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LUHENDID

AIDS — omandatud immuunpuudulikkuse siindroom (ingl acquired immunodeficiency

syndrome)
ART — antiretroviirusravi (ingl antiretroviral therapy)

HIV — inimese immuunpuudulikkuse viirus (ingl human immunodeficiency virus)



SISSEJUHATUS

HIV  (ingl human immunodeficiency virus) ehk HI-viirus on inimese
immuunpuudulikkuse  viirus. HIV ~ vdhendab  inimese  vastupanuvdimet

nakkushaigustele, sealhulgas ka kiilmetushaigustele (Jedrychowski et al., 2019, 1k 44).

Hoolimata edusammudest HIV ravis, puutuvad HIV-positiivsed iihiskonnas jatkuvalt
kokku pideva stigmatiseerimisega, mis on seega jatkuvalt itheks HI-viirust kandvate
inimeste suurimaks sotsiaalseks probleemiks (Chambers et al., 2015, Ik 1). HIV-iga
kaasnevad stigmad, mis vdivad tuleneda inimesest endast (hdbi, enesesliiidistamine,
véirtusetus) voi tuleneda teistelt inimestelt negatiivse tagasisidena. Uhiskonnas leviva
stigma tottu voib olla raskendatud inimese ligipddsetavus teenustele ja ravile (France et
al., 2015, Ik 1). HIV-positiivsete stigmatiseerimine on sotsiaalseks probleemiks ka
Eestis. 2011. aastal Eesti HIVV-positiivsete inimeste seas 1dbi viidud kiisitluse (Sobolev
& Voinova, 2011, Ik 92) kohaselt on HIV-positiivsed oma diagnoosi ldhedaste ja
tookaaslaste eest varjanud, kuna tunnetavad diskrimineerimist, hébi ja siilitunnet. Sageli
muudetakse enda igapdevaelu ja harjumusi ning liilitatakse ennast iihiskonnaelust vélja,
kuna ei tunnetata end vordvairsete tihiskonnaliikmetena (Sobolev & Voinova, 2011, 1k

92-93).

Léhtudes eelnevast, tuleneb ka uurimisprobleem: HIV-positiivsed inimesed tunnevad

oma diagnoosi tottu hébi ja siitid ega ole seetodttu iihiskonda kaasatud.

T66 eesmirk on analiilisida sotsiaalset torjutust HIV-positiivsetel inimestel ning saadud
tulemuste pohjal teha ettepanekuid HIV-positiivsete inimestega tegelevatele asutustele

nende paremaks kaasamiseks tihiskonda.

Uurimiskiisimused:
1. Millised on HIV-positiivsete inimeste kogemused sotsiaalse tdrjutusega
igapdevaelus peale diagnoosi saamist?

2. Millist abi pakutakse HIV-positiivsetele inimestele nende igapaevaelu toetamiseks?



Tulenevalt t66 eesmérgist ja uurimiskiisimustest on seatud jirgmised uurimisiilesanded:

Tutvuda teemakohase kirjandusega (sh HIV, sotsiaalne torjutus, Eesti ja vilismaa
kogemused torjutuse ja kaasamisega) ning vormistada t60 teooria osa.

Kaardistada ja kontakteeruda HIV-i temaatikaga tegelevate asutustega, HIV-
positiivsete inimestega.

Koostada ankeetkiisimustik ning viia 1dbi uurimus HIV-positiivsete ja HIV-
positiivsetega tegelevate asutuste seas.

Uurimistulemuste tdlgendamine, analiilis ning jarelduste tegemine.

Ettepanekute tegemine HIV-positiivsete inimestega tegelevatele asutustele nende

paremaks kaasamiseks tihiskonda.

To66 koosneb kahest suuremast peatiikist, millest esimene holmab teoreetilist lilevaadet

stigmatiseerimise ja sotsiaalse torjutuse seosest HIV-iga, teine peatiikk kirjeldab 16put6o

autori 1dbi viidud uurimuse metoodikat, analiiiisib saadud uurimistulemuste pdhjal HIV-

positiivsete inimeste kogemusi sotsiaalse torjutusega ning arutletakse HIV-positiivsete

inimeste voimaluste ja kaasamise iile iihiskonnas.



