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Taman opinndytetyon tarkoituksena on Positiiviset ry:n internetfoorumin avulla kuvata
minkalaisia elamanmuutoksia HIV-positiivisuus aiheuttaa yksilolle. Tutkimuksessa sel-
vitetddn myos millaista tukea Positiiviset ry sivuilla keskustelevat henkilt ovat koke-
neet saaneensa positiivisen HIV-diagnoosin aiheuttamaan elamanmuutokseen.

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa siitd, miten HIVV-positiiviset kokevat elaménsa
muuttuneen tartunnan jélkeen ja minkalaista tukea he ovat saaneet. Tutkimuksesta saa-
dun tiedon avulla sairaanhoitajat pystyvat paremmin hoitamaan tartunnan saaneita ja
ymmartavat heitd paremmin.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella tutkimusotteella. Aineistonkeruumenetelmand on
sisallonanalyysi. Tutkimuksen kohdejoukkona oli Positiiviset ry:n internetsivuilla,
www.positiiviset.fi, keskustelevat henkil6t. Sivuston kuudesta eri keskustelualueesta
valitsin tarkemmaksi kohderyhméksi Positiiviset ja ldheiset”. Analysoitavia komment-
teja oli yhteensé 53 ja ne olivat vuosilta 2004-2008.

Tutkimustulosten mukaan, suurin osa tartunnan saaneista ei kokenut eldménsé muuttu-
neen kovinkaan paljoa. Ensimmadinen vuosi monilla meni asiaa késitellessa ja siihen
tottuessa, mutta alkushokin jalkeen monet jatkoivat eldmaénsa aivan kuin aikaisemmin-
kin. Sosiaaliset vaikutukset eldmadan koettiin suurimpana muutoksena, jotka liittyivat
mm. parisuhteen l6ytamiseen ja perheen perustamisen mahdollisuuksiin.
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The object of this thesis is, using the web forum of Positiiviset ry, to describe what kind
of life changes being HIV positive creates for an individual. In this study, I will also
find out what kind of support have people participating in the discussion on Positiiviset
ry have felt to have received to the life change caused by their HIV diagnosis.

The object of this study is to have knowledge on how the HIV positive individuals feel
that their lives have changed after the infection and what kind of support have they been
given. With the information gained from the study, nurses are better equipped to treat
the persons who have the infection and to understand them better.

The study was realized using qualitative measures. The method of gathering informa-
tion is content analysis. The focus groups of this study are the persons participating in
the discussion on the web forum of Positiiviset ry, www.positiiviset.fi. Of the six differ-
ent discussion groups, I chose to focus on “Positiiviset ja ldheiset” (engl. The positives
and their close ones). There were 53 comments, made during the years 2004-2008, to
analyze.

According to the study, most of the infected don’t feel like their lives had changed that
much. For many people, the first year went by dealing with the issue, but after the initial
shock, continued to live their lives as before. The social ramifications were viewed as
the greatest change, which included concerns about finding a relationship and the pros-
pect of starting a family.


http://www.positiiviset.fi/

SISALLYS

SANASTO Lttt bbb bbbttt b enes 6
L JOHDANTO .ottt ae s be st e teese et e e se e e et e stenbestenrensaaneas 8
2 HIV bbbttt bbb are s 10
2.1 HIV-infeKtion tartuntataVal............ccoooveiieieiieneee e 10
2.2 HIV-altistuksen jalkeinen eStoN0It0..........ccccveveiiecieic e 11
2.3 HIV-INTEKLION OITEEL......cciiiiieiiieie ettt 12
2.4 HIV-infektion hoito ja HIV-IG8KKEEL ...........cceviiieiieeee e 13
2.5 HIV-infeKtiosta SAIFAUAEKST ......cc.eiviiiiiieie e e 16
3 HIV-INFEKTION VAIKUTUKSET YKSILON ELAMAAN ........c.ccccoveiiiiiirenan, 17
3.1 HIV-infektion fyysiset VAIKUTUKSEL ............ccoeiiiiiiiiiineeeeee s 17
3.2 HIV-infektion psyykkiset VAIKULUKSEL ............ccceeveiieiieiesiese s 19
3.2.1 HIV-infektion vaikutukset mindKuvaan...........cccccevvreeienrieseenesneseeneeeens 20
3.2.2 HIV-infektion vaikutukset mielenterveyteen..........cccocvevveveieeiesieciece e 21
3.3 HIV-infektion sosiaaliset VaIKUTUKSEL ...........cccceeieiiriiieciescee e 22
4 ELAMANMUUTOKSET JA NIIDEN TUKEMINEN .......c.coooiiiiiicceeee e 24
4.1 Hoitotyon mahdollisuudet tUKEa ............cocooviiriiiiie e 24
4.2 Muu saatavilla 018Va tUKI ...........cocoieiiiiiiiineee e 26
5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET ..ottt aneas 27
6 METODOLOGISET RATKAISUT ..ooiiiiiiitctsieeeie e 29
6.1 Opinndytetydn tarkoitus ja tutkimuskySymyKSet ..........cccvevereeieiiniieie e 29
6.2 TULKIMUSMENELEIMA ... e 29
6.3 Kohderyhma ja Sen Valinta..........cooiiiiiiiiieiee s 31
6.4 AINEIStONKErUUMENELEIMA.........ooiiiiiiicee s 31
6.5 ANalyysSimenetelMa. ..o 32
7 OPINNAYTETYON TULOKSET ..ottt 33
7.1 Miten Positiiviset ry:n sivuilla keskustelevat henkilot kuvaavat elamansa
muuttuneen positiivisen diagnoosin JAIKEEN ...........cceiveiiiieiiciecc e 33
7.1.1 FyySiSet VAIKUTUKSEL ........couiiiiiiiiiesie e 33
7.1.2 PSYYKKiSet VAIKULUKSEL ..........cc.ooieiicieiie e 34
7.1.3 S0SiaaliSet VAIKULUKSEL ..........cviiieiieeieiie e 36
7.2 Minkalaista tukea keskustelijat ovat kokeneet saaneensa............cccccvvvevveeveieenns 37
7.3 Miten HIV-positiivisuus vaikuttaa elamantapoihin ja elaménlaatuun.................. 39
8 JOHTOPAATOKSET .....ooiueveieeieeeeeete e et es s es st en st snens et es s e, 41
O POHDINTA ettt bttt et et et e st e be e s e e st e st e seesbesbeabenreaneas 42
9.1 TULKIMUKSEN BEIHISYYS ... ettt 43
9.2 TutKimUKSEN TUOTETTAVUUS ......ovveveiiciesiieiieee e 44

LAHTEET ...ttt s ettt 46



SANASTO

AIDS
AIDS-dementia
Amylaasi
Anemia

ARC-vaihe

CD4-auttajasolu

Dementia

DNA

Dyslipidemia

Emotionaalinen
Enterokokki

Enterovirus
Fuzeon
Fuusion estaja

Fyysinen
Geeni
HAART-hoito

Hemofilia

HIV

englanniksi Acquired Immune Deficiency Syndrome, HI-
viruksen aiheuttama immuunikatotauti

AIDSIiin liittyva dementia, tylsistyminen

syljen ja haimanesteen tarkkelysta pilkkova entsyymi
punaisten verisolujen vajauksesta johtuva tila, jossa veri
ei kykene kuljettamaan happea normaalilla tavalla
englanniksi Aids Related Complex, “esiaids”, hiv-
infektion vaihe, jossa oireet ovat jo selvia

T4-solu eli auttajasolu, lymfosyyttien eli imusolujen ala-
laji. Erés valkosolutyyppi. Séatelee puolustusjérjestelmén
toimintaa tunnistamalla keholle vieraita aineita ja autta-
malla muita lymfosyyttejd tuhoamaan taudinaiheuttajia.
CDA4+ tarkoittaa CD4-positiivista eli sitd, ettd solun pin-
nalla on CD4-molekyyleja. Hi-virus tarvitsee CDA4-
molekyylia tunkeutuakseen solun sisaan.

tylsistyminen, &lyllisen suorituskyvyn heikentyminen 18.
ikdvuoden jélkeen; elimellisesta syystd aiheutuva laaja-
alainen henkisen suorituskyvyn, erityisesti muistin ja
paattelykyvyn heikentyminen, joka selvasti rajoittaa hen-
kilon sosiaalista ja ammatillista toimintaa ja aiheuttaa
jonkinasteisen hoidon tarpeen

englanniksi Deoxyribonucleic Acid, nukleiinihappo, joka
sisdltdd kaikkien elididen solujen ja joidenkin virusten
geneettisen materiaalin. Elion lisddntyesséd geneettinen
materiaali kopioituu ja valitetaan jalkelaisille.
aineenvaihduntahairiosté johtuva tila, jossa veren lipidien
suhteelliset mééarat poikkeavat tavallisesta

tunneperéinen, tunnepitoinen, tunteenomainen
suolensiséllon normaaliflooraan kuuluvia streptokokkeja,
jotka voivat aiheuttaa vastustuskyvyltaan heikoille ihmi-
sille mm. virtsatie-infektioita

suolistossa elava virus

antiviraalinen l&&ke

HIV-ladke, joka estdd hi-viruksen sulautumista soluun.
Ns. entry-inhibiittorien alaryhma.

ruumiillinen, aineellinen

perintotekija

englanniksi Highly Active Antiretroviral Therapy, HIV-
infektion hoidossa kaytettdva 3-4 ladkkeen yhdistelmahoi-
to

verenvuototauti, jossa veren hyytyminen on hairiintynyt
jonkin hyytymistekijan puutteesta johtuen

englanniksi Human Immunodeficiency Virus, im-
muunikatovirus


http://fi.wikipedia.org/wiki/Solu
http://fi.wikipedia.org/wiki/Virukset
http://fi.wikipedia.org/wiki/Geeni
http://fi.wikipedia.org/wiki/Lis%C3%A4%C3%A4ntyminen

HIV-vasta-ainetesti

Immuniteetti

Immuunijarjestelma
Infektio

Inseminaatio

Insuliiniresistenssi
Kakeksia

Kapillaariastrup

Katabolia
Kliininen

Kreatiniini
Kreatiniinikinaasi
Krooninen
Kéaanteiskopioija-
entsyymin estaja

Laktaattiasidoosi

LAS-vaihe

Lihasatrofia
Lipidi
Lipodystrofia

Maksakoe
Metaboliset sivu-
vaikutukset
Mononukleoosi
Neuropatia

NRTI-laakkeet

verindyte, josta etsitddn HI-viruksen vasta-aineita. Ne
voidaan havaita verestd varmasti kolmen kuukauden ku-
luttua tartunnasta.

vastaanottamattomuus, perinndllinen tai hankinnainen
vastustuskyky esim. taudinaiheuttajaa tai toksiinia koh-
taan

spesifisten immuunireaktioiden tuottamiseen liittyvét eli-
met ja kudokset, joiden toimivana soluna on aina imusolu
tartunta, taudinaiheuttajien tunkeutuminen ja lisdantymi-
nen elimistdssa

miehen siemennestendyte “pestddn” niin, ettd ainoastaan
parhaat litkkuvat siittiot jadvat jaljelle, jotka ruiskutetaan
naisen kohtuonteloon ohuella muovikatetrilla

tila, jossa insuliinin vaikutus kudoksissa heikkenee
kuihtuminen, néivetys, vaikea aliravitsemustila, mm. ra-
vinnon puutteeseen tai vaikeisiin yleissairauksiin liittyva
huono yleisvointi, laihtuminen

tutkimus happoemastasapainon ja kudosten hapetustilan
hairididen toteamiseksi

hajottava aineenvaihdunta

sairaanhoidollinen, potilaiden tutkimiseen tai hoitoon liit-
tyv4, sairas-, sairaala-

Kreatiinin aineenvaihdunnantuote (esim. virtsassa)
lihasperéinen entsyymi

pitkaaikainen, pitkallinen, jatkuva

valkuaisaine, jota hi-virus tarvitsee muuntaessaan ja siir-
taessadn periméaainestaan isantasolun perimaainekseen
liiallisen maitohapon kertymisen aiheuttama happamuus-
tila

englanniksi Lymph Adenopathy Syndrome, imusolmu-
kesuurentumavaihe, pitkdaikainen imusolmukkeiden tur-
votus, erds HIV-infektion vaihe

lihasten surkastuma

rasva-aine

rasvakudoksen uudelleenjakautuminen, rasva-
aineenvaihdunnan héirio

kertoo maksasolujen kunnosta

aineenvaihdunnallisia sivuvaikutuksia

Ebstein-Barrin viruksen aiheuttama rauhaskuume
toimintahairiéihin johtava hermoston hairiétila, joka hiv-
infektion yhteydessa johtuu ladkkeista tai itse hi-
viruksesta.

englanniksi Nuclease Reverse Transcriptase Inhibitor,
ké&énteiskopioijaentsyymin estdjd, nukleosidianalogi-RT-
estdja = nukleosidi-analogi, HIV-ladkkeiden yksi tyyppi


http://fi.wikipedia.org/wiki/Insuliini

NNRTI-ladkkeet

englanniksi Non-Nuclease Reverse Transcriptase Inhibi-
tor, k&anteiskopioijaentsyymin estdjé, non-
nukleosidianalogi-RT-estdjd, ei-nukleosidi-analogi, hiv-
la&kkeiden yksi tyyppi

Opportunistinen infektio heikentynyttd puolustuskykya hyvékseen kayttéava infek-

Perifeerinen neuropatia

Pl-ladkkeet

PCP-keuhkokuume

Profylaksia
Proteaasin estgja

Retiniitti
Resistenssi

Sosiaalinen
Subakuutti enkefaliitti
Synteesi

Sytomegalovirus

Toxoplasma gondii
Verenglukoosi
Viremia
Virtsaretentio

tio, opportunistisairaus, oheissairaus, liitannaissairaus
adreishermoston tulehdus

englanniksi Protease Inhibitor, yksi HIV-ladkkeiden
tyyppi, joka ehkaisee HI-viruksen lisddntymista solun si-
séalla

englanniksi  Pneumocystis  carinii
alkuelaimen aiheuttama keuhkokuume
toimenpiteet jonkin sairauden ehkéisemiseksi

yksi HIV-ladkkeiden tyyppi, joka ehkéisee HI-viruksen
lisdantymista solun sisalla

silmén verkkokalvon tulehdus

vastustuskyky, esim. bakteerin tai viruksen jotain laékeai-
netta kohtaan

yhteiso-, yhteiskunnallinen, yhteiskunta-

akillinen aivotulehdus, aivokuume

kahden tai useamman jo olemassa olevan asian yhdista-
miseksi, josta muodostuu uusi asia

CMV, aiheuttaa tulehduksen ruuansulatuskanavassa, kes-
kushermostossa ja varsinkin silméssa

alkuel&imiin kuuluva loinen

verensokeri

viruksen esiintyminen verenkierrossa

virtsan kertyminen rakkoon

Pneumonia, PC-



1 JOHDANTO

Toukokuuhun 2008 mennessé Suomessa on todettu 2302 HIV-tartunnan saanutta, heista
22 %:lla infektio on kehittynyt AIDS-vaiheeseen. Vuonna 2006 uusia tartuntoja rekiste-
roitiin 193, joka oli enndtysmaara kautta aikojen, vuonna 2007 rekisterditiin 185. Ylei-
simmaét tartuntatavat olivat heteroseksi, homoseksi ja suonensisdiset huumeet. (Kansan-

terveyslaitos 2008.)

