettavissa osallistuneil-
le tahoille.

ECDC:n tutkimus tehtiin yhdessa eurooppalaisten
jarjestojen kanssa. Vastauksia tuli yhteensa 3272,
ja vastaajia oli 54 eri Euroopan maasta. Suomes-
ta vastauksia kertyi 50. Kaikista vastaajista 80 %
oli miehig, joista 0,5 % transmiehia ja 16 % naisia,
joista 17 % transnaisia. Vastaajista 68 % kertoi ole-
vansa lesbo, homo- tai biseksuaali. Kaikkiaan 90 %
vastaajista oli hiv-ladkitykselld, suomalaisista vas-
taajista 100 %.

The People Living with HIV Stigma Index
-tutkimuksia on toteutettu ympari maailman
vuodesta 2008 alkaen, ja vuonna 2023
julkaistiin ensimmainen Suomessa tehty
Stigma Index.

Kyseessa on standardoitua menetelmaa kayttaen
toteutettu tutkimus, jonka tavoitteena on tuottaa tie-
toa stigmasta ja syrjinnasta, jota liittyy hiv-positiivi-
sen ihmisen elamaan. Stigma Indexin tarkoituksena

hiv-tietoutta

on laajentaa ymmarrysta siitd, millaista stigmaa ja
syrjintaa hiv-positiiviset kokevat eri maissa. Tavoit-
teena on hiv-positiivisten henkildiden ihmisoikeuk-
sien ja perusoikeuksien toteutuminen.

Stigma Index kehitettiin tarjoamaan kaivattua tietoa
ja todisteita, joita voitaisiin kayttaa hiv-positiivisten
ihmisten oikeuksien puolustamiseen. Stigma Inde-
xin ovat kehittdneet hiv-positiiviset, ja sen toteutta-
jana toimivat myds itse hiv-positiiviset. Organisaa-
tioina 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 seka International Planned Parenthood
Federation (IPPF).

Positiiviset ry toteutti vuodenvaihteessa
2022/2023 kaksi hiviin liittyvia asenteita
kartoittavaa mielipidemittausta Norstat
Express -kyselyna.

Siihen vastasi 500 ihmista eri puolilta Suomea. Ky-
selyissa mitattiin, millaiset tiedot hivista ja hivin
kanssa elamisesta niin kutsutulla suurella yleisél-
la on. Molemmissa kyselyissa oli viisi kysymysta ja
vastaajia reilu 500. Yhteensa kysyttiin siis 10 eri ky-
symysta ja kyselyihin vastasi yli 2000 ihmista. Vas-
taajia oli koko Suomesta, ja he olivat 16—75-vuoti-
aita naisia ja miehia.

Naiden tutkimusten ja niista saatujen tulosten pe-
rusteella voidaan tarkastella, milla tasolla hiviin liit-
tyvat tiedot ovat, miten hiv-positiiviset voivat, mil-
laista on elaa hiv-positiivisena Euroopassa ja Suo-
messa, seka ennen kaikkea sita, millaista stigmaa tai
syrjintaa hiv-positiiviset kokevat hivin takia.



Mitka seuraavista vaittamista pitavat paikkansa?

51 %

Hiv-positiivinen voi saada hiv-negatiivisia
lapsia

Hiv ja aids ovat sama asia 8 %

Hivin yleisin tartuntatapa Suomessa on
yhteisten huumeneulojen ja - ruiskujen kaytto

66 %
14 %
75 %

5%

Hiv-tartuntaa ei voi saada hiv positiiviselta,
joka on hiv-laakityksella

Hiv-tartunnan voi todeta
vain hiv-testilla

Millainen sairaus hiv on suuren yleison
mielesta?

Stigma voi liittya tietamattomyyteen ja vaariin
uskomuksiin hivista ja sen tartuntatavoista. Tama
voi edistda virheellisia kasityksia, jotka puoles-
taan lisaavat pelkoa ja ennakkoluuloja.

On ilmeista, etta tietamattomyytta hivista ja hi-
vin kanssa elamisesta on edelleen.

Suurelle yleisolle suunnatussa kyselyssa 52 %
vastanneista tiesi, etta hoidettuna hiv ei lyhen-
na elinikaa ja 51 % tiesi, etta hiv-positiivinen voi
saada hiv-negatiivisia lapsia. Vaittaman "hiv-tar-
tuntaa ei voi saada hiv-positiiviselta joka on laa-
kityksella” arvioi todeksi 14% vastanneista. 66%
luulee hivin yleisimman tarttumistavan Suomes-
sa olevan yhteisten huumeneulojen ja ruiskujen
kayton. 75 % tiesi, etta hiv-tartunnan voi tode-
ta voi hiv-testilla. Vain 8 % ajatteli hivin ja aidsin
olevan sama asia.

Vuonna 2022 Suomessa arviotiin olevan 3
500 hiv-tartunnan kanssa elavaa, ja ra-
portoitiin 275 uudesta tapauksesta, jois-
sa suuressa osassa tartunta oli kuitenkin
todettu ja hoitokin aloitettu muualla kuin
Suomessa ennen vuotta 2022.

Hiv on Suomessa padasiassa seksitauti.
Vuonna 2022 yleisin tartuntatapa oli he-
teroseksi ja toiseksi yleisin miesten vali-
nen seksi. Vaikka viime vuosina on havait-
tu uusi kotimainen tartuntarypas huumeita
pistamalla kayttavilla, vain noin 10 % tapa-
uksistamme liittyy huumeiden pistoskayt-
toon. Onkin yllattavaa, etta kyselyssa 66 %
vastaajista uskoi neulojen ja ruiskujen yh-
teiskayton olevan hivin yleisin tartuntatapa

Léhde: Norstat Express kysely 2022/2023

Suomessa. Tilastojen valossa merkittavia
muutoksia epidemiassa ei tapahtune tana
vuonna. Samoin kuin vuonna 2022 sek-

si on yleisin tartuntatapa ja suurin osa tar-
tunnoista todetaan maahanmuuttaneilla,
erityisesti Ukrainan sotaa paenneilla. Tana
vuonna ei kuitenkaan ole toistaiseksi rapor-
toitu yhtaan uutta huumeita kayttavien tar-
tuntarypaaseen kuuluvaa tapausta.

THL:n verkkosivulta l6ytyvat uusimmat
hiv-tilastot. Uusiksi tapauksiksi luokitel-
laan kaikki Suomessa kyseisena vuon-

na ensimmaista kertaa todetut tartunnat,
mukaan lukien tartunnat, jotka on todettu
aiemmin jossain muualla kuin Suomessa.
https://sampo.thl.fi/pivot/prod/fi/ttr/cases/
fact_ttr_cases

Kirsi Liitsola
Erikoistutkija
THL, Asiantuntijamikrobiologia



Vaittama “Laakitty hiv ei tartu”
on mielestani:

Tosi

19 % Osittain tosi

38 % Epatosi

28 % En osaa
sanoa

0.2 % En halua vastata

Léhde: Norstat Express kysely 2022/2023

Enta pitaako vaittama “Laakitty hiv ei tartu”
paikkansa?

16% piti totena vaittamaa, etta ”"Laakitty hiv ei tar-
tu”, 19% ajatteli sen olevan osittain tosi ja 37% ar-
veli vaittaman olevan epatosi. 28% ei osannut sanoa.

Mielipidemittauksessa hiv-tartunnan ajateltiin vai-
kuttavan melko paljon hiv-positiivisen ihmisen ela-
manlaatuun; asteikolla yhdesta kymmeneen 1=ei
lainkaan ja 10=todella paljon, noin 40% arvioi vai-
kutuksen olevan 7-8 luokkaa. Neljannes vastaajis-
ta (25%) antoi arvioi vaikutuksen olevan 9-10 eli to-
della paljon.