1. HIV-POSITIIVSETE INIMESTE SOTSIAALNE
TORJUTUS JA UHISKONDA KAASAMISE
PRAKTIKAD

1.1. Hl-viiruse levik, pohjused ning sotsiaalsed tagajarjed

HIV on tihiskonnas eksisteerinud aastaid. HI-viirus kandus inimestele tdendoliselt
primaatidelt juba 1900. aastatel, samas esimesed HIV juhtumid dokumenteeriti 1980.
aastatel, mil linnades elavatel homoseksuaalsetel meestel ilmnesid seletamatud
probleemid immuunsusega. Ka kéesoleval ajal seostatakse HIV-positiivsust sageli
eelkdige homoseksuaalsete meestega. (Faria et al., 2014, Ik 58; Gottlieb et al., 1981,
viidatud Deeks et al., 2015, 1k 1 vahendusel) Olenemata riigist vdi piirkonnast, on HIV-
1 nakatumise risk suurim teatud riskirithma kuuluvatel inimestel, sealhulgas siistivatel
narkomaanidel; meestel, kes seksivad teiste meestega; vangidel; sekstodtajatel ja
transsoolistel inimestel. Vélja voib tuua ka HIV-positiivsed emad (rasedad), kellel on
risk Hl-viirus iile kanda oma siindimata lapsele — riski véhendamiseks on oluline HIV-i
vastase ravi jirjepidevus. Ulemaailmselt on HIV esinemissagedus piisinud teiste
meestega seksivate meeste seas jatkuvalt korge, seda eeclkdige anaalse vahekorraga
kaasneva korge nakatumisriski ja suurenenud arvu kontaktide tottu {ihiskonnas. (Beyrer
et al., 2013, Ik 2669; Deeks et al., 2015, Ik 2; Joint United Nations Programme on
HIV/AIDS, 2014, |k 46-47)

HIV-i nakatumine toimub vere voi kehavedelike teel. Patel jt (2014, Ik 1513) on vilja
toonud enim levinud HIV-i nakatumise viisid ning nakatumise tdendosuse 10 000
juhtumi  kohta (vt tabel 1). Suurima tdendosusega toimub HIV-i nakatumine
veregal/vereiilekandega (92,5%) ning emalt lapsele siinnituse ja rasedusega (22,6%),

HIV-i nakatumise tdendosus on minimaalne oraalseksiga.



Tabel 1. HIV-i nakatumise risk kokkupuutudel erinevate HIV-positiivse

nakatumisallikaga

Nakatumisallikas Risk 10000 juhu kohta/% | 9%
Nakatunud verega
Vere lilekanne 9250 92,50% 8900-9610
S.I:ist.la jagamine narkootikumide 63 0,63% 41-92
siistimisel
Noelatorge 23 0,23% 0-46

Seksuaalsel teel

Retseptiivne anaalvahekord 138 1,38% 102-186
Insertiivne anaalvahekord 11 0,11% 4-28
Retseptiivne vaginaalvahekord 8 0,08% 6-11
Insertiivne vaginaalvahekord 4 0,04% 1-14
Retseptiivne oraalseks madal < 0,04% 04
Insertiivne oraalseks madal <0,04% 0-4

Vertikaalne iilekanne
Emalt-lapsele 2260 22,60% 1700-2900
Allikas: Patel et al., 2014, 1k 1513, modifitseeritud

Samas on HIV-i nakatumise osas levinud iihiskonnas mitmeid vidrarusaamu. Degroote
jt (2014, Ik 2-5) viisid 1abi uuringu Belgia iilidpilaste seas, kus ithe osana uuriti ka
tiliopilaste teadlikkust HIV-ist. Uuringust ilmnes, et HIV-iga kaasnevad védrarusaamad
nii ennetamise kui ka nakatumise osas, néiteks oldi arvamusel, et HIV voib iile kanduda
siiljega (90,1%), higiga (92,5%), pisaratega (92,5%) ja uriiniga (70,8%). Vihem aga
oldi teadlikud HIV-i iilekandumisest emalt lapsele rinnapiimaga (28,7%). Samuti olid
levinud arusaamad, et Hl-viiruse voib saada tualetist prill-laualt (83,1%), juues HI-
viirusega nakatunud inimesega samast joogiklaasist (87,2%) vo0i olles samas
basseinis/mullivannis (85,2%). Ka Okonkwo jt (2017, Ik 3—4, 8) 1abi viidud uuringus
Nigeeria elanike seas ilmnesid sarnased véddrarusaamad HIV-i nakatumise osas. HIV-
positilvsega toidu jagamisel pidas nakatumist reaalseks 71,2% vastanutest ning
nakatumist HIV-positiivse valmistatud toidust pidas reaalseks 77,6%. Lisaks usuti, et
HIV-1 voib saada kallistades (78,1%), kiteldes (78,8%), samas viiruse iilekandumist
suudlemisega peeti vidhem tdendoliseks (49,4%). Lisaks vddrarusaamadele nakatumise