HIV on ympéri maailmaa levinnyt ja maailmanhistorian suurin tarttuva sairaus. HIV-
virus aiheuttaa hoitamattomana elimistdssa vastustuskyvyn heikkenemisen. Jos HIV-
tartuntaa ei hoideta, AIDS on tartunnasta seuraava kuolemaan johtava elimiston puolus-
tuskyvyn romahtaminen. Nykypdivand HIV-tartunnan hoito on parantunut, kuolemaan

johtavasta sairaudesta se on muuttunut krooniseksi sairaudeksi.

Taman opinndytetyon tarkoituksena on Positiiviset ry:n internetfoorumin avulla kuvata
minkalaisia elam&nmuutoksia HIV-positiivisuus aiheuttaa yksilolle. Olen siséllonana-
lyysimenetelmélld hakenut vastauksia seuraaviin kysymyksiin: miten Positiiviset ry:n
sivuilla keskustelevat henkilot kuvaavat eldmansd muuttuneen positiivisen HIV-
diagnoosin jalkeen, mita tukea ja mistd Positiiviset ry sivuilla keskustelevat henkilot
ovat kokeneet saaneensa positiivisen HIV-diagnoosin aiheuttamaan eldménmuutokseen
ja miten HIV-positiivisuus vaikuttaa eldmantapoihin ja elaménlaatuun. Tutkimuksen
tavoitteena on saada tietoa siitd, miten HIV-positiiviset kokevat elamansa muuttuneen
tartunnan jélkeen ja minkalaista tukea he ovat saaneet. Tutkimuksesta saadun tiedon
avulla sairaanhoitajat pystyvéat paremmin hoitamaan tartunnan saaneita ja ymmaértavat

heitd paremmin.

HIV-tartunnan toteaminen on aina kadnnekohta tartunnansaaneen elaméassa. Aluksi mie-
lessé pyorii paljon kysymyksid, on epétietoisuutta tulevasta. Kroonisen sairauden kanssa
on opeteltava eldmaan. Valttamatta kaikki eivét tiedd tai osaa ajatella minkalaisen elé-
méanmuutoksen eteen HIV-positiivinen joutuu, ja mitd han joutuu kdymaéaéan lapi elamés-

saan.



Taudin yleistyessa on hyva, ettd hoitohenkilokunta tietéisi miten HIV-tartunnan saaneet
itse kokevat tartunnan vaikuttaneen elamaénsa, minkélaista tukea he ovat kokeneet saa-
neensa ja minkalaista tukea he ehka tarvitsisivat. Tutkimuksesta saadun tiedon avulla
sairaanhoitajat pystyvédt paremmin hoitamaan tartunnan saaneita ja ymmartavat heitéd

paremmin.
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2 HIV

HIV eli Human Immunodeficiency Virus tarkoittaa ihmisen immuunikatovirusta. Virus
tuhoaa veren valkosoluja, jonka seurauksena ihmisen puolustusjarjestelmaan syntyy
vaurioita ja lamauttaa sen hitaasti. Tartunnan jalkeen virus piiloutuu elimistoon siten,
ettei oma puolustusjarjestelma pysty sitd hadtdmaan ja néin ollen kyse on kroonisesta
taudista. HI-virus on tartuntatauti, jota esiintyy kaikkialla maailmassa. (Aids-tukikeskus
2007; Coronaria Media Oy 2008.)

2.1 HIV-infektion tartuntatavat

HIV voi tarttua suojaamattomassa sukupuoliyhteydessa. Tartunta voi tapahtua, jos rik-
koutuneelle iholle tai limakalvoille padsee runsaasti virusta sisaltavéa kehon nestetté eli
verta, siemennestettd, miehen virtsaputken suulle erittyvad limaista nestettd tai emaétti-
men eritettd. Ehjakaan limakalvo ei aina pysty estdméén tartunnalta. Oikeanlainen kon-

domin kayttd yhdynnéssa suojaa tartunnalta. (Punainen Risti 2008.)

Monet tekijét vaikuttavat tartunnan mahdollisuuteen. Samanaikaiset muut infektiot voi-
vat aiheuttaa limakalvohaavaumia ja sitd kautta helpottaa viruksen péésya elimistoon.
Tartunta on mahdollista myds suojaamattomassa suuseksissa, mutta tartunnan mahdolli-

suus on selvasti pienempi kuin yhdynnéssa ilman kondomia. (Punainen Risti 2008.)

Lapsi voi saada tartunnan HIV-tartunnan saaneelta didiltddn raskauden aikana istukan
kautta, synnytyksen yhteydessa lapsen altistuessa aidin verelle ja emaétineritteille tai
imetyksen aikana aidinmaidon valitykselld. Jos didin tartunta on tiedossa, lansimaissa
kaytettdvan suojaladkityksen ansiosta lapsen riski saada HIV-tartunta &idiltaan on kui-
tenkin todella pieni. (Aids-tukikeskus 2007.)

Veren valityksellda voi saada myds tartunnan esimerkiksi suonensisdisten huumeiden

kayton valityksella tai veren- tai elintensiirtojen kautta. Yhteisten neulojen ja ruiskujen
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kéayttd siséltdd aina HIV-tartuntariskin. (Aids-tukikeskus 2007.) Suomessa aloitettiin
vuonna 1985 luovutettujen verien testaus, jonka jalkeen Suomessa HIV-tartuntoja ei

veren valitykselld ole saatu (Punainen Risti 2008).

Suurin osa Suomen HIV-tartunnoista on saatu seksin valitykselld (Punainen Risti 2008).
HIV-infektion alkuvaiheessa ja AIDS-vaiheen lahestyessé tarttuvuus on suurimmillaan,

naihin vaiheisiin liittyvan viremian takia (Mayréanpéa 2008).

Tavallisessa kanssakaymisessd HIV ei tartu eikd esimerkiksi halauksista, suudelmista,
astioista tai yhteisen vessan tai suihkun kautta. HIVV-infektion saanut ei aiheuta ymparis-
tolleen riskiad vaan voi toimia yhteiskunnassa lahes kaikissa tehtavissa taysin normaalilla
tavalla. (Punainen Risti 2008.)

HIV ei siis tartu ruuan, juoman tai ruokailuvélineiden vélitykselld, pyyheliinoista tai
lakanoista eiké& saunan lauteilta, WC-istuimesta tai uimahallista. Muissa kehon eritteis-
sé, kuten syljessd, kyynelnesteessd, virtsassa ja ulosteessa, on niin vahan viruksia, ettei
tartunnan vaaraa ole, mikali eritteessa ei ndy verta. (Punainen Risti 2008.) HIV ei
my0dskadn tartu hyttysten tai muiden eléinten valityksella eik& halaamalla, koskettamalla

tai sosiaalisissa kontakteissa (Aids-tukikeskus 2007).

2.2 HIV-altistuksen jalkeinen estohoito

Tutkimukset osoittavat, ettd HIV-infektiota voidaan valttdd antamalla HIV-laakitysta
heti altistumisen jalkeen. Ehkéisevaa laakitysta eli profylaksiaa kaytetddn mm. neulan-
pistotapaturmissa, joissa HIV-positiivisen verta sisaltavalla neulalla on pistetty vahin-
gossa toisen henkilén ihon 1api, tai jos kondomi on rikkoutunut yhdynnassa HIV-

positiivisen kanssa. (Positiiviset ry 2006, 11.)

Estohoito tulisi aloittaa muutaman tunnin sisalla altistumisesta. Estohoidossa kéytetaan
Combivir-la&ketta (tsidovudiinin ja lamivudiinin yhdistelméatabletti) tai Combiviria yh-
dessé jonkin toisen ladkkeen kanssa kuten lopinaviirin (Kaletra). Estohoito aloitetaan
péivystyksessd ja se annetaan maksutta sairaalan apteekista. Estohoito kestéda yleensa
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nelja viikkoa. Infektiolddkéari suunnittelee tarvittavat verikokeet hoidon aikana ja sen
jalkeen. (Positiiviset ry 2006, 11.)

2.3 HIV-infektion oireet

Keskimé&arin 50-70%:lle HIV-tartunnan saaneista kehittyy ns. ensioireisto yhdest& kah-
deksaan viikon kuluttua tartunnasta, joka voi muistuttaa mononukleoosia tai muuta
kuumeista virusinfektiota. Kuumeen lisdksi potilaalla voi olla paansarkya, kurkkukipua,
lihas- ja hermosarkyé, ripulia, ihottumaa ja leukakulmien ja kaulan imusolmukkeiden
turvotusta. (Reunala, Paavonen & Rostila 1994, 111-112.) Joillekin ei ensioireita tule
lainkaan, ja toisille oireita voi tulla vain muutama ja nekin niin lieving, ettei tartuntaa
osata epailla. Ensioireiden syyksi voidaan erehtyd luulemaan mononukleoosia eli rau-
haskuumetta, enteroviruksen aiheuttamaa enterokokkia tai sytomegalovirusinfektiota.
(Positiiviset ry 2006, 9.) Ensioireiden aikana ei vasta-ainetta ole vield mitattavissa ve-
restd (Hiltunen-Back & Aho 2005, 47).

Yhdesta kahteen viikon kuluessa Kkliiniset oireet yleensa haviavat, ja potilas toipuu oi-
reettomaksi imusolmuketurvotusta lukuun ottamatta. Osalla tartunnan saaneista en-
sioireisto voi olla poikkeuksellisen raju ja oireet kestavat useita viikkoja. Néill& potilail-
la HIV-infektio on todettu etenevan keskimaaraista nopeammin. (Reunala ym. 1994, 11-
12.) Virus liséantyy ensioireiden aikana elimistdssa runsaasti. Vasta-aineet eivat valtta-
matta ole vield ehtineet kehittyd suuresta virusmadrdstd huolimatta ja HIV-vasta-
ainetestin tulos saattaa olla negatiivinen. Kolmen kuukauden kuluttua mahdollisesta
tartuntahetkestd HIV-testin tulos on luotettava. (Positiiviset ry 2006, 9.)

Ensioireiden jalkeen oireet hdvidvat useiksi vuosiksi, tai ainakin oireita on hyvin vahan.
Talla aikaa suurin osa infektoiduista soluista siirtyy imukudoksiin, suolistoon ja per-
naan. LAS-vaiheen, infektion seuraavan vaiheen, katsotaan alkaneen kun imusolmuk-
keita on tunnettavissa kahdessa nivusten ulkopuolisella alueella yli kahden kuukauden
ajan. Tartunnan saanut tuntee vointinsa tassa vaiheessa vield hyvaksi ja oireettomaksi.
(Erkko 2008.)
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LAS-vaiheen lopulla elimiston puolustusmekanismit alkavat véhitellen heiketa ja iholla
ja limakalvoilla voi ruveta esiintymé&an hiiva-, bakteeri- ja virusinfektioita. Tavallisim-
pia tulehduksia ovat suun ja emattimen hiivatulehdukset, jalkojen ja kynsien sienituleh-

dukset, markéarupi, karvatupentulehdus, visvasyylat seké ontelosyylét. (Erkko 2008.)

Taudin edetessa seuraava vaihe ns. ARC-vaihe, jolloin yleiskunto heikkenee ja saattaa
esiintya ripulointia ja laihtumista. Taméa vaihe kestdé noin yhdesta kolmeen vuotta. Tata
vaihetta seuraa immuunikatovaihe (AIDS), jolloin vaikeita infektioita ilmaantuu, kuten
Pneumocystis carinii-keuhkokuumeita, tuberkuloosia sekd pahanlaatuisia kasvaimia,
kuten kohdunkaulan syop&&. Neurologisina oireina voi esiintyd k&ytoksen, ajattelun tai

motoriikan hairidita, sekd dementoitumista ja psykooseja. (Erkko 2008.)

HIV-infektion kehittyminen tartunnasta AIDSiin vaihtelee paljon, mutta noin puolella
tartunnan saannista AIDS-vaiheeseen kestad 10 vuotta. Lyhimmilladn tdmé kestaa vain
vuoden. AIDS-vaiheen alkamisesta elinaikaa on keskimé&arin 2-3 vuotta. Yleinen kuih-
tuminen ja ripuli ovat tavallisimmat kuolinsyyt. Koko sairastumisen ajan tartunnasta
AIDS-vaiheeseen, tartunnan saanut on mahdollinen viruksen tartuttaja, suurimmillaan
tarttuvuus on heti tartunnan saamisen jalkeen, ns. ensioireiston yhteydessg, sekd AIDS-

vaiheessa, jolloin veresta I0ytyy virusta suuria maaria. (Erkko 2008.)