Infektioldadkari Pia Kivelda HUSista kommen-
toi tuloksia:

52 % u skoo, etta hoidettuna hiv ei lyhenna eli-
nikaa

-Yli puolet vastaajista on (siis) oikeassa. Tehok-
kaan ladkehoidon ansiosta hiv-positiivinen voi
elaa yhta pitkan ja hyvanlaatuisen elaman kuin
hiv-negatiivinenkin. Hiv-laakitys pitaa tervee-
na tai palauttaa heikentyneen vastustuskyvyn.
Tana paivana hiv-laakitys aloitetaan niin pian
kuin mahdollista, heti tartunnan toteamisen
jalkeen. Toimiva laakehoito on ollut olemassa
jo vuodesta 1996.

Mielestani hiv-tartunta vaikuttaa
hiv-positiivisen ihmisen elaméan-
laatuun (1-10)

Todella paljon 10 14 %
o 1%
22 %

6 12 %
5 10 %
4

. 3 6 %

14 % uskoo, etta hivia ei voi saada hiv-positii-
viselta, joka on hiv-ladkityksella.

-Tassa on viela enemman korjattavaa. Vuodes-
ta 2016 lahtien on kuitenkin kertynyt vankka
tutkimusnaytto siita, etta hiv ei tartu edes suo-
jaamattomassa seksissa, kun tartunnan saa-
neella on toimiva laakitys. Suomessa kaikis-

ta ladkehoitoa kayttavista 94 %:lla HI-virus-
pitoisuus on mittaamaton, eli hoitotulos on
erinomainen eika hiv silloin tartu eteenpain

*). Suurin osa tartunnoista saadaan henkildil-
14, jotka eivat ole kayneet testissa eivatka it-
sekaan tieda tartunnastaan. Ilman hoitoa hiv
voi tarttua seksiteitse, veren valityksella tai ai-
dista lapseen. Tarkeaa onkin hakeutua herkas-
ti testiin, jotta tartunnat todetaan mahdollisim-
man varhain.

*) Hivin hoitoon kuuluu saannéllinen HI-virusmaaran
mittaaminen. Riippuen hoitopaikassa kaytettavissa ole-
vasta mittarista virukset ovat mittauskynnyksen alapuo-
lella eli mittaamattomissa, kun niita on alle 200, tai 50,
40 tai 20 viruskopiota/ml. Kansainvalisesti tiedetaan,
ettd hiv-positiiviset, joilla virusmaara ei ole viela pudon-
nut mittaamattomalle tasolle, ovat yleensa joko juu-

ri aloittaneet laakityksen tai ladkkeet ovat jadneet syys-
ta tai toisesta sydomatta. Hiv-laakitys toimii, kun sitd kay-
tetaan oikein.



“Hivistd on tullut todella pelottava petkko
uutisoinnin ja opetuksen myotd. Varsinkin
vanhemmat thmiset muistavat 80- ja
90-luvun jolloin hiv tartunta oli ldhes
varmasti kuolemantuomio. Namd opit istuvat
tiukassa vield tandkin pdrvind.”




53 haastattelua ja 12 syvdhaastattelua

stigmakokemuksista

uomen Stigma Index -haastatteluihin osal-

listui kaikkiaan 53 eri-ikaista hiv-positiivis-

ta ihmista eri puolilta Suomea. Stigma In-

dexissa ei kysytty vastaajan asuinpaikkaa.
Lisaksi tehtiin 12 syvahaastattelua; kuusi naista ja
kuusi miesta. Syvahaastattelujen tarkoituksena oli
saada esille henkilokohtaisia kokemuksia ja syvalli-
sempaa tietoa hiv-positiivisten ihmisten menneista
ja nykyisista stigmakokemuksista.

Stigma Indexiin osallistuneiden taustatietoja

« Sukupuoli: naisia oli 40 %, miehia 55 % ja muun-
sukupuolisia (en koe itseani naiseksi, mieheksi
tai transihmiseksi) 6 %.

Ikajakauma: 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

Koulutusaste: 47 %:lla oli korkeakoulu- / am-
mattikorkeakoulu- / yliopistokoulutus, 30 %:lla
ammatillinen koulutus ja 13 %:lla toiseen asteen
koulutus.

Tyotilanne: 57 % oli kokoaikatydssa ja 25 %
elakkeelld. Loput 18 % vastaajista jakautuvat
yrittdjiin, osa-aikaty&tatekeviin ja tyéttémiin. Vii-
si vastaajaa kertoi opiskelevansa.

Valtaosa vastaajista oli tiennyt
hiv-tartunnastaan yli 10 vuotta.

Tiennyt hivista

2-5 vuotta Tiennyt hivista
Tiennyt hivisti Y yli 10 vuotta
5-10 vuotta >
6 %
76 %
18 %

Léhde: Stigma Index Suomi 2023

Useimmat haastateltavat
olivat keski-ikaisia.

19 % 19 %

30-39 v. 40-49v. 50-59v. 60-69v.

Léhde: Stigma Index Suomi 2023

« Parisuhteessa tai seksisuhteessa oli 58 % vas-
taajista. Suhteessa olevista yli puolet oli suh-
teessa hiv-negatiivisen henkilén kanssa. Muu-
tama ei ollut varma kumppaneiden hiv-statuk-
sesta.

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

Suurin osa haastateltavista
oli parisuhteessa tai
seksisuhteessa.

58%

oli parisuhteessa tai
seksisuhteessa.

30%

Talouteen kuului lapsia.



Stigma Indexiin osallistumisen edellytyksena oli,
ettd on tiennyt hiv-positiivisuudestaan yli vuo-
den, eli aivan heti diagnoosin jalkeen ei ollut
mahdollista osallistua haastatteluun. Valtaosa
(76 %) vastaajista on tiennyt hiv-positiivisuu-
destaan yli 10 vuotta. Lahes viidennes (18 %) oli
tiennyt 5-10 vuottaja 6 % oli tiennyt 2-5 vuotta.

Stigma Indexissa kaytettiin ns. osallistavaa tut-
kimusotetta, eli hiv-positiivisia haastattelivat toi-
set hiv-positiiviset. Samalla haastattelutilanne
toimi usein myds vertaistuellisena kohtaamise-
na ja voimavarana haastatteluihin osallistuneil-
le. Tutkimusprojektiin osallistui 9 haastattelijaa.
He saivat koulutuksen haastattelujen tekemi-
seen. Koulutuksessa kasiteltiin teoreettista tie-
toa tutkimuksessa kaytetyista stigman ja syrjin-
nan maaritelmista, seka kaytannon tutkimustai-
toja ja tietoa eettisista asioista.

Haastatteluissa kaytetty kyselylomake sisalsi yh-
teensa 78 kysymysta. Ne kattoivat teemoja stig-
ma- ja syrjintakokemuksista sosiaalisissa ti-
lanteissa ja terveydenhoidossa; hiv-hoidosta,
hiv-testauksesta seka henkildn tiedoista poti-
las- ja ihmisoikeuksista. Kysymyksissa kartoi-
tettiin my0ds stigman ilmenemista fyysisena tai
henkisena vakivaltana seka sisdistettya stigmaa.

Aikaa yhden haastattelun tekemiseen kului 40
minuutista muutamaan tuntiin. Tutkimukseen
osallistuminen koetiin padosin hyvin mielekkaa-
na ja myods haastattelijat kokivat ne voimaannut-
tavina. Prosessissa oli myds tukea tarjolla, jos
joku haastateltavista tai haastattelijoista koki
sitd tarvitsevansa. Haastattelut oli myds mahdol-
lista keskeyttaa missa vaiheessa tahansa kum-
mankin osapuolen aloitteesta, mutta tallaisia ti-
lanteita ei esiintynyt.