osas ilmnes ka ileiildine negatiivne suhtumine HIV-positiivsetesse. Olgugi, et vaid



vihesed (35%) hindasid endal HIV-i nakatumise riski, siis enamus vastajatest ei
soovinud HIV-positiivsega koos elada (73%), siiia (71,3%), tootada (74%) ega
abielluda (77%). Indias diagnoositi esimene HIV-i juhtum enam kui 20 aastat tagasi,
kuid sellegipoolest on iihiskonnas palju teadmatust ja vadrarusaami — siiani usutakse, et
Hl-viirusesse nakatuvad sekstootajad ja nende teenuseid kasutavad inimesed (Kumar et
al.,, 2015, Ik 161-162). Taoline arusaam tekitab HIV-positiivsetes drevust ja hirmu
diagnoosi avalikuks tulemise ees, mis omakorda suurendab sotsiaalset isolatsiooni ja

torjutust.

Nakatumise jargselt pilisib HIV limaskestades, kuid levib juba péevadega edasi
limfisiisteemi, saavutades infektsiooni seisukohalt haripunkti 30 pdeva peale
nakatumist. Immuunsiisteem saavutab seejédrel peagi teatava kontrolli viiruse iile, mis
vOib piisida aastaid. Aastate jooksul kujuneb vilja tdsine immuunpuudulikkus erinevate
komplikatsioonidega — véljendub AIDS (ingl acquired immunodeficiency syndrome).
HIV-i pddevate inimeste eluea prognoos vdrreldes tavapopulatsiooniga (HIV-
negatiivsed) on viimastel aastatel suurenenud, seda eelkdige varase tuvastamise ning
paremate ravimite tottu. HIV-positiivsete eluea prognoos jddb vahemikku 60,3%
(Rwanda) kuni 89,1% (Kanada) tavapopulatsiooni oodatavast elueast. (Wandeler et al.,
2016, Ik 494)

AIDS-i teket on voimalik véltida. HIV-i kulu pidurdamiseks ja AIDS-i viljaarenemise
ennetamisel on olulisel kohal antiretroviirusravi (ingl antiretroviral therapy, ART), mis
on niilidseks kéttesaadav olnud juba kiimneid aastaid. ART ravimid tdkestavad HI-
viiruse elutsiiklit ning sellega seoses ka viiruse levikut inimese organismis. Kui ART-i
tarvitada korrapdraselt, supresseerib see HI-viiruse osakeste paljunemist, toetab
immuunsiisteemi toimimist ning vdhendab riski AIDS-i tekkeks. Sellegipoolest tuleb
meeles pidada, et ART ei ole HIV-i ravi — loobudes ravist voib viiruse aktiivsus
taastuda vaid néddalatega. (Davey et al., 1999, viidatud Deeks et al., 2015, lk 2
vahendusel; Deeks et al., 2015, |k 15)

Maailmas on teadaolevalt ligi 37 miljonit inimest Hl-viiruse kandjat, samas vdib nende
arv olla tunduvalt suurem, kuna paljud inimesed ei pruugi viirusest selle peiteperioodi
vOi testimise puudumise tottu teadlikud olla. Olgugi, et tdnapédeval on olemas HIV ravi,

mis surub viiruse paljunemise organismis alla, on HIV-positiivsetel sellegipoolest



korgem risk siidame, maksa, neeru ja neuroloogiliste haiguste tekkeks. HI-viirus on
maailmas {iheks peamiseks haigestumise ja suremuse pohjuseks, olles eelkdige
probleemiks Aafrikas. (GBD 2013 Mortality and Causes of Death Collaborators, 2015,
Ik 127-128; Deeks et al., 2015, Ik 1) Alates 1988. aastast, mil Eestis registreeriti
esimene HIV-positiivne, on Eestis diagnoositud HIV 10 079 ning AIDS 567 inimesel
(2019. aasta 10pu seisuga), olles sellega 2018. aastal Euroopa Liidus uute HIV juhtude
16ikes 100 000 elaniku kohta kolmandal kohal (Riiiitel et al., 2020, Ik 5, 24).