2.4 HIV-infektion hoito ja HIV-la&kkeet

Parannuskeinoa HIV-infektioon ei toistaiseksi tunneta, joka tuhoaisi viruksen elimistos-
t4. Koska HIV on usein resistentti tai tulee resistentiksi yksittaisille 1a&keaineille, niin
taudinkulkua hidastamaan kaytetaan yhdistelmavalmisteita. Tama yhdistelmahoito kul-
kee nimellda HAART-hoito. Yhdistelméahoidon ladkkeet estavat HI-viruksen kopioitu-
mista ja synteesid, sekd sen paasya solun siséan. Talla tavalla elimiston virusten méaraa
laskee, jolloin niukempi madra viruksia infektoi pienemman mé&arén ihmissoluja. (Co-
ronaria Media Oy 2008; Kylma 2000, 45.)

Muina hoitoina HIV-positiiviselle kdytetddn immuunijérjestelmad tukevia l4&kkeit,
joilla véhennetdan muiden infektioiden syntymistd, samalla keskittyen muihin terveytta


http://www.tohtori.fi/?page=3830134&id=5059868
http://www.tohtori.fi/?page=3830134&id=3483916
http://www.tohtori.fi/?page=3830134&id=3483916
http://www.tohtori.fi/?page=4702652&id=7575210
http://www.tohtori.fi/?page=4702652&id=0307287
http://www.tohtori.fi/?page=4702652&id=9214859
http://www.tohtori.fi/?page=4702652&id=3243026
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yll&pitaviin osa-alueisiin ja henkisten voimavarojen yllapitoon. (Coronaria Media Oy
2008.)

Tartunnan saaneen terveydentilaa seurataan koko ajan ja hanen terveydestédan huolehdi-
taan mm. antamalla tarvittavia rokotuksia. Kun tartunnan saanut ei viel& tarvitse laake-
hoitoa, seuranta tapahtuu yliopistollisessa sairaalassa tai keskussairaalassa puolen vuo-
den vélein, mutta la&kkeiden aloituksen jalkeen tilaa seurataan useammin, noin 2-3
kuukauden valein. HIV-infektion estoldakitys voidaan aloittaa kun tartunnan saaneen
puolustusjarjestelman tila heikkenee, tauti muuttuu oireiseksi ja riski muiden sairauksi-
en saamiseksi kasvaa. (Kansanterveyslaitos 2007.) Joskus la&kehoito on syyta aloittaa
heti, jos ensioireet ovat voimakkaita, mutta silloin l&ékitys tauotetaan oireettomien kau-

sien ajaksi (Coronaria Media Oy 2008).

Viimevuosina HIV-infektion ladkehoito on kehittynyt merkittévasti, kayttoon on saatu
paljon uusia ladkkeitd ja niitd on opittu kayttamaan yhdistelminad aikaisempaa tehok-
kaammin. HIV-tartunta on muuttunut krooniseksi, seurantaa ja hoitoa vaativaksi sairau-
deksi. L&&kityksen avulla pystytddn hidastamaan viruksen lisddntymista ja estaméaén
siten terveiden solujen infektoitumista. Tall& tavalla elimiston heikentynyt puolustusky-
ky péaésee normalisoitumaan, ja taudin eteneminen saadaan pysahtymaan. Laakehoidon
avulla voidaan vaikuttaa myods oheissairauksien puhkeamiseen ja helpottaa samalla nii-
den hoitoa. (Aids-tukikeskus 2007; Positiiviset ry 2006, 75.)

AIDS-vaiheessa olevien virusmaarat saadaan usein selvasti alenemaan nykyisten laake-
hoitojen avulla. Hoitojen myoté eliniké pitenee ja elamanlaatu paranee huomattavasti.
Vaikka oireita pystytaan hoitamaan, niin talla hetkella kéytdssa olevilla l1adkkeilla virus-

ta ei kuitenkaan saada lopullisesti hévitettyé elimistosta. (Aids-tukikeskus 2007.)

Kéytossd olevat HIV-ladkkeet jaetaan kolmeen ryhmaan vaikutustapansa perusteella:
ké&anteiskopioijaentsyymin estéjat, proteaasin estajat ja fuusion estéjat. Ladkkeet vaikut-
tavat viruksen elinkaaren eri vaiheissa, jonka takia ladkkeitd yhdistelemé&lld voidaan
tehostaa niiden vaikutusta. Kéanteiskopioijaentsyymin estéjat jaetaan kahteen luokkaan:
NRTI-la8kkeet sekd nNRTI-ladkkeet. N&ma estavat HI-viruksen geenimateriaalin
muuntumista ihmisen DNA:n kaltaiseksi. Silloin viruksen geeniaineksen yhdistyminen

ihmisen solun geeniainekseen estyy, jonka takia virus ei pysty lisddntymaan ihmisen
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solussa. Proteaasin estdjat eli Pl-ladkkeet, estdvat HI-viruksen proteiinivaipan muodos-
tumista ihmisen solun sisalld, koska tallgin virus ja& ilman ulkokuortaan eika ole elin-
kykyinen. Fuusion estdjat estavat HI-viruksen tarttumista ihmisen CD4-auttajasolun
pintaan, jonka takia virus ei kykene infektoimaan solua. Hoito aloitetaan yleensa kol-
mella ladkkeelld, yleisimmin kéytetadn kahta NRTI-laakettd yhdistettyna joko nNRTI-
la&kkeeseen tai proteaasin estgjaan. (Positiiviset ry 2006, 77-78.)

Ladkehoitoa suunniteltaessa taytyy ottaa huomioon eri ladkkeiden vaikutusmekanismi,
niiden sivuvaikutukset ja potilaiden erityispiirteet. Nykyéaéan, kun vaihtoehtoja on
enemman, ld&kehoito voidaan raataloida kullekin potilaalle parhaiten sopivaksi. (Syrjé-
nen & Ristola 2005, 4984.)

HIV-la&kkeet ovat padsaantoisesti suun kautta otettavia. Poikkeuksen tekee nykyinen
fuusion est&ja Fuzeon, joka otetaan ihonalaisina pistoksina kaksi kertaa vuorokaudessa.
Ladkkeet voidaan ottaa joko ruuan kanssa tai ilman sitd. Téssa suhteessa laakevalmisteet
eroavat toisistaan, esimerkiksi didanosiini (Videx) pitda ottaa tyhjaan mahaan. On tér-
kedd selvittdd tarkkaan ennen ladkkeen aloitusta, miten ld&ke otetaan. (Positiiviset ry
2006, 78.)

Ladkevalmisteesta riippuen tabletti- ja kapselimadrat ja annosvalit saattavat vaihdella
suuresti. La&kkeet on otettava saannollisesti joka kerta, jotta ladkepitoisuudet elimistds-
sé pysyisivét riittavalla tasolla koko ajan. Potilaan sitoutuminen ladkehoitoon on erittéin
tarkedd ladkehoidon onnistumisessa. (Positiiviset ry 2006, 78; Syrjanen & Ristola 2005,
4984.) Epasaanndllinen ladkitys saattaa johtaa resistenttien viruskantojen syntymiseen
(Puuskari, Leppévuori, Raaska, Kaivola & Ristola 2002, 452).

HIV-laékitykseen liittyy sivuvaikutuksia. Osa sivuvaikutuksista on sen verran lievid,
ettei laakitysta tarvitse lopettaa ja sivuvaikutukset saattavat myos lieventya ladkitysta
jatkettaessa. Jotkut sivuvaikutuksista saattavat olla hengenvaarallisia, kuten NRTI-
ladkkeiden joskus laukaisema laktaattiasidoosi. Pitk&aikaisk&yton aiheuttamista sivu-
vaikutuksista merkittdvimpid ovat metaboliset sivuvaikutukset, joihin kuuluvat insulii-
niresistenssi, dyslipidemia ja lipodystrofia. Jotta sivuvaikutuksia voidaan todeta, l&&ki-
tyksen aloitusvaiheessa l&d&keturvakokeita seurataan aluksi tihe&sti muutaman viikon

valein. Keskeisind kokeina ovat taydellinen verenkuva, maksakokeet, kreatiniini, kreati-
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niinikinaasi, amylaasi, verenglukoosi, lipidit ja kapillaariastrup. Jos ongelmia ei ilmaan-
nu, ladketurvakokeet otetaan jatkossa noin kolmen kuukauden vélein. (Syrjanen & Ris-
tola 2005, 4985.)

2.5 HIV-infektiosta sairaudeksi

HIV-ennuste on muuttunut 5-6 vuoden aikana dramaattisesti. HIV on muuttunut suurta
sitoutumista vaativaksi krooniseksi sairaudeksi. (Eravalo 2007, 3.) HIV-infektion ete-
nemisnopeutta ja sen aiheuttamia oireita on mahdotonta ennustaa eri yksildiden kohdal-
la. Tall4 hetkelld eldd HIV-positiivisia, jotka ovat saaneet tartunnan jopa yli 20 vuotta
sitten, ja on HIV-positiivisia, joilla tauti ei ole ilmeisesti edennyt lainkaan. HI-virukseen
vaikuttavat ladkkeet, jotka kehittyvét jatkuvasti, pystyvét hidastamaan taudin etenemis-
td. My0s oheistautien ehkéisy ja varhainen hoito ovat pidentaneet elamén laatua ja elin-
ikéa. (Positiiviset ry 2006, 8.)

HIV-tartunnan ja mahdollisten ensioireiden jalkeen HIV-positiiviset ovat useimmiten
taysin oireettomia vuosikausia. Taudin kulku muuttuu vaihtelevaksi, jos puolustuskyky
jostain syysta heikkenee. VVoi puhjeta myds oheistauteja, mutta niista suurin osa saadaan
yleensa hoidettua. Myods AlIDS-vaiheessa olevilla voi olla pitkiékin oireettomia jaksoja,

kun oheistaudin oireet saadaan pidettya ladkkeilla kurissa. (Positiiviset ry 2006, 8.)

HIV-tartunnan jélkeinen elinaika riippuu monista tekijoistd, mm. yleiskunnosta, virus-
tyypistd, tartuntahetkelld siirtyvésta virusmaaréstd, tartunnansaaneen vastustuskyvysta,
14std, mahdollisista muista sairauksista ja HIV-ladkehoidon toteutumisesta. Kehittyvéan
HIV-laékityksen ansiosta odotettavissa oleva elinaika pitenee koko ajan. Jos HIV-
diagnoosi tehdaan ajoissa, niin HIV-infektiota sairastavan elinidn odote on nykyisen

ld&kehoidon ansiosta l&hes yhté pitka kuin muulla véestolla. (Positiiviset ry 2006, 8.)

Kun elingjan odote on pidentynyt, yhd enemmaén pitdd kiinnittdd huomiota niihin
elinajan odotteeseen vaikuttaviin tekijoihin, joita pidetdan tarkeina koko véestolla, esim.
hyva yleiskunto, tupakointi, verenpaine seka ylipaino. (Positiiviset ry 2006, 9; Rintala &
Sutinen 2005, 4977-4979.)



17

3 HIV-INFEKTION VAIKUTUKSET YKSILON ELAMAAN

Alun shokkivaiheen jélkeen tartunnan saanut alkaa yleensa vahitellen sopeutua ajatuk-
seen siit4, ettd hanelld on todella todettu HIV-tartunta ja alkaa miettia elamaansa ja mi-
ten eldmd muuttuu ja miten normaaleja rutiineja mahdollisesti pitéisi muuttaa (Sosiaali-
ja terveysministerio 1996, 15). Tartunnan saanut joutuu monien erilaisten fyysisten,
psyykkisten ja sosiaalisten kysymysten eteen. Hanelld on kipua tuottava sairaus, joka
vaatii hoitoa seké tyon, toimeentulon ja itsendisyyden suhteen saattaa tulla rajoituksia
tai jopa menetyksid. Myos ihmissuhteet saattavat muuttua, toiset syvenevét ja toiset
katkeavat. Joka tapauksessa HIV-infektio muuttaa tartunnan saanen elaméa merkittavas-
ti. Jokainen HIV-tartunnan saanut kokee ja sairastaa sairautensa eri tavalla. (Korte, Mé-
kinen & Teras 1993, 73.)

3.1 HIV-infektion fyysiset vaikutukset

Hengitys. HIV-tartunnan saaneilla on usein hengitysta vaikeuttavia keuhkoinfektioita,
joiden aiheuttajina ovat erilaiset virukset, bakteerit, alkueldimet ja sienet. Esimerkiksi
anemia saattaa vaikeuttaa potilaan hengitystd. Muina oireina tartunnan saaneen keuhko-
sairauksissa voi olla kuume, yskd, hengenahdistus ja joskus Kipu syvéan hengitettdessa.
(Korte ym. 1993, 82.)

Ravitsemus. Pitkélle edenneeseen HIV-infektioon saattaa liittyd painon laskua, tartun-
nan saaneella on usein aliravitsemustila, joka voi vaihdella lievasta vajaaravitsemukses-
ta HIV-infektioon liittyvaan kakeksiaan. Ravitsemusongelmat saattavat liittya itse vi-
rusinfektioon tai olla seurausta siihen liittyvista toissijaisista tautitiloista. Oheissairaudet
voivat lisatd energiankulutusta tai hankaloittaa syomistd. Ravitsemus on térked asia,
johon pitaa kiinnittdd huomiota HIV-infektion jokaisessa vaiheessa. Joidenkin laakkei-
den kanssa riittdva energian saanti on tarkedd. (Korte ym. 1993, 84; Estlander, Korte,
Mékinen & Ventomaki 2004, 9.)
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Tartunnan saaneella aliravitsemus heikentdd immuniteettia, ja koska energiaravintoai-
neiden saanti vdhenee, niin védhenee myods suojaravintoaineiden saanti, jotka osaltaan
heikentdvat tartunnan saaneen vastustuskykya infektioita vastaan. (Korte ym. 1993, 84-
85.)