“Haastattelut toivat pintaan unohtuneita
asioita omankin matkan varrelta hivin
kanssa. Kohtaamiset haastatteluissa an-
toivat merkityksellisyyden tunteen. Yhdes-
sd muistellessa ikdvct kokemukset tuntuvat
vdhemmdn ikéviltd”. (Haastattelija)

“Haastattelut olisi voinut tehdd kahteen
kertaan, ekalla kerralla jéi paljon sanomat-
ta — ja myés kysymdttd.” (Haastattelija ja
haastateltava)

Lisaksi haastatteluissa kasiteltiin muista syista
kuin hivin takia koettua stigmaa tai syrjintaa. Nai-
ta syita olivat kuuluminen seksuaali- ja/tai su-
kupuolivdahemmist66n, huumeiden kayttd seka
seksityd. Naiden osalta haastatteluja ei ole riit-
tavasti, jotta vastauksista voitaisiin raportoida
sdilyttden ihmisten anonymiteetti. Stigma In-
dexissa tuli kuitenkin ilmi, ettd huumeiden kayt-
toon liittyy paljon stigmaa ja menneisyydessa
tapahtunut huumeiden kaytto aiheuttaa edel-
leen hapeaa.

Kommentti:

”Huumeisiin ja huumeiden kayttoon liittyva
stigma johtuu pelosta ja tietamattémyydes-
ta”, toteaa Mirka Vainikka, Irti Huumeista
ry:n toiminnanjohtaja. Hanen mielestaan
ei ymmarreta, etta huumeita kayttavien ih-
misten elamassa on muutakin kuin huu-
meet. Ihmisillda on harrastuksia, lemmikke-
ja ja he voivat olla hyvin lahjakkaita esimer-
kiksi taiteellisesti. Ihmiset tulee tuntea ja
nahda ihmising, ei vain huumeiden kaytta-
jind. Mirka Vainikka muistuttaa myds, etta
huumeriippuvuuteen voi sairastua kuka ta-
hansa. Han mainitsee stigman purkamises-
sa tarkeaksi keinoksi sosiaali- ja terveys-
alan ammattilaisen kouluttamisen.



“Henkisesti on ollut iso helpotus,
kun on voinut kertoa avoimesti
hiv-posititvisuudesta
- stigma on poistunut.”




Hivistd kertominen voi olla vaikeaa

iviin liittyva stigma voi aiheuttaa hen-

kista taakkaa, mika vaikuttaa selvasti

myos henkiseen hyvinvointiin ja ela-

manlaatuun. Valtaosa (74 %) Suomen
Stigma Index -haastatteluun osallistuneista ker-
toi, etta hiv-tartunnasta muille kertominen on
vaikeaa. Lahes yhta usea (68 %) kertoi piilotte-
levansa hiv-statustaan muilta.

Stigma Indexiin osallistuneista 84 % kertoi, etta
heidan aviopuolisonsa tai kumppaninsa on tietoi-
nen vastaajan hiv-statuksesta. Valtaosa (83 %)
kertoi myds ystavien tietdvan hiv-positiivisuu-
desta. Muille perheenjasenille oli kertonut 61
% vastaajista. Vastaajista, joilla oli lapsia, noin
puolet (48 %) oli kertonut lapsilleen hiv-statuk-
sestaan. Osa oli kertonut myds muille laheisille.

Lahes joka kolmas Stigma Indexin vastaajista (31
%) kertoi, ettd viranomaiset, kuten poliisi, tuo-
marit ja muut lainvalvontaviranomaiset tietavat
heidan hiv-statuksensa. Naista vastaajista 67
% kertoi, etta hiv-status oli paljastettu kyseisil-
le viranomaisille ilman heidén omaa suostumus-

Ketka ihmisryhmat
tietdvat hiv-positiivisuudesta

84 %
83 %
61%
40 %
30 %
16 %
9 %

aviopuoliso/kumppani
ystavat

perheenjasen

omat lapset
viranomaiset
tyonantajat

naapurit

Yleisesti ottaen hiv-statuksen paljastaminen
laheisille (esim. kumppani, perhe, laheiset
ystavét) on ollut myonteinen kokemus.

Osittain

Samaa samaa
mielta jelta
42 % mielta

50 %
8 %
Eri
n=48) mieltd

taan. Lisaksi heistd, joiden hiv-status oli muiden
ihmisten tiedossa, oli hiv-status paljastettu il-
man vastaajien omaa suostumusta myos tyoka-
vereille (36 %), ystaville (23 %) ja perheenjase-
nille (20 %). Sit&, kuka hiv-statuksen on paljas-
tanut ilman vastaajan suostumusta, ei tassa ky-
selyssa selvitetty.

ECDC:n eurooppalaiseen kyselyyn vastanneista
yli puolet (57 %) kertoi, ettd hiv-tartunnasta on
vaikea kertoa muille. Kolmasosa (29 %) oli ker-
tonut hiv-tartunnastaan suurimmalle osalle ys-
tavistaan, 17 % ei yhdellekaan ystavalle. Vain vii-
desosa (23 %) vastaajista oli kertonut yhdelle tai
kahdelle perheenjasenelle. Suomalaisista vas-
taajista 12 % ei ollut kertonut kenellekaan ter-
veydenhuollon ulkopuolella omasta hiv-tartun-
nastaan. Joka neljds vastaaja (24 %) oli kerto-
nut edes yhdelle naapurille tai tuttavalle. Eniten
oli kerrottu perheenjasenille ja ystaville. Nama
tulokset ovat hyvin samansuuntaisia Suomen
Stigma Indexista saatujen tulosten kanssa, eli
havainnot tukevat toisiaan.

liman haastateltavien omaa suostu-
musta hiv-status oli paljastettu

36 Y% tydkavereille
23 o/o ystaville
20 cyo perheenjasenille

Sité, kuka
hiv-statuksen
on paljastanut
ilman vastaajan
suostumusta,
ei tdssé kyselyssa
selvitetty.

Suurin osa sai tukea myds laheisilta
kun hiv-status tuli tietoon.

70 %

sai tukea myos
laheisilta kun hiv-status
tuli tietoon laheisille.

%
35 %
ilmoitti, ettd hiv-statuksesta

kertominen on helpottunut
vuosien aikana.
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Stigma Indexin tulokset osoittavat, etta hiv-tartun-
nasta kertominen laheisille ihmisille on ollut suu-
relle osalle (92 %) vastaajista myonteinen tai jok-
seenkin mydnteinen kokemus. Suurin osa (70 %) sai
myos tukea laheisiltaan, kun positiivinen hiv-status
tuli heidan tietoonsa. Yli kolmasosa vastaajista ker-
toi hiv-statuksesta kertomisen helpottuneen vuo-
sien aikana.

Usein oma hiv-tartunta halutaan salata, ja riski sen
paljastumiselle voi aiheuttaa pelkoa. ECDC:n kyse-
lyyn vastanneista lahes kolmannes (28 %) pelkasi
edelleen vuonna 2021 joutuvansa rikosoikeudelli-

Mielestani hiv-positiivisen
tulee aina kertoa hiv-tartunnastaan

0.6 % en halua vastata
En osaa
sanoa

13 %

Ei
14 %

Kylla

Ldhde: Norstat Express kysely 2022/2023

seen vastuuseen hiv-statuksensa vuoksi, ja suoma-
laisista vastaajistakin 46 %. Suomessa hiv-positiivis-
ten rikosoikeudellinen asema on viime vuosien aika-
na parantunut ja lain tulkinta ajantasaistunut. Siita
huolimatta useat kyselyyn vastanneista suomalaisis-
ta (18 %) olivat olleet kuluneen kolmen vuoden aika-
na huolissaan siita, etta joutuisi pidatetyksi tai syyt-
teeseen hivin tartuttamisesta tai tartunnalle altista-
misesta tai hivin kertomatta jattamisesta. Lahes kol-
mannes suomalaisista (28 %) oli ollut aiheesta huo-
lissaan yli kolme vuotta sitten.

Tunnetko ihmista jolla on
hiv-tartunta?