HIV mojutab lisaks inimese fiilisisele ja tervisele ka inimese emotsionaalset ning

sotsiaalset toimetulekut. Mgjutatud on elukvaliteet tervikuna (vt joonis 1).

HIV infektsioon

1 1 K
Ravimitest tulenev toksilisus || M&ju elukvaliteedile Kaasuvad haigused
Seedekulgla haired Stigma Sidame-veresoonkonna haigused
Metaboolsed haired Kroonilise haiguse koorem| | Osteoporoos
Meeru- ja maksah3ired Sotsiaalne isolatsioon vahk
Lodbed Depressioon Maksa ja neeru disfunktsioonid
Ravim-ravim interaktsioonid Neurckognitiivsed hiired

Joonis 1. HIV infektsiooni moju elukvaliteedile. Allikas: Deeks et al., 2015, Ik 17,
modifitseeritud

HIV-positiivsete inimeste vaimset tervist mojutab enim sotsiaalne isolatsioon ning
stigmatiseerimine, samas kui HI-viirus ja (ART) medikamentide toksilisus mdjutavad
organismi. ART ravimeid tuleb tarvitada igapédevaselt terve elu jooksul, mistottu
mojuvad nad organismile koormavalt, pohjustades néiteks kergeid 166beid voi sootuks
hiireid neerude talitluses. Ravimite mittetarvitamine seevastu v3ib kaasa tuua oluliselt
tosisemaid tervisehddasid, sealhulgas tekitada isegi vahki. HIV-infektsioon, ravimitest
tulenevad terviseprobleemid ja kaasuvad haigused modjutavad aga enim inimese
elukvaliteeti. Peamine moQjutus on diagnoosist tulenev depressioon ning
distantseerumine perekonnast, sopradest-tuttavatest. (Miners et al., 2014, Ik e32; Deeks
et al., 2015, Ik 15) Positiivsest HIV diagnoosist tulenevad eelarvamused mojutavad
inimese ligipddsu haridusele ja toimetulekut to6turul — uuringud on ndidanud, et HIV-

positiivsete tootuse médr on ligikaudu kolm korda korgem kui seda on
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tildpopulatsioonil. Lisaks raskendab positiivne diagnoos ligipddsu terviseteenustele ja
sotsiaalkaitsele. (UN Joint Programme on HIV/AIDS (UNAIDS), 2014, Ik 123, 125)
Diskrimineeriv kaitumine HIV-positiivsete suhtes esineb maailma eri paigus. Samas
vOib uuringute pdhjal véita, et mida parem on inimeste teadlikkus HIV-ist, seda vihem
sallimatust HIV-positiivsete suhtes iihiskonnas esineb. (UN Joint Programme on
HIV/AIDS (UNAIDS), 2014, Ik 126) Stigmatiseerimisest ja sotsiaalsest tdrjutusest
HIV-positiivsete seas tuleb tipsemalt juttu jargnevas peatiikis.

1.2. Stigma ja sotsiaalne torjutus HIV-i kasitluses

Stigmat on defineeritud ka kui negatiivset ,,mirki, mis vihendab inimese sotsiaalset
staatust ihiskonnas. Lisaks asjaolule, et HIV-positiivsed tunnevad sisemist hébi ning ei
kasuta sellest tulenevalt iihiskonnas pakutavaid vodimalusi, jdddes ilma vajalikest
teenustest, siis sageli puudub ka pakkumine. Uuringud on ndidanud, et isegi
tervisevaldkonnas, kus teadlikkus HI-viirusest peaks olema iisna korge, suhtutakse HIV-
positiivsetesse negatiivse eelarvamusega ning keeldutakse nende ravimisest. (Chambers
etal., 2015, Ik 1-2)