Eritys. Potilaalle aiheutuu virtsan- ja ulosteenpidatyskyvyttomyydesté fyysisid, emotio-
naalisia ja ehkd myds sosiaalisia ongelmia. Fyysisia ongelmia voi olla ihon ja limakal-
vojen rikkoutuminen. Emotionaalisina ongelmina potilas voi kokea hépeén, syyllisyy-
den, avuttomuuden ja masentuneisuuden. Sosiaaliset ongelmat saattavat ilmetd sosiaali-

sen kanssakaymisen véhenemisend. (Korte ym. 1993, 89.)

Virtsanpidatyskyvyttomyys on yleisin virtsaamishairio HIV-potilailla. Syita siihen saat-
taa olla heikko yleiskunto, sekavuus, dementia, ajoittaiset tajunnanhéiriét tai halvaus.
Virtsaamisongelma voi olla my6s virtsan vahyys, jonka syyné on usein kuivuminen, ja

virtsaretentio, jonka aiheuttaa neuropatia. (Korte ym. 1993, 90.)

Ripuli on yksi vaikeimmin hoidettava ja uuvuttavin HIV-infektioon liittyvisté vaivoista.
HIV-tartunnan saaneella se on usein tavallisempi vaiva kuin ummetus. Erilaiset viruk-
set, bakteerit, sienet ja alkueldimet saattavat aiheuttaa ripulia, mutta itse HI-virus on
suurin ripulin aiheuttaja. Myos jotkin ladkkeet saattavat aiheuttaa ripulia. (Korte ym.
1993, 90.)

Kehon lamp06. HIV-tartunnan saaneen kuumeilu ja yohikoilu useimmiten johtuvat op-
portunisti-infektioista. Myds muut tulehdukset, kuten suonensisédisen kanyylin aiheut-
tama tulehdus, saattavat aiheuttaa ldmmon nousua. Pitkittynyt kuumeilu liséé aineen-
vaihduntaa, tastd syystd on kannustettava syoméaén ja juomaan runsaasti, vaikka usein
kuumeisella potilaalla on huono ruokahalu. Pitkadn jatkunut kuume heikentaa potilaan
yleiskuntoa. (Korte ym. 1993, 92.)

Liikunta. Tartunnan saaneen fyysinen kunto heikkenee infektioiden aikana, jolloin
myos litkkuminen vaikeutuu. Liikkumista saattavat vaikeuttaa myos lihasatrofia, paine-
haavaumat sekad syvat painehaavaumat. Syyna vaikeuksiin saattaa olla rajoittunut liik-

kuvuus, heikkous, vuodelepo, katabolia seké perifeerinen neuropatia. Jatkuva voimava-
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rat ylittdvéa rasitus on terveydelle vaaraksi, mutta yleiskunnon yll&pitdminen omien voi-

mavarojen mukaan tarkedd. (Korte ym. 1993, 94; Estlander ym. 2004, 8.)

Nakokyky. Nékokyvylla on keskeinen merkitys ihmisen eldmaéssd, joten naén menet-
tdminen on vaikea asia. HIV-tartunnan saaneella nakdkyvyn huononemisen syyna voi-
vat olla sytomegaloviruksen tai Toxoplasma gondii-alkueldimen aiheuttamat muutokset.
Yleisin syy tartunnan saaneen ndkokyvyn heikkenemiseen on sytomegaloviruksen aihe-

uttama retiniitti, joka hoitamattomana johtaa sokeuteen. (Korte ym. 1993, 95.)

N&kokyvyn heikentyessa ympariston havainnointi heikkenee, josta seurauksena on maa-
ilmankuvan kapeneminen ja turvallisuudentunteen heikkeneminen. Nakokyvyn heiken-

tyessa taytyy miettia esimerkiksi kodin turvallisuutta. (Korte ym. 1993, 95.)

Aivotoiminnan muutos. Ensimmadiset ilmentymat HIV-infektiosta voivat olla neurolo-
gisia muutoksia. Ne voivat ilmeté pian tartunnan jélkeen ja oireet voivat olla dkillisia ja
ohimenevia tai pitkaaikaisia. Yleisin HIV-infektion keskushermostoa vaurioittava tila
on subakuutti enkefaliitti eli AIDS-dementia. Dementiaa voivat aiheuttaa itse HI-virus
seka opportunisti-infektiot. (Korte ym. 1993, 95-96.)

3.2 HIV-infektion psyykkiset vaikutukset

Sairaudella ja oireilla on psyykkinen ulottuvuus (Positiiviset ry 2006, 21). HIV-infektio
on edelleen leimaava sairaus ja se itsessaan aiheuttaa ihmiselle psyykkista oireilua (Hir-
vinen, Korte, Mékinen & Pesonen 2007, 21). Kun sairaus tulee elamaén, koetaan ham-
mennystd, pelkoa, ahdistusta ja masennusta. On vaikeaa tai ldhes mahdotonta ottaa vas-
taan sairauteen liittyvaa tietoa, kun luonnolliset tunnereaktiot saavat yliotteen. Psyykki-
nen kipu hallitsee ajatuksia ja vie voimavaroja muulta olemiselta. (Positiiviset ry 2006,
21)
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3.2.1 HIV-infektion vaikutukset mindkuvaan

Mindkuvan kautta voidaan tarkastella HIV-tartunnan saaneen psyykkistéd hyvinvointia.
Mindkuva on tiettynd hetkend yksilon itsensé perustuva kasitys omista tuntemuksista ja
uskomuksista. Minakuva voidaan jakaa fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen minéku-
vaan. Sairauden aikana mindkuva saattaa muuttua joko tilapéisesti tai pysyvasti. (Korte
ym. 1993, 100.)

Fyysinen mindkuva. Identiteetin ja itsetunnon kannalta fyysinen mindkuva on tarkeé.
HIV-tartunnan myota paino saattaa pudota runsaasti, saattaa tulla ihomuutoksia ja voi
olla hiustenl&dht6d, ndma muuttavat sairastuneen mindkuvaa ja hdn mahdollisesti joutuu
taistelemaan itsetuntonsa kanssa. Ympaériston asiallinen kayttdytyminen, suhtautuminen
ja tuki auttavat pysyvissa minakuvan muutoksissa sairastunutta hyvaksymaan itsensa.
(Korte ym. 1993, 100.)

Psyykkinen mindkuva. Psyykkinen mindkuva saattaa jarkkya, kun tartunnan saaneelle
kerrotaan tartunnasta. Psyykkiseen minaan liittyy erilaisia pelkoja ja todellisia koke-
muksia menetyksistd. Sairastuminen voi aiheuttaa seksuaalisen identiteetin epavarmuut-
ta ja sairauden hyvédksymisen vaikeus saattaa johtaa eldmanhalun menetykseen. Suru-
prosessi pitdd kdyda lapi, jotta pystyy késittelemaén asiaa; tarkastella tapahtunutta ja
ajatella tulevaisuutta. Suhteet laheisiin ja muihin ymparilla oleviin ihmisiin vaikuttavat
my06s mindkuvaan. Pelko hylatyksi tulemisesta, héped, ahdistus, masennus ja kuole-

manpelko muuttavat mindkuvaa. (Korte ym. 1993, 101.)

Sairauden ennusteesta riippumatta HIV-tartunta on uhka elamélle, terveydelle ja elé-
mantavoille. Taudin arvaamaton eteneminen on piinaavaa seka on ahdistavaa odottaa

taudin vakavia oireita. (Korte ym. 1993, 101.)

Ulkoiset kehonkuvan muutokset saattavat aiheuttaa ristiriitaa todellisen mindn ja ihan-
neminén valilla. Itsensd hyvaksyminen ja itsearvostus saattaa olla vaikeaa, kun todelli-
nen miné ja ihannemind ovat kaukana toisistaan. Tartunnan saanut saattaa haveta muut-
tunutta ulkomuotoaan joka johtaa eristaytymiseen ldheisista ja ystdvista. (Korte ym.
1993, 101.)
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Sosiaalinen mindkuva. Sosiaalinen mindkuva kertoo minkalaisena ihminen pitaa ryh-
man jasenend ja minkalaiset kasitykset yksilolla on vuorovaikutussuhteistaan. Sosiaali-
sessa vuorovaikutuksessa yksilon sosiaalinen mindkuva on selvasti tarkein minékuvan
osa-alue. Uhkaava tai stressaava tilanne saattaa aiheuttaa jannitystd, ahdistusta ja epa-
maaréista pahaa oloa, joista tartunnan saanut koettaa selviytya mahdollisimman nopeas-
ti. Pitkalla aikavalilla ongelmat saattavat vaaristéa ja jaykistaa tartunnan saaneen miné-
kuvaa. (Laine 2005, 24, 28.)

3.2.2 HIV-infektion vaikutukset mielenterveyteen

Kun tieto tartunnasta tulee ja sairaus tulee eldmééan, niin koetaan hammennystg, pelkoa,
ahdistusta ja masennusta. Sairauden Kieltdminen ja torjunta ovat myos yleisia tunnere-
aktioita. On vaikea vastaanottaa sairauteen ja sen hoitoon liittyvaa tietoa, kun luonnolli-
set tunnereaktiot saavat yliotteen. Psyykkistd kipua on vaikea arvioida. Kipu on koko
ajan olemassa ja se hallitsee ajatuksia ja vie voimavaroja muulta olemiselta. (Positiiviset
ry 2006, 21.)

Eldmanhallintaa tukevat tiedon hankkiminen ja hoitoon tutustuminen. Sairaus on osa
elamé&a, mutta ei hallitse sitd, vaikka joskus alkuvaiheessa ehka saattaa silté tuntuakin.
Ajan kuluessa tieto lisdéntyy ja jarki tulee tunteen avuksi. Suhtautuminen tartuntaan ja
sairauteen muuttuu yleensa rauhallisemmaksi ja hallitummaksi. (Positiiviset ry 2006,
21)

Ahdistuneisuus on tavallisin reaktio sairauteen, ja siihen liittyy erilaisia pelkotiloja (Po-
sitiiviset ry 2006, 23). HIV-tartunnan saanut saattaa kokea pelkoa tulevaisuuden toivei-
den toteutumattomuudesta, on epdvarma mita tulevaisuus tuo tullessaan, miké on tule-
vaisuudessa mahdollista ja mik& ei. Ajatukset erilaisista menetyksista aiheuttavat pelko-
tiloja. Erilaisia menetyksi& voivat olla terveyden ja hallinnan tunteen menettdminen,
kehonkuvaan ja seksuaalisuuteen ja sen toteuttamiseen liittyvat menetykset. Lapsen
saamiseen liittyvat pelot aiheutuvat epatietoisuudesta siitd, voiko hankkia lapsia ja saa-
ko lapsi mahdollisesti tartunnan. H&n saattaa pelétd myds sosiaalisen aseman ja konk-

reettisen turvallisuuden menettamistd, peldtd oman aseman menettamista yhteisossa
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sairauden tullessa julki, tai pel&dtd miten toimeentulo on turvattu sairauden edetessé.
(Korte ym. 1993, 69-70.)

3.3 HIV-infektion sosiaaliset vaikutukset

HIV-positiivisuudella on paljon sosiaalisia haittavaikutuksia. Erilaisten roolien ja ihmis-
suhteiden muuttuminen vaativat sosiaalista sopeutumista. (Korte ym. 1993, 75.)

Vuorovaikutussuhteet. HIV-tartunta saattaa muuttaa tartunnan saaneen vuorovaikutus-
suhteita ja niiden muuttuminen vaikuttaa hanen sosiaaliseen hyvinvointiinsa (Korte ym.
1993, 104). Kaikki eivat pysty hyvaksyméaan, tai se on ainakin vaikeaa, ettd perheen
jasenelld tai ystavalla on HIV-tartunta. Kyseessa saattaa olla juuri ne ihmiset joihin tar-
tunnan saanut on luottanut. Joskus tartunnan saanut saattaa vetdytya kuoreensa ja olla
vain yksin, mutta on tarkeéd, ettd han voisi keskustella sairaudesta, tunteistaan ja ajatuk-
sistaan jonkun kanssa. (Positiiviset ry 2006, 12.)

Salaaminen. HIV-infektioon liittyvista asenteista ja tietdmattomyydesté johtuen tartun-
nan saaneen eldmadn aiheutuu jannitteitd ja rasitteita. Tartunta saatetaan yrittdd pitéé
salassa, joka aiheuttaa helposti sosiaalisen eristdytymisen ja elaménpiirin kaventumisen.
Tartunnan saanut joutuu helposti selittelemaén ja valehtelemaan itseddn koskevissa asi-
oissa. HIV-positiivisen on vaikea, joskus jopa mahdotonta, solmia uusia ihmissuhteita.
Hylatyksi tulemisen pelko ja kokemukset siitd, saattavat edesauttaa eristaytymista. limi-
tulemisen pelko ja luottamus eivét ulotu vain henkilokohtaisiin ihmissuhteisiin, vaan
ovat lasné kaikissa kohtaamisissa, niin viranomaisten kuin hoitavan henkilékunnankin
kanssa. Jatkuva salaaminen saattaa saada HIV-positiivisen suhtautumaan muihin ihmi-

siin epaluuloisesti. (Hirvinen ym. 2007, 25.)

Tyd. HIV-tartunnan saanut voi tehda toita tavallisesti monta vuotta, ennen kuin hanen
terveydentilansa heikkenee niin paljon, ettd taytyy harkita tyokyvyttomyyseldkkeelle
siirtymistd. Tosin Kriisivaihetta lapikdyvastd ihmisestd saattaa tuntua, ettei edes jaksa

kayda toissd, eika se tunnu mielekkaalta. (Sosiaali- ja terveysministerié 1996, 15.)
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Tyokavereille ja tyonantajalle ei tarvitse kertoa tartunnasta, koska HIV ei tavallisessa
sosiaalisessa kanssakdymisessa tartu. Kannattaa harkita kenelle tartunnastaan kertoo,
koska AIDSiin liittyvat palot eldvat edelleen sitkeésti ja ndin ollen tieto tartunnasta saat-

taa tuoda ongelmia tyopaikalle. (Sosiaali- ja terveysministerio 1996, 15.)