Enosaasanoa 0.2 % en halua vastata

Kylla

9.3 %

En

Kun Stigma Indexiin vastanneista 68 % kertoi piilottelevansa hiv-tartuntaansa muilta, ns. suurelle yleisol-
le tehdyssa mielipidemittauksessa vuodenvaihteessa 2022/2023 lahes kolme neljdsosaa (73 %) vastaa-
jista oli sita mieltd, etta hiv-positiivisen tulee aina kertoa hiv-tartunnastaan. Miksi ihmiset nain ajattelevat,
sitd ei kysytty. Samassa kyselyssa 9 % kertoi tuntevansa ihmisen, jolla on hiv-tartunta. Samainen maara,

9 %, ei osannut sanoa.



“Kun e1 pysty kertomaan hiv-statuksestaan
tai sitd pitdd piilotella, tdmd tuottaa
sukupolvelta toiselle jatkuvaa stigmaa, joka
totmut salailun muodossa.”



Kokemuksia stigmasta

35 %

oli saanut tietoon muiden kuin
perheenjdsenten juoruavan tai
sanovan syrjivia kommentteja.

31 %

oli kokenut sanallista ahdistelua
(huutaminen, mollaaminen, julkinen
solvaus).

22 %

oli kokenut kiristamista

17 %

oli kokenut perheenjasenten juoruavan
tai sanovan syrjivia kommentteja.

16 %

oli jaanyt pois sosiaalisista
kokoontumisista tai aktiviteeteista
(esim. haat, hautajaiset, juhlat, jne.)

0/ 5

1 3 0 | |

ei ollut saanut tyopaikkaa
tai oli menettényt tyon/

12 % .. &

aviopuoliso, kumppani tai oma
lapsi oli kokenut syrjintaa.

9 % ., 2

tyonkuva tai tyotehtava
muuttui tai ylennys oli evatty.

A\l
% 2
8 %
/1
oli kokenut fyysista ahdistelua tai

satuttamista (esim. tonaisy, lyonti tai
muu fyysinen vakivaltainen teko.

tulonlahteen.
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tigma Index -haastattelussa kysyttiin osal-
listujien kokeman stigman ja syrjinnan
muodoista. Kysymyksiin oli mahdollista
vastata joko kylla, viimeisen 12 kuukauden
aikana; kylla, mutta ei viimeisen 12 kuukauden aika-
na tai ei. Lisaksi kysymykseen sai jattaa vastaamat-
ta, mikali se ei koskenut itsea (N/A). Tulokset osoit-
tavat, ettd stigma ja syrjinta tulevat haastateltavien
keskuudessa esille monilla eri tavoilla. Alla luetellut
kokemukset ovat olleet yleisia aikaisemmin, mutta
kokemuksia oli myds kuluneen 12 kuukauden ajalta.

Yleisimmin koettu stigman ja syrjinndn muoto stig-
ma indexiin osallistuneiden ihmisten keskuudessa
oli sanallinen ahdistelu. Tama kattaa huutamisen,
torumisen ja muun suullisen solvaamisen. Tallaista
oli kokenut 31 % vastaajista, joskaan kukaan haas-
tatelluista ei ollut kokenut sanallista ahdistelua vii-
meisen 12 kuukauden aikana.

Lahes neljannes (24 %) vastaajista oli kokenut mui-
den kuin perheenjdsenten juoruavan tai sanovan
syrjivia kommentteja vastaajasta tdman hiv-positii-
visuuden vuoksi joskus elamansa aikana. Viimeisen
12 kuukauden aikana vastaajista 11 % oli kokenut
vastaavaa. Joka viides vastaajista (20 %) kertoi, etta
joku on kiristanyt hiv-statuksen vuoksi yli 12 kuu-
kautta sitten. Viimeisen 12 kuukauden aikana enaa
2 % vastaajista oli kokenut vastaavaa.

Tybelamassa kohdattua stigmaa ja syrjintaa ei ra-
portoitu tapahtuneen viimeisen 12 kuukauden aika-
na. Yli 12 kuukautta sitten vastaajista 13 % oli joutu-
nut tilanteeseen, jossa ei ole saanut tyopaikkaa tai
on menettanyt tydn taikka tulonlahteen hiv-positii-
visuutensa takia. Lisaksi 9 %:lla vastaajista oli muu-
tettu tyonkuvaa tai tydtehtavaa taikka heilta oli evat-
ty ylennys heidan hiv-statuksensa vuoksi.

”Kun ty6paikkani sai tiedon hiv-statuksestani,
minut “savustetettiin” ulos tyéstdni. My6hem-
min hain kuntoutusta itselleni, mutta sain vas-
tauksen Kelalta, etten ole kuntoutettava henki-
16.” (Nainen)

Joitain stigman ja syrjinnan muotoja oli koettu vii-
meisen 12 kuukauden aikana vain muutamien vas-
taajien osalta. Huolimatta pienista prosenttiosuuk-
sista on tarkeaa tunnistaa, millaista stigmaa ja syr-
jintda yhteiskunnassa tana paivana ilmenee. Muu-
tama (2 %) vastaaja oli jaanyt pois sosiaalisista ko-
koontumisista, kuten haista, hautajaisista tai muis-
tajuhlista hiv-statuksensa vuoksi (lisaksi 14 % kylla,
mutta ei viimeisen 12 kuukauden aikana).

Muutama (5 %) vastaaja oli myds saanut tietoonsa
jonkun perheenjasenensa juoruavan tai sanovan
syrjivia kommentteja vastaajan hiv-positiivisuuden



vuoksi (lisdksi 12 % kylla, mutta ei viimeisen
12 kuukauden aikana). Muutama (2 %) vastaa-
ja oli kokenut fyysista ahdistelua tai satuttamis-
ta, minka lisdksi muutamien vastaajien laheiset,
kuten kumppani, aviopuoliso tai lapsi oli kokenut
syrjintaa vastaajan hiv-statuksen vuoksi.

Rakenteellista stigmaa ovat kaikki syrjivat peri-
aatteet ja kaytannot, jotka nakyvat palvelujar-
jestelmassa ja lainsaadanndssa ja sen sovelta-
misessa. Rakenteellinen stigma vaikuttaa ihmi-
siin silloinkin, kun sita ei ilmiselvasti ole havait-
tavissa. ECDC:n stigmakyselyssa selvisi, etta 15
% eurooppalaisista vastaajista on joskus pelan-
nyt julkisella paikalla positiivisen hiv-statuksen-
sa takia. Pelon tuntemukset eivat ole yllatys, sil-
& monet vastaajista olivat myos joutuneet uhkai-
lun, fyysisen vékivallan (15 %) tai sanallisen hai-
rinnan (20 %) uhreiksi. Selvimpida merkkeja ra-
kenteisiin pesiytyneen stigman olemassaolos-
ta on se, ettd 4 % vastaajista raportoi poliisin
kieltaytyneen suojelemasta heita pyydettaessa.

ECDC:n eurooppalaisen stigmakyselyn tulokset
osoittavat selvasti, millaisia negatiivista reaktiota
hiv-positiiviset ovat kohdanneet heitd ymparoi-

vilta ihmisilta hiv-statuksensa vuoksi. Vastaajis-
tayliviidesosa (24 %) kertoi tulleensa ystavien-
sa hylkaamaksi hiv-statuksensa vuoksi. Joka nel-
jas ystavien tai ystavan hylkadmaksi hivin takia
tulleista kertoi nain tapahtuneen yli kymmenen
vuotta sitten ja joka neljas kuluneen vuoden aika-
na. Muita negatiivisia reaktioita olivat mm. seksi-
kumppanin uhkaukset tai sanallinen tai fyysinen
pahoinpitely (17 %), perheensa esittdmat syrjivét
huomautukset taijuorut (16 %), tuntemiensa ih-
misten kiristys (15 %), uhkaukset tai pahoinpite-
ly perheen taholta (11 %), ja perheen yhteisesta
toiminnasta ulkopuolelle jadaminen (10 %). Jopa
30 % alle 20-vuotiaista vastaajista kertoi, etta
joku tuttu on kiristanyt heita uhkaamalla kertoa
hiv-tartunnasta muille.