Joissakin harvoissa ammateissa HIV voi estdd tyossa kaynnin. Esimerkiksi terveyden-
huoltohenkildsto joka suorittaa leikkauksia ja ndin ollen tyéssdan voi tartuttaa potilaan-
sa. Tallaisissa tilanteissa tyOtehtdvien tai tydpaikan vaihtoa taytyy miettia. HIV-

tartunnan takia ei saa irtisanoa tyontekijaa. (Sosiaali- ja terveysministerio 1996, 15.)

Sukupuolielama. Monet tuntevat syyllisyyttd ja hdpeda tartunnan toteamisen jalkeen,
eivatka voi edes ajatella seksié. Tieto tartunnasta saattaa vaikuttaa tartunnan saaneen ja
hanen kumppaninsa ajatuksiin ja tunne-eldmaan niin, etta se hairitsee seksuaalista halua
ja kykya nauttia seksistd. Usein on kyse erilasista peloista ja uskomuksista. Tartunnan
toteamisesta jonkin ajan paasta seksi alkaa taas kiinnostaa useimpia. Monet pelkaavat
tartuttavansa HIV-infektion kumppanilleen. Suojautuminen HIV-tartunnalta onnistuu
parhaiten kun molemmat osapuolet ymmartavat oman vastuunsa ja tuntevat vastuuta
my0s kumppanistaan. HIV-tartunnasta tulisi kertoa myds tilanteissa joissa kaytetaan
kondomia, vaikka se suojaa hyvin tartunnoilta, saattaa se joskus menna rikki tai luiskah-
taa siittimen paalta pois kesken yhdynnan. (Positiiviset ry 2006, 27; Sosiaali- ja terve-
ysministerio 1996, 17.)

Perhe-elama. HIV-positiivinen voi olla parisuhteessa ja menné naimisiin (Sosiaali- ja
terveysministerio 1996, 19). Tartunnan saanut voi eldd normaalia elamaa kotona, tosin
monet pelkéavét tartuttavansa HIV-infektion heidan kanssaan asuviin. Altistusvaaran
vuoksi myos laheisilla ja ystavilla saattaa olla ristiriitaisia tunteita, vaikkakaan HIV-
infektion ei ole todettu tarttuvan yhdesséd asuvien kesken sosiaalisessa kanssakaymises-
sa. (Korte 1993, 107-108.)

Monet tartunnan saaneet ovat hedelmallisessa idssé ja perheen perustaminen saattaa olla
ajankohtaista. Jos turvaseksista luovutaan, ongelmaksi tulee HIV-positiivisen kohdalla
HIV-infektion tarttuminen HIV-negatiiviseen kumppaniin ja mahdollisesti myos jos aiti
on HIV-positiivinen, saattaa hén tartuttaa lapsen. Tartunta lapseen on mahdollista ras-

kauden aikana, synnytyksesta tai aidinmaidosta. Inseminaatiolla HIV-positiivinen nai-
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nen voi tulla raskaaksi tartuttamatta HIV-negatiivista kumppaniaan. Tehokkaalla 1&&ki-
tyksella pystytaan laskemaan sikion ja vastasyntyneen tartuntariskia alle 1 %:iin. Mie-
hen ollessa HIV-positiivinen, voidaan nainen hedelmaittad HIV-positiivisen kumppanin

pestylld spermalla. (Syrjanen & Ristola 2005, 4987.)

4 ELAMANMUUTOKSET JA NIIDEN TUKEMINEN

4.1 Hoitotyon mahdollisuudet tukea

HIV-tartunnan saaneilla on oikeus hyvéaéan palveluun ja hoitoon, myés oikeudenmukai-
seen kohteluun sosiaali- ja terveydenhuollossa (Sosiaali- ja terveysministerio 1996, 10).
Koska HIV-infektio muuttaa merkittavasti tartunnan saaneen elaméé, niin hoitotydn
tavoitteena on osaltaan auttaa ja helpottaa tartunnan saanutta 10ytdmaan tasapainoinen ja
tarkoituksenmukainen elama (Korte ym. 1993, 73).

HIV-tartunnan saaneet saattavat tarvita paljon tukea. He tarvitsevat turvallista, hyvak-
syvaa kuuntelua ja reaktioiden vastaanottamista. On térke&a tukea heitd tunteiden ilmai-
suun ja auttaa heitd etsiméan omia selviytymiskeinoja ja tukea niissa. Tukea tarvitaan
myos siihen, ettd saadaan HIV-positiivinen sailyttdmaan oman elaméanhallintansa ja

itsemaaraamisoikeutensa. (Koivisto 2007.)

Tassd tutkimuksessa késitellddn HIV-tartunnan saaneen kriisin vaiheita Cullbergin
(1991) kriisiteorian pohjalta. Kriisiteoria koostuu neljésta eri vaiheesta; shokki-,

reaktio-, lapitydskentely- ja uudelleensuuntautumisvaihe.

Kun HIV-tartunta tulee ilmi, ensimmaéiseksi yleensa tulee sokkivaihe, jolloin tarvitaan
paljon tietoa HIV-infektiosta, tulee tuska ja kaoottisuus kun tartuntaa ajatellaan ja hel-
posti kielletddn se. Kuolemanpelko tulee melko nopeasti mieleen ja mietitddan myos kei-

t4 itse on mahdollisesti tartuttanut. Peldtddn leimautumista ja syrjaytymistda, on myos
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syyllisyytté ja hdpedd. Tassa vaiheessa tartunnan saanut tarvitsee rauhallista otetta hanté
kohtaan ja hanelle taytyy antaa tilaa. On hyva selittdé tartunnan saaneelle hénen reakti-
oitaan ja mahdollisuuksien mukaan normalisoida niitd. (Cullberg 1991, 142-143; Koi-
visto 2007.)

Seuraavassa vaiheessa, reaktiovaiheessa, tartunnan saanut rupeaa miettimaan miksi juuri
han sai tartunnan ja keneltd hén sen sai. Han saattaa olla vihainen ja katkera, masennus-
ta ja eristaytymistd saattaa myos ilmetd. Han tarvitsee turvallista ja hyvaksyvéa keskus-
telua ja kuuntelua ja mahdollisuuden luottamuksellisesti tunteidensa ilmaisuun. (Cull-
berg 1991, 143-144; Koivisto 2007.)

Lapitydskentelyvaiheessa HIV-tartunnan saanut pystyy jo tutkimaan tunteitaan ja reak-
tioitaan “aikuisemmalla” tasolla ja erilaisia tietoja on helpompi omaksua. Pelko ja ah-
distus ovat jo helpottaneet, mutta tilalle on saattanut tulla suru ja ajatukset, miten jatkaa
elaméansa HIV-tartunnan kanssa. On tarked tukea tartunnan saaneen omia selviytymis-
keinoja ja etsid hanen kanssaan uusia selviytymiskeinoja. On tirked myos “antaa lupa”
puhua vaikeistakin asioista. (Cullberg 1991, 151-152; Koivisto 2007.)

Viimeisessa vaiheessa, uudelleensuuntautumisvaiheessa, tartunnan saanut pystyy jo
suunnittelemaan tulevaisuutta. Tartunnan hyvéksyminen saattaa olla jo helpompaa ja
uusien mahdollisuuksien ndkeminen ja etsiminen onnistuu. Tdssa vaiheessa tartunnan
saaneen oman eldménhallinnan tukeminen on térke&4 ja hanen péatdsten ja valintojen
kunnioittaminen. On syyta kunnioittaa ja tukea myos tartunnan saaneen itsemaaraamis-
oikeutta. (Cullberg 1991, 153-154; Koivisto 2007.)

Hoitohenkilokunnan taytyy kuitenkin huomioida se, ettd eri tartunnan saaneilla kriisi-
teorian vaiheet eroavat eri tavalla, eivatka ne vélttamatta ole selkeésti erotettavissa toi-
sistaan. Tartunnan saanut voi kdyda samanaikaisesti lapi useita eri vaiheita, palata takai-
sin edelliseen vaiheeseen tai jattaa vallan jonkin vaiheen véliin ja ké&sitella sitd mahdol-
lisesti mydhemmin. Eri vaiheissa tavallisia kéyttaytymispiirteitd on kuitenkin melko
helppo tunnistaa ja sen avulla hoitajan on mahdollista arvioida missé vaiheessa tartun-

nan saanut on. (Koivisto 2007.)
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4.2 Muu saatavilla oleva tuki

HIV-positiivisuuden hyvaksyminen on tarkedd, koska tartunta on pysyva. Tartunnan
hyvaksyminen ja siihen sopeutuminen tapahtuvat helpommin, jos he voivat riittavéasti
purkaa ahdistustaan ja suruaan. Sopeutumisen kannalta on tarkeda, ettd HIV-tartunnan
saaneella ja hénen laheisillaan olisi pysyva tukihenkild, hoitoryhmaé tai jokin muu hen-
kilo joka on paneutunut heiddn asioihinsa ja jonka puoleen voi k&antya tarvittaessa.
HIV-positiivisten ryhmat voivat osaltaan edesauttaa sopeutumista, koska niissa voi ta-
vata samassa tilanteessa olevia tartunnan saaneita ja keskustella heidan kanssaan omista
kokemuksista. (Korte ym. 1993, 74-75.)

Suomen Punainen Risti tydskentelee HIV-tartuntoja vastaan ohjauksen, valistuksen ja
koulutuksen avulla. He tarjoavat tukea tartunnan saaneille, heiddn omaisilleen seké
HIV-tartuntaa pelkaaville. Suomen Punaisella Ristill4 on valtakunnallinen HIV-puhelin,
tukihenkiloita ja plussa pisteitd, joissa on mahdollista keskustella HIV-tartuntaan ja
AIDSIin, seksiteitse tarttuviin tauteihin ja turvaseksiin liittyvista asioista, menné nimet-
toména HIV-testiin, saada henkilékohtainen tukihenkild ja asioida ilman ajanvarausta.
(Punainen Risti 2008.)

Aids-tukikeskus toimii HIV-s&ation yllapitdména ja pddmaarand heilld on ennaltaeh-
kaistd HIV-tartuntoja, lisatd sosiaali- ja terveysalan toimijoiden valmiuksia HIV-
kysymyksissé ja tukea hiv-tartunnan saaneita, heidan laheisiaan ja tartunnasta huolestu-
neita. Aids-tukikeskus on aatteellisesti ja uskonnollisesti sitoutumaton kansalaisjarjesto,
jonka péarahoittajana on Raha-automaattiyhdistys. (Aids-tukikeskus 2007.)

Positiiviset ry on HIV-positiivisten ja AIDSia sairastavien valtakunnallinen potilasjar-
jestd. Yhdistyksen toiminnan tarkoituksena on edistad HIV-positiivisten ja heidan la-
heistensa hyvinvointia ja eldménlaatua ja tukea heitd ja heidan l&heisidén. Painopisteend
on hoidon parantuminen seka syrjinnén ja syrjaytymisen ehkaisy. Positiiviset ry on ver-
taistukijarjesto, jossa HIV-positiiviset voivat tukea toisiaan ja jossa voi tavata samassa
eldamantilanteessa olevia. Positiiviset ry:n jaseniksi ovat tervetulleita kaikki HIV-
positiiviset, heidan l&heiset sekéd heidan hyvinvointinsa ja eldmanlaatunsa edistamisesta
kiinnostuneet. (Positiiviset ry 2006, 147.)
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Perhe ja laheiset on usein tartunnansaaneen tarkeimpid tukiverkkoja. Perheen maaritte-
lyn jokainen ihminen tekee itse. Perheeseen saattaa kuulua perheenjasenet, sukulaiset,

ystavét ja jopa kissa tai koira. (Positiiviset ry 2006, 44.)

5 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

HIV-tartuntaan liittyvastd elamanmuutoksesta sen vaikutuksista jokapaivéiseen eldmaan
on tehty tutkimuksia melko véhan. Kari Huotari on tehnyt tutkimuksen, joka perustuu
19 Aids-tukikeskuksen kautta tavoitettuun HIV-tartunnan saaneen haastatteluun. Ai-
neisto kerattiin vapaamuotoisilla teemahaastatteluilla. Tutkimuksen tarkoituksena oli
saada tietoa selviytymisesta arjessa viranomaiskéaytantoja seka tuki- ja palvelutoimintoja
varten. (Huotari 1999, 11, 49-50.)

Huotarin tutkimuksessa ilmeni, ettd HIV-tartunnan saaneet ovat melko tyytyvaisia ela-
maansa. HIV-tartunta pakottaa pohtimaan omaa arvomaailmaansa uudelleen. Sita kautta
he jarjestivat elamaansa uudelleen ja olivat tyytyvdisia ja onnellisia elaméssaan. Haasta-

teltavien mielestd elama tartunnan kanssa ei ole kurjaa. (Huotari 1999, 201, 205.)

Kylma Jari teki tutkimuksen HIV-infektion kanssa eldvien jokapdivaisesta elamastd,
toivosta ja epatoivosta. Tutkimus tehtiin haastattelemalla 39 ihmistd, jotka olivat HIV-
positiivia ja heidén l&heisidan. Tutkimuksen mukaan tieto tartunnasta ja sen kanssa elé-
minen merkitsee kasittelyd vaativaa prosessia tartunnan saaneen eldmdassa. (Kylma
2000, 3.)

HIV- ja AIDS-ilmion tullessa ajankohtaisemmaksi, on asiasta kirjoiteltu enemman.
Vuonna 2002 ilmestyneessa koosteessa, Being Positive, joka koostuu monista artikke-
leista. Mm. Ristola ja Sutinen tarkastelivat HIV- ja AIDS-hoitojarjestelmén toimivuutta
ja pohtivat myods minkélaista roolia hoitojarjestelman piiriin paasy néayttelee HIV-
positiivisen ihmisen eldméssa. Huotari tarkastelee artikkelissaan miesten valista seksié

ja siihen liittyvid HIV-tartuntariskejd Suomessa. Kylmé pohtii HIV-tartunnan kanssa
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eldavén aikuisen hyvéa hoitoa toivon dynamiikan nakdkulmasta. Lindqvist lahestyy Kir-
joituksessaan HIV-tartuntaa ja AIDSia eettisend kysymyksend. (Aaltonen, Arsalo &
Sinkkonen 2002, 18-23.)
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6 METODOLOGISET RATKAISUT

6.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Taman opinndytetyon tarkoituksena on Positiiviset ry:n internetfoorumin avulla kuvata

minkalaisia elamanmuutoksia HIV-positiivisuus aiheuttaa yksil6lle.

Tutkimuksella haetaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1) Miten Positiiviset ry sivuilla keskustelevat henkilot kuvaavat elaménsa muuttuneen

positiivisen HIV-diagnoosin jalkeen?

2) Mita tukea ja mista Positiiviset ry sivuilla keskustelevat henkilot ovat kokeneet saa-

neensa positiivisen HIV-diagnoosin aiheuttamaan elamanmuutokseen?

3) Miten HIV-positiivisuus vaikuttaa elaméntapoihin ja elaménlaatuun?

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa siitd, miten HIV-positiiviset kokevat elamansa
muuttuneen tartunnan jélkeen ja minkalaista tukea he ovat saaneet. Tutkimuksesta saa-
dun tiedon avulla sairaanhoitajat pystyvat paremmin hoitamaan tartunnan saaneita ja

ymmartavat heita paremmin.

6.2 Tutkimusmenetelma

Valitsin opinnaytetyoni tutkimustavaksi kvalitatiivisen tutkimusmenetelman, silla kasit-
telen tyossani kokemuksia ja mielipiteitd. Aineistonkeruumenetelméksi valitsin sisél-

I6nanalyysin.
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Kvalitatiivinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedonhankintaa ja aineisto
kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2001,
155). Kvalitatiivisella tutkimuksella ei pyritéa yleistettaviin tuloksiin eikd niiden mittaa-
miseen. Tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa ja tulkita asioita, eiké selittad niita.
(Koivula, Suihko & Tyrvdinen 2002, 31.) Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn kuvaa-
maan ilmiota tai tapahtumaa, ymmartaméaan tiettyd toimintaa tai antamaan teoreettisesti
mielekés tulkinta jollekin ilmi6lle. Asioita ja ilmidita tarkastellaan niiden luonnollisessa
yhteydessé kvalitatiivisessa tutkimuksessa ja kasitelladn tapauksia ainutlaatuisina ja
aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Tutkimuksen tavoitteena on teoreettisten rakenteiden
kehittdminen ja tutkimusaineisto on yleensa sanallista. Tutkijan rooli aineiston keruussa
ja analyysissa korostuu kvalitatiivisessa analyysissa. (Hirsjarvi ym. 2001, 155; Pauno-
nen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 20.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunni-
telma parhaimmillaan saattaa eldd tutkimushankkeen mukana, joka tarkoittaa ainakin
osin sitd, ettd kvalitatiivisilla menetelmilld saavutetaan ilmididen prosessiluonne. (Esko-
la & Suoranta 1998, 15-16.)

Siséllénanalyysi on ihmisen mink& tahansa henkisen tuotteen siséllon tieteellista tutki-
musta, oli se sitten puhuttua, Kirjoitettua, kuvattua, piirrettya tai vaikka esitettya (Pietila
1969, 1). Menetelmaa voidaan kayttaa erilaisen Kirjallisen materiaalin tulkintaan, esi-
merkiksi pdivakirjojen, Kirjeiden, puheiden ja artikkeleiden analyysiin (Kyngas & Van-
hanen 1999, 3-4, 10). Siséllonanalyysi perustuu tulkintaan ja péattelyyn, jossa on tarkoi-
tus edetd empiirisesta aineistosta kohti ké&sitteellisempéa ndkemysta tutkittavasta ilmids-
td. Tarkoituksena on yhdistella késitteitd ja saada keratty aineisto jarjestykseen, jotta
johtopaatoksia voidaan tehda ja loydetdan tekstin merkityksid. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 115.)

Hoitotieteellisissa tutkimuksissa kaytetddn paljon menetelména sisallonanalyysid, sen
avulla voidaan analysoida erilaisia teoksia systemaattisesti ja objektiivisesti. Sisallon-
analyysin avulla voidaan jarjestéd, kuvailla ja kvantifioida tutkittavaa ilmiota. Aineiston
suorilla lainauksilla saadaan lisattya raporttiin luotettavuutta ja osoittaa lukijalle luokit-
telun alkuperé. (Kyngés & Vanhanen 1999, 3-4, 10.)

Siséllénanalyysilla pyritéddn jarjestdmadn aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon, kui-

tenkaan kadottamatta sen sisdltdamaa informaatiota. Analyysilla saadaan luotua selkeytta
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aineistoon, jotta sen perusteella voidaan tehda selkeitd ja luotettavia johtopaatoksia tut-
kittavasta ilmiosta. Siséllonanalyysin prosessissa on useita eri vaiheita. Niitd ovat ana-
lyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, aineiston luokit-
telu ja tulkinta seka sisallonanalyysin luotettavuuden arviointi. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 110.)

6.3 Kohderyhmé ja sen valinta

Tassa opinnadytetydssa kohderyhmand on  Positiiviset ry:n internetsivuilla,
www.positiiviset.fi, HIV-positiivisuudesta ja sen aiheuttamista elamanmuutoksista kes-
kustelevat henkil6t. Sivulla on kuusi eri keskustelualuetta, joista tarkemmaksi kohde-

ryhmaéksi valitsin Positiiviset ja laheiset.

Valitsin Positiiviset ry:n keskustelupalstan analyysin, koska Suomessa on HIV-
positiivisia kuitenkin melko vahan ja he eivat valttdméatta halua vastata kysymyksiin
heidan elamastaan ja tartunnastaan, koska se on monelle vaikea asia. Positiiviset ry:n
keskustelupalstoilla keskustelua on jo kayty, joten materiaali on jo valmiina. Sivuilla
keskustelu saattaa olla avoimempaa ja rehellisempdd, kuin vastaukset suoriin esitettyi-
hin tutkimuskysymyksiin, koska he eivét tieda analysoinnista. Analyysi tapahtuu taysin
anonyymind, koska keskustelupalstalla tutkittavat keskustelevat nimimerkeilld, joten en
tieda heidén oikeita nimiaan. Menetelman heikkoutena on se, ettd kuka vain voi Kirjoit-

taa keskustelupalstalle, mutta heidan mielipiteidensa totuudenmukaisuutta ei tiedeté.

6.4 Aineistonkeruumenetelma

Aineiston kerdan Positiiviset ry:n internetsivuilla, www positiiviset.fi, olevalta keskus-
telupalstalta. Analysoin valmista aineistoa, jonka avulla toivon saavani enemman tietoa
HIV-tartunnan vaikutuksesta jokapdivaiseen elamaan, heidan omia kokemuksiaan tar-

tunnan kanssa eldmisesté ja mahdollisista ongelmista. Valmista runkoa tai erillisia ky-
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symyksié ei tutkimuksessa ole kaytetty, vaan ihmiset ovat keskustelleet keskustelupals-
talla vapaasti ja he eivét ole tietoisia analysoinnista.

Keskustelualueita sivustolla oli kuusi, josta valitsin yhden, l&hinnéd aihettani olevan,
Positiiviset ja ldheiset. Keskustelualueella, Positiiviset ja laheiset, keskustelunaloituksia
oli 274, joihin toisiin aloituksiin alavastauksia oli jopa 87 ja toisiin ei yhtd&n. Keskimaa-
rin alavastauksia oli 8. Keskusteluissa olevista kommenteista valitsin niitd, jotka liittyi-
vat aiheeseeni ja joista sain vastauksia kysymyksiini. Aiheeseeni liittyvid kommentteja
oli 53. Valitut keskustelut oli kayty vuosina 2004-2008.

Keskustelupalstalla keskustellaan nimimerkin alaisena, jolloin he esiintyvat siella taysin
anonyyming, jos niin haluavat. Jotkut kertovat nimensé ja ikdnsd, saattavat jopa kertoa
missa asuvat, mutta se ei ole keskusteluun liittydkseen tarpeellista. Jos keskustelija itse
ei ole kertonut itsestadn, niin on hyvin vaikea péaatelld hanen taustatietojaan, ainoastaan

sukupuolen pééatteleminen joistain nimimerkeista tai keskusteluista on mahdollista.

6.5 Analyysimenetelma

Opinndytetyoni aiheeksi valitsin HIV-infektion ja siihen liittyvan eldm&nmuutoksen
kartoittamisen. Aiheen valinnan jalkeen seuraavana tehtdvanad oli miettid mista saan
aineiston tyohoni ja miten tiedon keruun suoritan. Paadyin valmiiseen aineistoon, joka
I0ytyi Positiiviset ry:n sivuilta olevalta keskustelupalstalta. Kuudesta keskustelualueesta
valitsin yhden, Positiiviset ja ldheiset. Aineiston yleissilmayksen jalkeen seuraavana oli
kasitteen muodostaminen aiheesta ja aiheen rajaus. Jaoin aiheeni teemoihin; eldmén-
muutos ja tuki, joiden mukaan poimin keskusteluja jotka liittyivat aiheeseen. Teemojen
alle 16ytyi yhteensé 53 eri kommenttia aiheeseen liittyen. Elamanmuutos- ja tukiteemat
jaoin vield pienempiin teemoihin. Eldm&nmuutosteeman teoriaosan kanssa samalla ta-
valla; fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen elam&nmuutokseen ja tukiteeman kahteen
eri osaan; nithin jotka haluavat tukea ja niihin jotka eivét halua. Teemajaottelun jalkeen
poimin keskusteluista oleellisia avainsanoja, jotka helpottivat teemojen aukikirjoitusta
ja analysointia. Viimeisena vaiheena oli keskustelujen lopullinen analysointi ja alkupe-

réisistd kommenteista esimerkkien I0ytaminen analyysien tueksi.
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

Tutkimuksessani oli mukana 53 kommenttia, joissa oli pohdittu elamé&nmuutosta posi-
tiivisen diagnoosin jalkeen ja sitd mistd tukea on saanut kun sitd on tarvinnut. Ana-
lysoimalla saadut tutkimustulokset esitetd&n kolmessa osiossa; miten elama on muuttu-
nut positiivisen diagnoosin jalkeen, mista on tukea saanut ja miten HIV vaikuttaa elé-
mantapoihin ja eldmanlaatuun. Tutkimustulosten lisdksi esitan valituista keskusteluista

perdisin olevia alkuperaisia ilmaisuja.

7.1 Miten Positiiviset ry:n sivuilla keskustelevat henkil6t kuvaavat elamansa muuttu-

neen positiivisen diagnoosin jalkeen

7.1.1 Fyysiset vaikutukset

Fyysisistd ongelmista keskustelupalstalla keskusteltiin melko vahéan. Osa keskustelijois-
ta oli sitd mieltd, ettd heilla ei ole ollut mit&an erityisia fyysisia ongelmia, jotka liittyisi-
vat HIV-infektioon. Useammalla kuitenkin oli ollut ensimméising tautiin viittaavina
oireina flunssaa ja kuumeilua, jotka hadipyivat parissa viikossa. Ndma oireet ovat yleisia
HIV-infektion ensioireita. Joidenkin elimistd reagoi HI-virukseen iho-oireilla, vyo-
ruusulla ja kurkkukivuilla. Fyysisin vaikutuksina 16ytyi myos pistelya jaloissa ja raajo-
jen puutumista, mutta naista oireista keskustelijat miettivat, jos ne ovatkin vain jo aloi-

tetun ladkehoidon sivuvaikutuksia.

"Olisinpa ollut tarkempi ja ymmdrtinyt, ettd ne oudot iho-oireet, vy0ruu-
su, kuumeet ja kurkkukivut olivatkin elimiston hétihuutoja.”

Yhtend fyysisend ongelmana keskustelijoilla esiin nousi vdsymys. Tartuntaan liittyvien
asioiden kasittely henkisesti saattaa olla paljon energiaa vievaa ja vasyttavad, joka osal-

taan vaikeuttaa tavallisen elaméan elamista.
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” En voi eldd normaalia eldmdd, jos olen valveilla vain puolet siita, mita
muut ihmiset. ”

Joillekin tartunnan saaminen, sen kanssa eldamé&an opettelu ja elaman jatkaminen kay
rankaksi ja silloin toiset yrittavat helpottaa elamaansé alkoholilla. Myos ladkkeiden véa-

rinkayttod ilmenee joillakin sairastuneilla.

”Niin kauan kun sairautta joutuu hapedmaan, Sen tuoma ahdistus ja syr-
jaytyminen vaanivat nurkan takana. Ja sen kautta myds ns, ongelmat saat-
tavat tulla esiin. Syrjaytyminen, alkoholismi, laakkeiden vaarinkaytto,
masennus, ym.”’

Monet pelkdavat fyysisten oireiden ilmaantumista. Kun aikaisemmin on eletty lahes
oireettomana ja fyysisia oireita jossain vélissa ilmaantuu, usein ajatellaan, etta tauti on

edennyt pahempaan péin.

"Mutta kylld mdkin véihdn sdikdhddn jos on jotain oireita, pelkdd onko tdd
aidsin eka vaihetta.”

7.1.2 Psyykkiset vaikutukset

Lahes jokainen koki alkushokin suurimpana muutoksena, jonka pituus vaihteli yksil6it-
tain. Osa on pystynyt jatkamaan heti elamé&éansa normaalisti, toisilla on elaméanhalun
I6ytdmiseen mennyt vuosikin. Alkushokkiin saattoi liittyd ahdistusta, lamaannusta, ma-

sennusta ja itsensa ja toisten syyttelya.

“ajattelen ensimmdistd vuottani 'mustana vuotena’, johon kuului koko
roska: masennus, itsemurha-ajatukset, eristaytyminen.

...... tarkeintd on kenties keskittyd selviytymdan seuraavaan paivaan, ja
taas seuraavaan...ja pikkuhiljaa morké kutistuu olemattomiin.”