ECDC:n kysely paljasti myds selvan yhteyden
hiv-positiivisten terveydentilan ja stigman koke-
musten valilla. Vastaajat, jotka arvioivat nykyisen
terveydentilansa “huonoksi” tai “erittain huonok-
si”, olivat yli kaksi kertaa todennakdisemmin jou-
tuneet uhkailun, verbaalisen vakivallan tai fyysi-
sen pahoinpitelyn kohteeksi tai suljetuksi perhe-
piirin ulkopuolelle.



Koetko, etta sinulla on riittavat ja ajantasalla olevat tiedot hivista ja aidsista?

Kylls

Tiedan paljon, mutta tietoni eivat
ole taysin ajantasaiset ja riittavat

En ole paivittanyt tietojani tai en ole
saanut ajantasaista tietoa

Ei ole

En halua vastata

Millaiseksi ns. suuri yleisd arvioi tietonsa
hivista?

Ns. suurelle yleisolle tehdyssa mielipidemittaukses-
sa vastaajista 35% arvioi omien tietojen hivista ja
aidsista olevan riittavat ja ajantasalla olevat. 42%
arvioi tietdvansa paljon, mutta tiedot eivat ole tay-
sin ajantaisaiset ja riittavat. Reilu viidennes (23%)
vastasi ettei ole paivittanyt tietojaan tai ei ole saa-
nut ajantasaista tietoa. 4% vastasi ettei ole.

Kun toimitaan yhteiskunnan marginaaleissa,
kohdataan ihmisia, joiden elaméassa on suora-
naista syrjintaa ja stigmoja voi olla useita. Heil-
l& myds riski hiv-tartunnan saamiselle on ko-
honnut. "Thmisarvo kuuluu kuitenkin myds
heille, jotka ovat syysta tai toisesta yhteiskun-
tien jarjestelmien ulkopuolella ja yhteiséjen lai-
doilla”, pohtii Diakonissalaitoksen yleishy6-
dyllisen toiminnan johtaja Maija Hyle.

”Arvokas elama kuuluu myos heille, jotka eivat
tuota, jotka eivat ole yhteiskunnan rakenteis-
sa kiinni. On tarkea muistaa, etta ihmisarvoa
ei ansaita, se on.” Viestimme luovuttamatto-
masta ihmisarvosta tana niukkuuden aikana
tulee helposti haastetuksi ja haastajat toimivat
usein vajavaisten tietojen varassa. Arvot ko-
ventuvat ja ennakkoluulot ovat tiukassa.

35%
42 %
23 %
4%

0.8
%
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Hiviin liittyva stigmaa ruokitaan muun muassa
julkisuudessa toistetuilla tarinoilla, jotka ei-
vat perustu tutkittuun tietoon mm. kayttéhuo-
neiden demonisointi. Teimme lokakuussa huu-
meidennkayttohuonedemon yhdessa A-klink-
kasaation ja Tukikohta ry:n kanssa juuri sen ta-
kia, ettd voimme antaa oikeaa tietoa, miten
kayttéhuone voi auttaa yksiléa ja yhteiskuntaa
ihmisarvoisesti ja kestavasti.

Jos ihminen kuuluu useampaan marginalisoi-
tuun ryhmaan, stigma voi olla useampikertai-
nen ja se vaikeuttaa niin hivin ehkaisya, testa-
usta kuin hoitoon sitoutumista. Meidan tulee
yhdessa taistella ihmisarvon puolesta, ennak-
koluuloja vastaan, valittaa oikeaa ja ajantasais-
ta tietoa. Yhdessa voimme kuitenkin rakentaa
ihmisarvoisempaa tulevaisuutta, silloin hori-
sontissa on toivo.”



“Enhdn mind voi otkeastaan sanoa, ettd
en kohtaa stigmaa terveydenhuollossa,
koska en koskaan sielld edes kerro olevani
hiv-posititvinen. Ja stigmastahan sekin
Johtuu.”




Sisdistetty stigma

isdistetty stigma on yksi olennaisimmista

syista, miksi joillakin ihmisilla on melko

negatiivisia tunteita itsestaan suhtees-

sa hiv-tartuntaansa. Stigma Index -haas-
tatteluun osallistuneista 36 % hapeaa sita, etta on
hiv-positiivinen, ja 21 % tuntee itsensa joskus ar-
vottomaksi, koska on hiv-positiivinen. Syyllisyytta
omasta hiv-positiivisuudestaan tunsi 23 % vastaajis-
ta, ja 17 % kertoi tuntevansa olonsa likaiseksi hiv-po-
sitiivisuutensa vuoksi.

Stigma Indexin vastaajilta kysyttiin, miten hiv-sta-
tus on vaikuttanut heiddan elamansa eri osa-aluei-
siin viimeisen 12 kuukauden aikana. Eniten nega-
tiivista vaikutusta hivilla oli kykyyn loytaa rakkautta
(45 %) seka kykyyn muodostaa laheisia ja turvallisia
ihmissuhteita muiden kanssa (42 %). Hiv oli vaikut-
tanut itseluottamukseen negatiivisesti joka neljan-
nella vastaajista (25 %), haastatelluista 15 % vas-
tasi vaikutuksen olleen positiivinen. Itsekunnioituk-
seen hiv oli vaikuttanut negatiivisesti 15 %:lla vas-
taajista, ja 17 % koki, etta hiv-statuksella oli ollut it-
sekunnioitukseen positiivista vaikutusta. Joka kol-
mas haastateltava (34 %) koki, etta hivilla on ollut
positiivinen vaikutus kykyyn arvostaa muita. Joka
neljas (25 %) koki hivilla olleen positiivinen vaiku-
tus stressinsietokykyyn, ja 15 % kertoi vaikutuksen
olleen negatiivinen.

Eniten negatiivista vaikutusta hivilla oli:

45 % 1

kykyyn l6ytaa rakkautta.

42 OA) :lla

kykyyn muodostaa
laheisia ja turvallisia
ihmissuhteita muiden
kanssa.

25 % :lla

vaikutti itseluottamukseen.
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Sisdistetty stigma voi ndkya myds siten, etta hiv-tar-
tunnan saanut ihminen valttda sosiaalisia ja intiime-
ja kontakteja tai ei hakeudu palveluiden piiriin pela-
tessaan, ettd hanen statuksensa paljastuu tai etta
hanta syrjitaan. Stigma Indexin vastaajilta kysyttiin,
miten oma hiv-status on vaikuttanut heidan kayt-
taytymiseensa tai tekemiinsa valintoihin. Kuluneen
12 kuukauden aikana hiv-positiivisuuden takia 18
% vastaajista oli tehnyt valinnan olla harrastamatta
seksia, 11 % haastatelluista oli tehnyt valinnan olla
hakeutumatta terveydenhuoltoon, 10 % oli paatta-
nyt olla osallistumatta sosiaalisiin menoihin, 8 % oli
tehnyt valinnan olla hakematta typaikkaa, samoin 8
% oli tehnyt valinnan etaannyttaa itsensa perhees-
ta ja/tai ystavista ja 2 % oli tehnyt valinnan olla ha-
kematta sosiaalista tukea.

ECDC:n eurooppalaisesta stigmakyselysta saatiin
samansuuntaisia tuloksia. Vastaajista lahes kol-
masosa (27 %) koki hdpeavansa hiv-positiivisuut-
taan, ja kertoi silla olevan myds vaikutusta alhai-
seen itsetuntoon. Lahes puolet vastaajista (45 %)
pelkasi hakeutua terveydenhuollon palveluiden pii-
riin, silla pelkasi hiv-statuksensa paljastuvan muil-
le kuin sellaisille, keille itse haluaa tiedon menevan.

Hivin positiivisia vaikutuksia:

15 % :lla

itseluottamus
lisdantyi.

34 o/0 :lla

vaikutti kykyyn
arvostaa muita.

. ,f_’ 25 % :lla

vaikutti stressinsietokykyyn.



Suurin osa haastateltavista koki vaikeana
kertoa muille ihmisille hiv-statuksestaan.

Oli vaikea
kertoa hivista

74 %

26 %

Ei ollut
vaikea kertoa
hivista
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”Stigma on aina annettu ja tulee ulkopuo-
lelta, ei niitd kukaan keksi pelkdstédn
omassa padssddn. Siksi myos vastuu stig-
masta ja syrjinndstd on aina yhteiskunnan
rakenteissa” (Nainen)

“Joutuu miettimddn asioita ystdvdpiiris-
sddn, kun kertoo hiv-positiivisesta diagnoo-
sista, niin tulee ikdvié kommentteja” (Mies)

”Kun ei pysty kertomaan hiv-statustaan tai
sitd pitdd piilotella, tdmd tuottaa sukupol-
velta toiselle jatkuvaa stigmaa, joka toimii
salailun muodossa” (Nainen)

”Kerroin ystévdpiirissd hiv-positiivisuudes-
tani ja kaikki meni kivasti, mutta mitd kau-
kaisempi ystdvd on, niin sitd miettii mitd
ja kenelle haluaa statuksestaan kertoa”,
(Mies)

"Tyépaikalla en ole uskaltanut kertoa ke-
nellekddn hiv-positiivisuudestani, ettei tieto
vuotaisi eteenpdin, jos tieto on levinnyt, ih-
miset on kadonneet eldmdstdni.” (Nainen)

Muita vaikutuksia:

11 %

oli tehnyt kuluneen 12 kk
aikana valinnan olla hakeu-
tumatta terveydenhuoltoon.

10 %

oli paattanyt olla osallistu-
masta sosiaalisiin

menoihin.
(V)
20 18 %
H oli tehnyt valinnan olla

harrastamatta seksia.

”Suhteen alussa en kertonut kenellekdidcn
hiv-positiivisuudestani neljcdn vuoteen,
koska mydéskddn minun kumppanini ei ollut
kertonut statustaan”. (Mies)

“Joutuu miettimddn asioita ystdvépiiris-
sddn, kun kertoo hiv-positiivisesta diagnoo-
sista, niin tulee ikdvid kommentteja” (Mies,
pddkaupunkiseutu)

“Deittiapeissa on jotenkin helpompi sanoa
olevansa prepilld kuin olevansa hiv-positii-
vinen. Ja toisaalta miksi hivistd pitdisi ker-
toa, kun jos on lddkitys, se ei tartu.” (Mies,
pddkaupunkiseutu)



“Vuonna 2022 sairaanhoitaja sanot minulle
annettuaan lddkdrin hottoajan, ettd ethdin
sitten vain tartuta ladkdrid hoitotilassa.”




Terveydenhuolto

Hiv-statuksesta kertominen
terveydenhuollossa.

60 %

kertoo hiv-statuksestaan
hakiessaan muuta kuin
hiviin liittyvaa
terveydenhuolto- palvelua.

40 %

ei kerro hiv-statuksesta.
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astaajia pyydettiin my0os arvioimaan

luottamustaan terveystietojen salas-

sapitoon. Vastaajista 57 % oli varma,

ettd terveystiedot hiviin liittyen pysy-
vat salassa. Vastaavasti varmoja siitd, etteivat
terveystiedot pysy salassa, oli 17 % vastaajista.
Neljasosa (26 %) vastasi ettei tieda, pidetaanko
tiedot salassa.

Terveydenhuollossa muusta kuin hiviin liittyvas-
ta syysta asioineilta vastaajilta (n=51) kysyttiin
heidan kokemastaan kohtelusta naissa tilanteis-
saviimeisen 12 kuukauden aikana. Kukaan haas-
tateltavista ei ollut kokenut terveydenhuollos-
sa mollausta (kuten huutamista, haukkumista
tai muutoin loukkaamista) eika fyysista vakival-
taa. Yksittaisia kokemuksia raportoitiin tilanteis-
ta, joissa vastaajista oli terveydenhuollossa pu-
huttu ikdvaan savyyn tai juoruiltu hiv-statuksen
vuoksi (6 %), ja joissa heidan hiv-statuksensaoli
kerrottu muille ilman heidan suostumustaan (6
%). Kokemuksia siita, etta vastaajia on kieltay-
dytty hoitamasta heidan hiv-statuksensa vuok-
si, on ollut erityisesti hammashoidossa (8 %) —
muussa terveydenhuollossa naita kokemuksia
oli vahemman (2 %). Kokemuksia siita, etta vas-
taajaan on pyritty olemaan koskematta tai heita
varten on tehty erityistoimenpiteitd (kuten hoi-
tohenkildkunnan liiallinen suojautuminen) oli 16
%:lla haastateltavista.

Erityisesti syvahaastatteluissa tuli ilmi, miten
suuri osa hiv-positiivisista naisista kertoi koke-
neensa syrjintaa ja ennakkoluuloja raskausai-

Suurin osa luotti, ettd terveystiedot hiviin
liittyen pidetdan salassa

57 %

luottaa salassapitoon ja etta
niitad ei jaeta eteenpdin ilman
suostumusta.

26 %

ei ole varma

17 %

on varma, etta terveystietoja
ei pidetd salassa.

kana ja synnytyksen yhteydessa seka ehkaisy-
tavan valinnassa. Tana paivana asiaton kohtelu
jaepamukavat syrjintakokemukset hiv-positiivi-
suden takia ovat onneksi harvinaisia. Raportoi-
dut kokemukset ovat yli vuoden takaisia: Hiv-po-
sitiivisia naisia on neuvottu raskauden keskey-
tykseen tai painostettu johonkin tiettyyn raskau-
denehkaisytapaan ilman, etta olisi enempaa kes-
kusteltu muista vaihtoehdoista. Lisaksi vastaajia
oli painostettu johonkin tiettyyn synnytystapaan.
Viimeisen vuoden aikana raportoitiin yksittaisia
tapauksia, jossa vastaajia on painostettu johon-
kin tiettyyn lapsen ruokintatapaan, ja tata oli ta-
pahtunut viela useammin yli 12 kuukautta sitten.

Hiv-testiin hakeutuminen

Suurelle yleisélle suunnatussa mielipidekyselys-
sd omasta aloitteestaan hiv-testiin oli hakeutunut
21 % vastanneista, 77 % ei ole koskaan hakeu-
tunut hiv-testiin omasta aloitteestaan.

Hiv-testiin hakeutumiseen ajateltiin myos liitty-
van stigmaa. Missa maarin stigma estaa hakeu-
tumasta testiin, sitd ei kysytty. Olettaa voidaan
kuitenkin, etta hiviin ja testiin liittyva stigma voi
ainakin viivastyttaa testiin hakeutumista vaik-
ka tarve olisi.
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Oletko koskaan hakeutunut
omasta aloitteestasi hiv-testiin?

1 % en halua vastata

Kylla

1 % en osaa sanoa

Léhde: Norstat Express kysely 2022/2023

Hiv-testiin hakeutumiseen ajateltiin myos liittyvan
stigmaa. Missa maarin stigma estaa hakeutumasta
testiin, sita ei kysytty. Olettaa voidaan kuitenkin, etta
hiviin ja testiin liittyva stigma voi ainakin viivastyttaa

te
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stiin hakeutumista vaikka tarve olisi.

Hivpointin selvitys terveysasemien seksitau-
titestauksen kaytannoista: ”Paljon kyseli oi-
reista, mutta ei esimerkiksi sitd, millaista
seksia oli ollut tai koska.”