VEi hiv loppujen lopuksi eldmdd niin kovin paljoa muuta. Tosin alkushok-
ki on kait jokaiselle kova paikka. Ja kovin yksilollisesti sen jokainen kasit-
telee. Mutta kun asian kanssa pddsee "sinuksi”, ja saa sitd oikeaa tietoa,
niin kylla se eldmad jatkuu ihan hyvind.”

Itsesyytokset ja hdpeén tunteet ovat asioita joita monet keskustelijat olivat kokeneet. He

eivat saattaneet ymmartad, miten ovat olleet niin vastuuttomia, ettd ovat altistaneet it-
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sensd edes tartunnan mahdollisuudelle, saati ettd ovat sen tartunnan saaneet. Hapean
tunteet tulevat, kun tartunnan saanut miettii mité toiset ajattelevat hanestd, hanen vas-
tuuttomuudesta, sairaudesta ja tartuntavaarasta. Anteeksianto itselle omista virheista

saattaa olla joillekin todella vaikeaa.

“En voi vieldkddn uskoa/hyviksyd tilannettani. ...... Eldmdntapani ovat
aina olleet taydellisen terveelliset lukuun ottamatta turvaseksig,johon
kaikki sitten kaatuikin.Tyhma mika tyhma..kantapdan kautta kait viel&a-
kin.Annankohan koskaan itselleni anteeksi?”’

Monelle tartunnan saaminen oli niin iso juttu, ettd itsemurha-ajatukset kavivat mielessa.
Jokainen on kuitenkin pystynyt jatkamaan elamaansa, toiset samalla tavalla kuin aikai-

semmin, toiset hieman heikommin, mutta ovat kuitenkin sitd mieltd, ettd eldma jatkuu.

” Silloin viel& luulin etté kuolen parissa vuodessa. Mietin hyppaankd koh-
ta ikkunasta. ...... Siind lyhyessa ajassakin 16ysi montakin hyvaa syyta
miksi itsemurha ei kannata. Ja miksi kannattais ela& — vaikka mulla ei ole
lapsia, kumppania. Sillon kuitenkin paatin, etta tan kans on vaan elettava,
niin kauan ku se kestaa ja tulevat ongelmat kasitell&aan sitten kun ne tulee.
Turha niita on ennalta miettia ku niille ei viela voi mitédan. ”

Eldma saattaa jatkua niin kuin ennenkin, useinkaan tartunta ei positiivisilla ole koko
ajan mielessd, mutta valilla saattaa tulla huonompia péivid, jolloin ajatukset pyorivét
tartunnan ympérill4, saattaa masentaa ja ahdistaa. Toisille HIV-positiivisuus muistuu

mieleen péaosin vain ladkkeiden oton yhteydessa.

"Toisinaan en ajattele koko asiaa ja olen kuin ennenkin. ...... Toisinaan
taas makaan yo6lla valveilla, suren etten koskaan tule I6ytamaan parisuh-
detta, tunnen etten voi katsoa televisiota koska siell& on vain hiv negatiivi-
sia ihmisia ja olen heitd "alempi” jne.”

"Kaikilla tulee varmasti myos niitd huonoja pdivid, mutta kenellepd ei. Oli

sitten millainen tilannen eldmdssd. ...... Eihan tam& koskaan poistu mie-
lestd, mutta tuska ja haté helpottaa ja asian kanssa oppii eldmdcin. ”

"Nyt en muista hivid kuin kaks kertaa pdivdssd kun otan lddkkeet.”
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7.1.3 Sosiaaliset vaikutukset

Osalle keskustelijoista tartunnan salaaminen laheisilté ja ystaviltd on jokapdivaistad. Osa
pelk&a erilaista kohtelua sen jalkeen kun on kertonut olevansa sairas, toiset eivat taas
halua huolestuttaa l&heisiddn, ainakaan vield, koska eivét koe itsed&dn mitenk&an erityi-
sen sairaaksi. Jotkut jattdvat kertomatta tartunnastaan, koska pelkaavét perheensa mai-

neen menetysta oman tartuntansa takia.

“Vuoden possarina olleena en ole kertonut tartunnastani kuin alle kym-
menelle parhaalle kaverille. Siis en vanhemmilleni tai sisarruksilleni.
Henk. koht mun syy on, etten halua kuormittaa niité silla tiedolla aina-
kaan vield, kun terveys on ihan ok.”

Yhtena suurimpana sosiaalisena ongelmana keskusteluissa ilmeni parisuhteen 16ytami-
nen ja perheen perustaminen, huoli siit, 10ytddké HIV-positiivisena itselleen kumppa-

nin, joka hyvaksyy tartunnan ja sen myota tulevat asiat.

"M luulin myos, ettd eldmd loppuu, en saa koskaan miesta enka lapsia ja
olin aivan totaalisen masentunut. Talla hetkell& oon kuitenkin naimisissa
negatiivisen miehen kanssa. Meill& on terve lapsi ja toinen tuloillaan. Kyl-
Ia se aikaa vei hyvaksya sairaus ja joskus se masentaa vielakin, mutta hy-
vissa voimissa tassa on porskuteltu 7 vuorta ilman lddkkeitd vield.”

Sukupuolielaman tuoma rajallisuus koetaan haittaavana. Enaa se ei voi olla impulsiivis-
ta toimintaa missa ja milloin vaan, vaan taytyy olla harkitsevampi, muistaa olla aina

tarkka ehkéisy kanssa.

"Nykyddn kondomi on pakollinen, tietysti. Sen kdytto vaan rajoittaa niin
paljon sellasta impulsiivista toimintaa eli aina on pakko olla mukana ja no
kylli se aina hidastaakin.”

Keskusteluissa ilmeni myos paljolti pelko HIV-infektion tartuttamisesta toiseen ihmi-
seen. Ei niinkd&n pelatty tuntemattomiin tartuttamista vaan laheisiin, omaan kumppa-
niin, perheeseen ja ystaviin. Mietittiin myods lasten hankinnan mahdollisuutta, koska
peléttiin, ettd lapsi saa tartunnan. Moni keskustelija tosin tiesi, ettd on mahdollista tulla
raskaaksi muutenkin kuin turvaseksistd luopumalla, kuten sperman pesun tai ruiskun
avulla ja ettd nykypdivéna pystytédan syntyva lapsi suojaamaan melko hyvin tartunnalta.

Jotkut eivat voineet kuvitellakaan seksid muiden kuin toisten HIV-positiivisten kanssa,
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koska vain niin he mielestddn saattoivat olla varmoja, etteivét tartuta tautia toisiin ihmi-

siin. Ajateltiin myos, ettei kukaan HIV-negatiivinen halua heidan kanssaan seksia.

”Ainoa asia mika negatiivisena puolena tulee mieleen on se, etté lapsia ei
voida hankkia ns. luomumenetelmalld. Onneksi siihenkin on apua saata-
villa. Usein kyll& olemme keskustelleet siit&, ettd mitd jos mina saisin tar-
tunnan mutta missdan nimessa se ei ole vaikuttanut negatiivisesti ela-
maamme tai seksielamaamme. Mieheni on kylla samalla ajatuksella kans-
sanne, etta ei voisi antaa itselleen anteeksi jos mina saisin tartunnan. Mut-
ta minusta tdssdkin asiassa on aina kaksi ihmistd. ...... Yhdessad kannam-
me vastuun. ”

“Ainakin toistaiseksi olen pddttdnyt, etten harrasta seksid kenenkaan
kanssa, jolla ei ole itsellddn hivid ja luulen, ettei kukaan terve” halua
harrastaa kanssani seksia jos kertoisin asiasta.”

Keskustelijoiden joukosta I0ytyi myos niitd, jotka halusivat eristdytyd muista ihmisisté,
koska kokivat olevansa asiansa kanssa yksin ja pelkasivat leimaantumista jos HIV-
positiivisuus tulee ilmi, esimerkiksi tyopaikalla. Peléttiin tydpaikan menettdmista ja
ympariston hylkimistd. Suurin osa keskustelijoista kuitenkin halusi jatkaa eldmaa niin

kuin ennenkin, k&yda t6issa ja harrastuksissa.

“pddtin jatkaa eldmdd, kuten ennenkin (tyot, harrastukset jne) ja elda aika
terveellisesti.”

7.2 Minkalaista tukea keskustelijat ovat kokeneet saaneensa

Jokainen kokee tuen tarpeen eri tavalla. Toiset tarvitsevat esimerkiksi psykiatrin apua,
jotta pystyvat jatkamaan elaméssa eteenpdin, toiset taas haluavat pitaa tiedon tartunnasta
itselldédn, eivatka kerro siitd kuin lahimméisille ihmisilleen, jos heillek&&n. Suurin osa
keskustelijoista oli sitd mieltd, ettd tartunnasta kertominen aiheuttaa turhaa huolta l&hei-
sissd, jonka takia he pitavét tiedon itselld&n. Jotkut ajattelivat, ettd jos he kertovat tar-
tunnastaan jollekin, niin siitd saattaa tulla talle ihmiselle taakka, koska asia on térked ja

IS0, eika sita voi sitten jakaa endd muiden ulkopuolisten kanssa.
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”Olen huomannut, ettd tuosta kertomisesta on ainaskin kaks koulukuntaa.
On niitd, jotka on sitd mieltd ettd on hyva kertoa ja sitten niitd, jotka ei ole
kertoneet. Itse kuulun tahan jalkimmaiseen kategoriaan. Mun lahtékohdat
on olleet ihan itsekkaat. Niin kuin sinékin arvelit, etta laheiset huolestuvat
jos saavat tietad, tassa on ollut mun suurin syy olla kertomatta. Ajattelin
my0s niin, etten jaksa enka edes halua l&heisteni terapeutiksi asiassa, joka
koskee kuitenkin eniten minua. En ole mydskaan halunnut enka tarvinnut
tukea ldheisistdni. ...... Jokainen hiv-tartunnan saanut joutuu kyll& viime-
kadessa ratkaisemaan itse, onko kertomisesta laheisilleen enemman hyo-
tya vai haittaa.”

”On hyvd olla joku tai joitakin, joiden kanssa asioita jakaa, kunhan muis-
taa ettd kerran kerrottua ei saa takaisin. Mun mottoni on, etta téaa hiv on
mun juttuni ja mind vastaan siitd.”

Keskustelijoista ne, jotka kertoivat tartunnastaan jollekin, olivat suurin osa sitd mieltg,
etta ystavat ja oma kumppani olivat tarkeimpié tuen lahteitd. Tallaisessa tilanteessa ys-
tavyyssuhteet saavat taysin uuden ulottuvuuden, ndkee kuka on todellinen ystava ja ku-
ka lahtee viereltd heti kun kuulee tartunnasta. Joskus on térkead, ettd vaikkakin tartun-

nasta on kertonut, niin siit4 ei aina jaksa puhua ja annettaan mahdollisuus olla hiljaa.

“olin hyvdn ystdvdni kanssa kun sain tietdd positiivisuudestani, hdnestd
on ollut paljon tukea ja turvaa.”

“Vield kun jotkut ihmiset ymmdrtdisivit ettd "hiljaisuuskin” voi olla vilil-
14 tarpeen, niin kaikki palapelin palaset loksahtaisivat paikalleen.”

Monille keskustelijoille Positiiviset ry:n sivuilla oleva keskustelupalsta on suuri apu,
sieltd he saavat tukea toisilta samassa tilanteessa olevilta. Joillekin jopa ainoa paikka,
jossa he voivat kertoa tilanteestaan. Monet tartunnan saaneet haluavat olla my6s tukena
toisille HIV-positiivisille, esimerkiksi juuri keskustelupalstan avulla. Kokemuksia ja-
kamalla he ovat myos itse voineet oppia uusia asioita ja kokeneet etteivat ole yksin tar-

tuntansa kanssa.

"No...itselldni timd on ollut ainoa “purkamis” paikka, jonne olen uskal-
tanut asioistani kertoa, kun en keheenkaan ystavistani sen vertaa luota et-
ta he tdmmaosen asian omana tietonaan pitaisivat joten, enka tama on kui-
tenkin monelle se henkireik& jota ilman voisi paine tartunnan alla kasvaa
“litan” suureksi kdsitelld”

"Me olaan tddlld sun tukena, jos ja kun tarvitset.”

"Periksi ei anneta ja ketddn ei jdtetd!”
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Osa keskustelijoista oli sitd mieltd, ettd pitdd ottaa vastaan kaikki apu mitd annetaan.
Asiat kuitenkin pyorivat mielessa ja on hyvé keskustella itsedan askarruttavista asioista.
Tarkeimpind avun lahteind pidettiin sairaalan hyvaa henkilokuntaa, psykiatria, Positiivi-
set ry:td ja Aids-tukikeskusta. Hyvin tyytyvdisia oltiin Positiiviset ry:n ja Aids-
tukikeskuksen jarjestamiin erilaisiin leireihin, kursseihin, vertaistukiryhmiin ja kahvi-
iltoihin, joissa voi tavata samassa tilanteessa olevia toisia ihmisié ja jakaa kokemuksia
ja kertoa omista tuntemuksista. Toisten tukena ja apuna jaksamisessa on ollut oma lapsi,

jonka avulla elamé néyttda paremmalta ja tuo uskoa huomiseen.

“Itse olen kohta vuoden eldnyt tiedon kanssa ettd olen positiivinen,kuten
kohtalotoverini Cindy,jaksamistani auttaa kovasti nelikuukautinen poika-
ni. ...... Tdlle foorumille kirjoittelu, ammatti-ihmiset seké l&heiset auttavat
meita kaikkia jaksamaan!!”

Monet haluaisivat mahdollisesti kertoa tartunnastaan enemmaén, mutta ovat sitd mielt3,
ettd vield nykypaivana on liian suuri leimautumisen mahdollisuus, joten valitsevat tar-
koin kenelle tartunnastaan kertovat. He ovat sitd mieltd, etta he itse ovat saaneet tartun-

nan ja ovat itse vastuussa itsestaan.

”Leimautumisen pelko on liian suuri.”

"Yhteiskunnan ja yksiloiden asenteet ovat ne asian “heikkoudet”. Niin
kauan kun sairautta joutuu hapedmaan, sen tuoma ahdistus ja syrjaytymi-
nen vaanivat nurkan takana. ”

7.3 Miten HIV-positiivisuus vaikuttaa elamantapoihin ja elaménlaatuun

Keskusteluissa kavi ilmi hyvin paljon se, ettd moni HIV-positiivinen ei koe elaménsa
kauheasti muuttuneen positiivisen diagnoosin jalkeen. Tartunta on asia muiden joukos-
sa, jonka kanssa on vain taytynyt jatkaa eldméa. Monet olivat sitd mieltd, ettd HIV ei
elaméa valtavasti muuta, elamé jatkuu, mutta ehk& hieman toisenlaisena. Kova halu elaa
auttaa jaksamaan péaivasta toiseen. Kun eldaménmuutokset jaetaan kolmeen eri osaan;
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen, niin eniten keskustelijat kokivat elaménsa muut-

tuneen sosiaalisella sektorilla.
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”Jo vuosia sairastaneena voisi sanoa, ettd todella vihdn se vaikuttaa ar-
kielamassa. Kun tietdaa miten huonosti hiv tarttuu, ei se arkitoimintoihin
mitenkaan vaikuta. ”

“"Mulla on jo kohta 8v tdd homma eikd tunnu missddn. Ok. No kylld se va-
h& tuntuu. Mutta kun en anna periksi en niin millaan! Aion olla taalla ihan
piruuttanikin. ”

Toisille tieto tartunnasta tuli yllatyksend, mahdollisesti vahingossa muiden tutkimusten
ohessa, toiset taas osasivat odottaa positiivista tulosta. Kaikille testituloksen odottami-
nen oli vaikeaa, vaikka positiivista tulosta saattoi osata odottaa, kuitenkin parempaa

uutista odotti.

"Mulle ei ollut tullut mieleenkddn ettd mulla olis hiv, senkddn jdilkeen kun
sairaalassa sita testid ehdottivat, viime syksynd. Diagnoosi oli elamani
suurin jarkytys. Huippas ja meinas menna jalat alta. ”

Jotkut tartunnan saaneet miettivat asiaa niin, ettd elama jarjestaa kaikille yllatyksia, hy-
vid ja huonoja, ne on vain otettava vastaan. Oli tartunnan saaneita jotka olivat tyytyvai-
sid, ettd heilld on ”vain” HIV, eikd esimerkiksi hemofiliaa tai mahasy6paa, koska HIV-
infektion kanssa pystyy nykypdivana elaméaan melko pitk&an vahaisin oirein hyvan hoi-

don ansiosta.

“Joo, eli klisee: eldmd jatkuu.
Mutta se musta vuosi...ei saa nujertua. EIama voi jarjestaa meille yllatyk-
sid, niin hyvassa, kuin pahassa.”

On myos tartunnan saaneita, jotka 16ytavéat lopulta jotain hyvéakin siitd, ettd ovat sairas-
tuneet. He pitavat itseddn parempana ihmisend kuin aikaisemmin, he ovat empaattisem-

pia, tunteellisempia ja ajattelevaisempia.

“Jopa alkaa tissd ajatella, ettd tdd sairaus on tehnyt musta paremman
ihmisen, siis ihmisenda. Mutta varmaan niin tekee jokainen kokemus joka
auttaa ihmista ymmartamaan eldmdn rajallisuuden.”
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8 JOHTOPAATOKSET

Tutkimus perustuu HIV-tartunnan saaneiden keskusteluun Positiiviset ry:n sivuilla ole-
valla keskustelupalstalla elamédnmuutoksesta ja tuen tarpeesta. Aineisto pohjautuu 53
kommenttiin, jotka poimin keskusteluista.

Tutkimuksen mukaan monikaan ei kokenut eldmansé kovin paljon muuttuneen positii-
visen HIV-diagnoosin jalkeen. Monet pystyivat jatkamaan eldmaénsa normaaliin tapaan
niin kuin ovat aikaisemminkin elédneet. Monillakaan ei ole ollut mink&éanlaisia fyysisia
muutoksia, tosin melkein jokainen oli kokenut ns. ensioireiston, johon kuuluu mm. nu-
haa, kuumetta ja paansdrkyd. Ensioireet saattoivat kestdd yksilosta riippuen yhdesta

kahdeksaan viikkoon.

Psyykkisia vaikutuksia koettiin jonkin verran. Tieto tartunnasta laukaisi monella al-
kushokin, joka joillakin meni hyvin nopeasti ohi, toiset taas elivat shokkivaihetta vuo-
denkin verran. Monet pystyivat jatkamaan elaméansa shokkivaiheen jalkeen melko

normaalisti, 0sa jai tuntemaan mm. itsesyytoksié ja hapedd tapahtuneesta.

Sosiaaliset vaikutukset eldmaédn koettiin suurimpana ongelmana. Parisuhteen l6ytami-
nen ja perheen perustamisen mahdollisuus mietitytti monia ja tartuttamisen mahdolli-
suus omiin laheisiin. Keskustelijat miettivat paljon kenelle tartunnasta “uskaltaa” ker-
toa, keneen pystyy luottamaan néin isossa asiassa. Kun tartunnasta ei valttamatta pystyt-

ty puhumaan kenenkaan kanssa, niin se helposti sai ajautumaan eristaytymiseen.

Tuen tarve oli hyvin yksil6llistd. Toiset halusivat olla asian kanssa yksin ja toiset taas
halusivat kaiken mahdollisen tuen mitd saa. Monille oma perhe, puoliso tai ystavat oli-

vat tarkeimmat tuen lahteet.

Padosin HIV-tartunnan saaneet olivat tyytyvaisia nykyiseen elamaansé, vain harvat oli-
vat jadneet pohtimaan ikévia asioita. Monet ajattelevat niin, ettd kun tartuntaa ei pois
enaa saa, niin eletddn sen kanssa niin hyva elamé kuin pystytaan. Tartunnan myota moni

oli tajunnut eldmén rajallisuuden.
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HIV-tartunnan saaneiden omiin ajatuksiin, tuntemuksiin ja kokemuksiin tutustuminen
auttaa hoitohenkilokuntaa ymmaéartdmaan tartunnan saaneita paremmin ja hoitotyon
mahdollisuudet auttaa ovat paremmat. On helpompi antaa apua toiselle, kun tietdd mita

han joutuu kdymaan lapi ja miltd hénesta saattaa tuntua.

9 POHDINTA

Taman opinndytetyon tarkoituksena on Positiiviset ry:n internetfoorumin avulla kuvata
minkalaisia elamanmuutoksia HIV-positiivisuus aiheuttaa yksilélle, koska se saattaa
monilta osin vaikuttaa seka hanen ettd hanen ymparistoénsa elaméan. Varsinkin nuoren
elaméssd saattaa tartunnan saaminen ja sairastuminen HIV-infektioon tuntua ylitse-

paasemattomalta ja erittain vaikealta asialta.

HIV-positiivisuuden vaikutukset arkielaméssa kuitenkin riippuvat hyvin paljon taudin
vaikeustasosta seka tartunnan saaneen ja hénen laheistensd suhtautumisesta siihen, sen
asettamiin rajoituksiin ja sen tuomiin velvollisuuksiin. Vaikka HIV-infektiosta tiedetdédn
yleisesti enemman kuin ennen, on silti yllattdvan monilla siité vield paljon epéluuloja ja
ennakkokasityksia. Kun tietad mistd HIV-positiivisuudessa on kyse, on helpompi myos
tukea sairauden kanssa eldvéa ja antaa hdnelle kaikki mahdollinen apu jota han tarvit-
see. Tieto lisdd myos niin tartunnan saaneen kuin hénen kanssaan tekemisissa olevien

turvallisuuden tunnetta seka hyvinvointia.

Tutkimuksen tein sisdllonanalyysi-menetelmélld ja mielesténi se oli hyva ratkaisu tut-
kimuksen toteuttamiseen. Keskustelupalstalla henkil6t saivat rauhassa keskustella ja
purkaa tunteitaan kun taas jos olisin esimerkiksi haastatellut henkilokohtaisesti HIV-
positiivisia, niin vastaukset olisivat saattaneet olla erilaisia. Kun vastatessa analysointi
on tiedossa, niin helposti saattaa tulla vastatuksi niin mita odottaa toisen haluavan kuul-
la. Taman tutkimuksen huonona puolena oli materiaalin suuri madrd. Kommentteja oli
paljon, joiden l&pikdyminen vei aikaa, kuitenkin hyvin pieni osa kommenteista oli ai-

heeseen liittyvié.
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Tassa tutkimuksessa keskityttiin tartunnan vaikutuksesta tartunnan saaneeseen. Jatkossa
voisi tutkia miten HIV-positiivisuus vaikuttaa tartunnan saaneen laheisiin. Fyysisten
ongelmien ilmeneminen ja niiden vaikutus jokapaivéiseen elamaén jai tassé tyossa mel-

ko vahaiseksi, joten sen tutkiminen lis&é toisi asiasta enemman tietoa.

9.1 Tutkimuksen eettisyys

Eettiset ratkaisut liittyvat kaikkiin tutkimuksiin, ja ne tulevat esille tutkimuksen joka
vaiheessa (Hirsjarvi & Hurme 2001, 19-20). Tutkimuksen pitda aina noudattaa ihmisar-
von kunnioittamisen periaatetta, jonka mukaan tutkittavaa ei saa loukata eika hénelle
saa aiheuttaa vahinkoa. Laadullisen tutkimuksen tulokset on esitettdva niin, etta tutkit-
tavan ulkopuoliset tahot eivat sen perusteella pysty héanta siitd tunnistamaan. (Palmroth
& Nurmi 1996, 95.)

Tassa tutkimuksessa tutkittavien henkil6llisyytta ei paljasteta. Kaikki keskustelijat esiin-
tyvat nimimerkilla. Tutkijana itse en edes tieda heidan henkilollisyyttaan, koska kaikki
keskustelut ovat kéyty keskustelupalstalla nimimerkin alaisena. Alkuperéisista poimin-
noista jatin myos nimimerkit pois, jotta henkiloité ei edes sen perusteella pysty tunnis-

famaan.

Hoitotyon tutkimuksen etiikan pitaa olla sopusoinnussa niin yleisen tutkimuksen etiikan
kuin ammatin etiikan kanssa. Tutkijan pitad ottaa huomioon toiminnassaan tutkimuksen
kohteena olevat henkil6t. Tutkimustulosten julkaisemisessa eettisyys liittyy rehellisyy-
teen ja tulosten luotettavuuteen. Tutkija ei saa vaarent&é tuloksia tai jattaa oleellista osaa
niistd kertomatta. Laadullisen tutkimusotteen eettiset vaatimukset edellyttavat tutkijalta
eettista vastuullisuutta. (Krause & Kiikkala 1996, 64-65.)
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9.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen aineiston luotettavuuden arviointo kohentuu koko tutkimusprosessiin, sen
eri vaiheisiin ja raportointiin. Luotettavuuden tarkastelun voi aloittaa tutkimustehtavén
tarkastelusta ja siitd, antaako tutkimusaineisto vastauksia tutkimuskysymyksiin tai onko
tutkimustehtdva ollut mahdollista ratkaista halutun aineiston avulla. Laadullisessa tut-
kimuksessa tutkija joutuu yleensa jo aineistoaan kootessaan pohtimaan aineiston mééran
liséksi sen teoreettisesta merkityksesta tutkimusongelman suhteen. (Krause & Kiikkala
1996, 130.) Tutkimuksen luotettavuus perustuu aineiston ja johtopaatoksien aitouteen.
Johtopééatoksissa ei saa nakya ylitulkintaa. (Syrjéala, Ahonen, Syrjéaldinen & Saari 1994,
152.)

Tutkimuksessa oli tarkoitus kuvata minkalaisia elamanmuutoksia HIV-positiivisuus
aiheuttaa yksil6lle seka selvittdd minkalaista tukea he ovat saaneet. Tutkimusaineistona
oli 53 eri keskustelua, jotka eivat tosin kaikki vastanneet kaikkiin tutkimuskysymyksiin,

mutta katsoin sen olevan riittdva muodostaakseni kuvan tutkittavasta asiasta.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan pyritdan kuvaa-
maan jotain tapahtumaa, antamaan teoreettisesti mielekas tulkinta jostain ilmidsta tai
ymmartamaan tiettyd toimintaa. Aineiston koolla ei ole vélitonta vaikutusta eik& merki-
tysta tutkimuksen onnistumiselle. (Eskola & Suoraranta 1998, 60-62.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei aineiston analysointivaihetta ja luotettavuutta voida
erottaa toisistaan. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija joutuu usein pohtimaan teke-
middn ratkaisuja ja ottamaan yhtd aikaa kantaa seka analyysin kattavuuden ettd teke-
mansa tyon luotettavuuteen. Tutkijan avoin subjektiviteetti ja sen mydntaminen, ettd
tutkija on tutkimuksensa keskeinen tutkimusvaline, ovat lahtokohtana koko laadulliselle
tutkimukselle. Luotettavuuden kriteeri onkin tutkija itse ja nain ollen luotettavuuden
arviointi koskee koko tutkimusprosessia. (Eskola & Suoranta 1998, 209-211.)

Kerasin tutkimusaineiston Positiiviset ry:n internetsivuilla, www.positiiviset.fi, olevalta
keskustelupalstalta. Keskustelijat ovat keskend&n keskustelleet ja pohtineet erilaisia

asioita, valmiita kysymyksia ei ollut ja keskustelijat eivat tietdneet analysoinnista, joten
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johdattelua aiheeseen tai tietynlaisiin vastauksiin ei ole voinut olla. Valmiiksi asetetut
kysymykset olisivat voineet tuoda enemman erilaisia asioita esille, mutta jos analysointi
olisi ollut tiedossa, keskustelijat eivat valttamétta olisi kertoneet tuntemuksiaan ja aja-
tuksiaan yhta avoimesti.
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