Hivpoint selvitti vuonna 2022 hiv- ja muihin
seksitautitesteihin paasyn toteutumista soitta-
malla 20 eri terveysasemalle eri puolella Suo-
mea. Tavoitteena oli selvittaa, miten seksitauti-
testeihin paasy toteutuu ja miten testeihin ha-
keutuvaa henkiléa terveysasemilla ohjeiste-
taan.

Testeihin hakeutuvan tulisi voida luottaa sii-
hen, ettd ammattilainen osaa arvioida, mita
testeja asiakas tarvitsee. Selvityksessa ilme-
ni, etta vain kolmella terveysasemalla ammat-
tilainen tarkensi asiakkaan seksitavat ja oh-
jelmoi kaikki tarvittavat seksitautitestit. Oikea
testausajankohta selvitettiin vain puolessa ta-
pauksista.

Oletuksia testien tarpeesta tehtiin oirekuvan
perusteella, vaikka kaikki seksitaudit voivat
olla oireettomia pitkaan, ja testeihin pitaisi aina
paasta myos oireettomana. Oletukset hetero-
seksista ja ematinyhdynnasta rajoittivat oikei-

Kuinka paljon stigmaa liittyy
hiv-testiin hakeutumiseen
tana paivana? (1-5)

Erittdin paljon 5 5%
4 21%
3 41 %
2 22 %
Eilainkaan + [
En halua vastata 4%

siin testeihin paasya. Huolestuttavaa on myds,
ettd selvityksessa hiv-testiin paasy evattiin kol-
mella terveysasemalla.

Julkinen terveydenhuolto on ensisijainen paik-
ka, jossa kaikkien pitaisi paasta hiv- ja muihin
seksitautitesteihin, ja sen pitaisi toteutua hel-
posti. Terveydenhuollon testauskaytantoja tu-
lee kehittaa ja sielld tydskentelevat ammatti-
laiset tarvitsevat lisakoulutusta, jotta testeihin
paasy toteutuisi yhdenvertaisesti kaikille. Hiv-
pointin asiantuntija Sanna Salon mukaan Hi-
vpoint pyrkii vaikuttamis- ja koulutustoimin-
tansa avulla vaikuttamaan juuri naihin kaytan-
toihin.



“Lapsent synnyttyd olin sairaalan
hoitohuoneessa, ja lddkdri kysy: minulta,
ettd onko minulla muita eldmdnhallintaan
luittyvid ongelmia kuin hiv.”



Stigma voi olla myés moniperusteista

ja risteavad

iv-positiiviset tai hiv-tartunnalle enem-

man alttiit ihmiset kokevat usein leima-

utumista ja syrjintaa hivin lisdksi muun

muassa rodun tai etnisen taustan, su-
kupuoli-identiteetin, seksuaalisen suuntautumi-
sen, paihteiden kayton ja seksitydhon osallistumi-
sen vuoksi.

My06s eurooppalaisessa kyselyssa seksityontekijat,
maahanmuuttajat, pistamalla huumeita kayttavat ja
vangit raportoivat eri tyyppisista stigmakokemuk-
sista.

Vaikka kyselyssa luvut olivat pienid, tutkimuksessa
todettiin, etta jotkin keskeiset vaestoryhmat ilmoit-
tivat todennakdéisemmin tietynlaisesta leimautumi-
sesta kuin toiset: seksitydntekijat ja maahanmuutta-
jat ilmoittivat huomattavasti keskimaaraista toden-
nakdisemmin seksikumppanien uhkailusta tai hyvak-
sikaytosta, seksityontekijat kaksi kertaa todennakoi-
semmin ilmoittivat joutuneensa kiristetyksi, ja van-
git ja pistamalla huumeita kayttavat ihmiset ilmoit-
tavat todennakoisemmin perheensa hylkdamisesta
ja juoruilusta ja negatiivisesta puheesta.

Liittyko hiviin stigmaa pistamalla huumeita
kayttavien keskuudessa?

Mia Huudikoutseista kertoo, etta hanen koke-
muksensa mukaan ei liity. “Silloin, kun olin
itse addikti ja piikkihuumeita kaytettiin (2004-
2019), niin hivista ja aidsista ei edes puhuttu.
C-hepatiitista puhuttiin ja siina kohtaa kun yh-
teisia kuppeja ja neuloja olisi pitéanyt jakaa tai
vaihtaa keskenaan, niin tarkistettiin, etta jos
sulla on C ja mulla on C, niin ei haittaa. Hivista
tai aidsista ei puhuttu.”

“Hiv ei ole mulle koskaan ollut syy ottaa huu-
meannosta ottamatta”, han jatkaa. “Ennem-
minkin ongelma oli, etta jos on monta kertaa
kaytetty neula, niin se on hirveen tylsa. Tai se,
etta jollain on C-hepatiitti ja jollain toisella ei.
Jos oli joku, jolla ei ollut, niin se kaytti ensin.”

“Elikka ma en oo siis edes miettinyt sita hivia.
Piikkihuumeita kayttavien keskuudessa on en-
nemminkin kasitys, etta hiv on homojen kes-
kuudessa leviava tauti -ei piikkihuumeita kayt-
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tavien keskuudessa. Mulla on ystavia, joilla on
hiv, mutta ei siita hivista juurikaan puhuta.”

Seksityodsta ei uskalleta aina puhua
hakeuduttaessa palveluihin

Protukipisteen toiminnanjohtaja Jaana
Kauppinen toteaa, etta stigma on edelleen
merkittava terveysriski niin hoidon kuin pre-
vention kannalta. Stigman antajat eivat aina
ymmarra, kuinka syvasti stereotypiat ja nega-
tiiviset asenteet vaarantavat stigman kantajien
terveyden. Vahva stigma on ainoa tekija, jon-
ka voidaan sanoa olevan yhteinen tekija kaikil-
le seksityontekijoille. Stigman vuoksi joko jate-
taan hakeutumatta hoitoon ja testeihin tai jate-
taan kertomatta seksityosta silloinkin, kun se
olisi palveluihin paasyn tai hoidon sisallén kan-
nalta olennaista.

Stigmaan liittyy aina pelko seksityon ilmi tule-
misen seurauksista ja epakunnioittavasta koh-
telusta. Kirjaus seksityosta Omakantaan tai
muihin terveydenhuollon dokumentteihin on
este asiasta kertomiselle, koska on epaselvaa,
kenelle tieto menee ja kaytetdanko sita jossain
kohtaa henkiléa vastaan. Halua kieltaa kirjaus
ei aina kunnioiteta. Myds pelot siitd, etta seksi-
tyosta kertominen johtaa epaasialliseen kohte-
luun ja jopa hoitamisesta kieltaytymiseen ovat
liian yleista. Valitettavasti testeihin ja hoitoon
hakeutumisen seka seksityosta kertomisen es-
teilla on kokemuspohjainen tausta. Asenteel-
lista kielenkayttoa, epaasiallista kohtelua ja
luottamuksellisuuden ohittamista tapahtuu
edelleenkin surullisen usein terveydenhuol-
tomme arjessa.

“Yhdenvertaisuuden ja ihmisoikeuksien edista-
minen kokonaisvaltaisesti ja globaalisti on
avaintekija myos hivin ennaltaehkaisyssa”, to-
detaan Trans ry:sta.

“Transihmisten ihmisoikeustilanne ja mahdolli-
suus turvalliseen elamaan omana itsenaan
vaihtelee maailmanlaajuisesti hyvin paljon.



Avoimesti omasta transsukupuolisuudes-
ta kertominen tai oman transtaustan pal-
jastuminen altistaa ihmisen syrjinnalle, hai-
rinnalle ja vakivallalle. Transsukupuolisil-

la on myds korostunut riski kokea koyhyyt-
ta, asunnottomuutta seka riski jaada ilman
terveyspalveluja. Tata myoten myos riski
eri seksitaudeille, myds hiville altistumisel-
le on korostunut.

Globaalisti erityisesti transtaustaisten nais-
ten riski saada hiv-tartunta on jopa 66-ker-
tainen muuhun aikuisvaestéon verrattuna.
Jotta naihin tilastoihin saataisiin muutosta
parempaan, taytyy kiinnittaa huomiota niin
transnaisten kuin kaikkien muidenkin suku-
puolivahemmistoon kuuluvien yhteiskun-
nalliseen asemaan ja siihen vaikuttaviin in-
tersektioihin kokonaisuutena.”

Stigma on avun saamisen este -
myo6s kemseksin haittojen suhteen

Jatevesien jaamatutkimukset osoittivat, etta
paihteiden kaytto ei vahentynyt covid-epide-
mian aikana. Samalla siihen liittyvat ilmiot kos-
kettavat yha suuremman joukon perus- ja ihmis-
oikeuksia. Suomessa paihteisiin liittyvat palvelut
keskittyvat usein siihen paatyyn, jossa kayttaja
on jo syvalla vaikeuksissa. Paihteiden kayttd on
tutkija Essi Rovamon mukaan yksi stigmatisoi-
duimmista asioista yhteiskunnassa, ja huumei-
siin kohdistuvat asenteet ovat kaikista jyrkimpia.

”Ulkopuolisissa ihmisissa stigma voi synnyttaa
pelon tunteita, mutta stigmatisoidussa itsessaan
myds hapeda. Stigma eristad ihmisia yhteiskun-
nasta, kun heihin pidetaan sosiaalista etdisyyt-
ta. Lisaksi stigma hankaloittaa paihteita kaytta-
vien ihmisten hoitoon paasya”.

Positiivisten Chemsex-hankkeessa 2019-2021
kartoitettiin kemseksin, eli tarkoituksellisen huu-
meiden kaytdn seksin yhteydessa laajuutta Suo-
messa keskittyen miehiin, joilla on seksia mies-
ten kanssa. Tana paivana on melko varmaa, etta
homomies kohtaa kemseksin heti avatessaan
minka tahansa seuranhakuappsin ja paihteita
samaten saa netin ja viestipalveluiden avustuk-
sella.

Hankkeen loppukysely antoi viitteita, etta useil-
la kaytto on hallinnassa eivatka toiminnallisen
riippuvuuden piirteet nouse esiin huolenaiheina.
Suurimpana kemseksin haittana pidettiin kayton
rangaistavuutta. Reilu neljannes miesvastaajis-
ta oli sita mielta, ettei tarvitse mitaan apua tai
tukea. Mutta enta ne kolme neljannesta, joille
asia ei ole ehka niin yksioikoinen? Mita meille
on tarjota heille?

Avun piiriin ei hakeuduta, koska aiheellisesti pe-
lataan, etta sen hakeminen aiheuttaa suurempia
ongelmia kuin itse aineiden kaytto tai toimin-
nallisen riippuvuuden piirteet aiheuttavat. Sa-
tunnaisesta kaytosta saattaa paatya poliisin re-
kistereihin ja siita voi olla haittaa niin koulutus-
kuin tydurallakin.

Positiivisten kyselyn vastaajista monet eivat tun-
nistaneet vahemmistostressia syyksi kayttaa
kemseksiin liitettyja paihteita. Kuitenkin kysy-
mykseen, “mihin laajemmin hyvinvointiin liitty-
vista aiheista kaipaa tukea tai tietoa”, vastaa-
jista miehet valitsivat syrjinnan 13 % osuudel-
la, kun taas muilla sukupuolilla vastaava luku
oli vain 3 %.

Euroopassa hiv-jarjestdjen tyontekijat ja aktivis-
tit kohtaavat ihmisia, joilla kemseksi on aiheut-
tanut ongelmia. He kuvailevat seuranhakuapp-
sien ja huumeiden hankkimisen netin kautta yh-
dessa hivin ja aidsin aiheuttaman trauman kans-
sa elamia tuhoavaksi aikapommiksi.
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Hiviin tuli toimiva laéakitys 26 vuotta sitten, eli hiv ei etene aids-vaiheeseen
eika tartu. Tiesitko, ettd Suomessa on syntynyt yli 500 hiv-negatiivista vauvaa

hiv-positiivisille dideille?

0.2 % en halua vastata

Tietoni taitavat olla
vanhentuneita.
Taytyy paivittaa
tietojani!

Voidaanko kasityksia muuttaa?

Suurelle yleisolle suunnatussa mielipidemittaukses-
sa kysyttiin tietoja ja ettd mistd vanhentuneet tie-
dot johtuvat.

”Hiviin tuli toimiva ladkitys 26 vuotta sitten, eli hiv
ei etene aids-vaiheeseen eika tartu. Tiesitko, etta
Suomessa on syntynyt yli 500 hiv-negatiivista vau-
vaa hiv-positiivisille dideille?” 11% vastasi kylla ja
80% vastasi etta ei tiennyt. 16% oli myds sita miel-
ta, ettd omat tiedot saattavat vanhentuneita, ja tay-
tyy paivittaa tiedot.

Kysymykseen ”Kun hiv-positiivinen henkild kayttaa
hiv-laakitysta, niin hiv ei voi tarttua eteenpain eli
laakitty hiv ei tartu. Minka luulet olevan syyna, etta
useiden on vaikea uskoa tata tietoa todeksi?” tuli la-
hes viisisataa vastausta, jotka olivat keskenaan hy-
vin samankaltaisia:.

« Ennen koulussa hivisté puhuttiin pelottavaan sd-
vyyn ja siitd monelle, kuten itsellenikin, on jddnyt
vddrid kdsityksid ja pelkoja.

» Ehkd jédnyt mielikuva vuosikymmenten takaa,
jolloin ei vield ollut lcdkettd saatavilla. Asia on
edelleen tabu, ihmisilld ei vain ole tietoa tdstd
tarpeeksi.
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Kylla

Ldhde: Norstat Express kysely 2022/2023

- En tiennyt tdtd. Tietoisuutta pitdisi lisGtd. Aiem-
min hiv oli enemmdn julkisuudessa ja monelle on
jadnyt kdsitys tappavasta taudista.

Omaa terveyttd ei haluta vaarantaa “pienen syyn
takia”, jos olisi kuitenkin joku pieni mahdollisuus
saada tartunta seksistd.

Ennakkoluulot, pelko, tietdmdttémyys

Hiv on edelleen tabu josta ei juurikaan puhuta ja
pelditddn ettd se tarttuu itselle

Koska siitd on vuosikymmenten aikana tehty erit-
téin vakava sairaus mikd pelottaa ihmisid.

Hiv on ollut vanhan kansan pelottelu, eikd téstd
juuri puhuta vaan ennnemminkin asiaa hyssytel-
ladn.

Koska lddkkeet eivit kuitenkaan paranna hivid

Kuulostaa uskomattomalta. Miksei sité kokonaan
pystytd hoitaa pois jos tarttumisen estoldcdkitys
on keksitty?

Uskoisin tdhdn liittyvin se, ettd sairautta pide-
tédn kaikesta huolimatta tédndkin pdivédnd suure-
na tabuna ja "varmana kuolemana”, ja oma ko-
kemukseni on se, ettd tietyissd ikdluokissa asias-
ta ei suostuta keskustelemaan uuden oppimisek-
si. Asenteet ovat tiukassa ja heikosti muutetta-
vissa.



Suurt kiitos kaikille Stigma Indexiin
osallistuneille haastateltaville ja
haastattelijoille!

Kiitos mydés ECDC:n stigma
kyselyyn vastanneille!
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Kuvitukset Lille Santanen
Lainaukset kuvitusten yhteydessa ovat Stigma Indexista.