Sotsiaalne torjutus tihendab inimeste stigmatiseerimist, sildistamist ja mis tahes viisil
diskrimineerimist, mis vidhendab teise inimese vdimekust ja enesekindlust. Torjutust
vOib tajuda individuaalselt voi kollektiivselt ning see voib haarata erinevaid sihtgruppe
ja temaatikaid, nditeks inimeste seksuaalset orientatsiooni, vOimekuse puudumist
(puue), HIV staatust, ka iilekaalulisust — seega on tegu palju laiema mdistega kui seda
on nditeks rassism. Sotsiaalne torjutus mdjutab oluliselt inimese vaimset seisundit kui
ka stressitaset — seega nii fiitisilist kui psiitihilist tervist. (Hatzenbuehler et al., 2013, 1k
813) Stigma ja stigmatiseerimise asemel on varasemalt kasutatud ka jargmiseid
viljendeid:  sotsiaalne  diskrimineerimine,  stereotlipiseerimine,  eelarvamus.
Stigmatiseerimine on HI-viiruse vdi AIDS-iga elavatele inimestele tdsine probleem,
kuna voib mdjutada inimeste ligipddsetavust ravile, haridusele, t6dle ning teistele
teenustele — koik need omakorda mdjutavad inimese elukvaliteeti. (Jackson-Best &
Edwards, 2018, Ik 1-2; Yi et al., 2015, 1k 2)

HIV/AIDS-iga seotud stigma on mitmetasandiline ja holmab nii inimese individuaalset

suhtumist kui ka iimbritsevast keskkonnast tulenevaid mdjutusi (vt joonis 2).

11



Individuaalne tasand moodustub inimese enda arvamustest ja emotsioonidest haiguse
suhtes — mida suurem on inimese enda teadmatus haiguse ja voimaliku ravi osas, seda
suuremasse enesesulgemisse ja madalseisu vOib inimene langeda. Interpersonaalne
tasand kujuneb seevastu suhetest pere ja sOpradega ning nendepoolsest toetusest.
Eelkdige oma diagnoosist teada saamisel on oluline usaldusliku suhte olemasolu mdne
lahedasega, kellega saaks oma emotsioone ja motteid jagada. Kogukonna tasand on
laiem ning holmab lisaks inimestele ka iihiskonnas levivaid hoiakuid, norme.
Kogukonnas levivad hoiakud ning arusaamad on stigmatiseerimise seisukohalt viga
olulised — mida sallivam on kogukond, seda vihem diskrimineerimist mis tahes erisuse
osas esineb. Institutsionaalne ja strukturaalne tasand kisitleb pigem erinevaid ametkondi
ja valitsusasutusi, mis vastutavad nditeks ravi kittesaadavuse, maksumuse ja HIV

teadlikkuse tdstmise eest iihiskonnas. (Kaufman et al., 2014, Ik S251-S252)

Vaesus

Vordsus

Ligipddsetavus teenustele
Teenuste hind

Poliitiline olukord, seadused

Sotsiaalne tugi
Sotsiaalne vorgustik
Rahulolu suhetega

STRUKTURAALNE

Vajalike teenuste olemasolu
Teenuste integratsioon
NSTITUTSIONAALNE Teenuste kvaliteet
Konfidentsiaalsus

Teadmised
Riskikditumine
Motivatsioon
Emotsioonid
Staatuse eitamine
Stigma kartus
Vaimne tervis

Stigma

Sotsiaalsed normid
Kultuurilised normid
Rassism, seksism

Joonis 2. HIV-spetsiifilist kditumist mojutavad faktorid. Allikas: Kaufman et al., 2014,
Ik S251, modifitseeritud

Gilbert (2016) on vilja toonud mudeli stigma kujunemise protsessi kohta (vt joonis 3),
mis ldhtub eelkdige HIV-positiivse seisukohast. Individuaalne stigma mdjutab inimest

koige enam. Kui HIV-positiivne on HIV-i osas piisavalt informeeritud, teab vdimalusi
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edasise ravi ning elukvaliteedi osas, siis on ta ka vdhem vastuvotlikum vélisest
keskkonnast tulevatele mojutustele. Individuaalset stigmat tekitavad testimine,
diagnoosi (HIV/AIDS) teadasaamine, selle avalikustamine, mis voivad muuta inimese
kditumist ja enesehinnangut. Teistelt inimestelt saadav tagasiside solvangute,
tagarddkimise voi distantseerumise niol tekitab HIV-positiivses alavéérsust ja sageli ka
stilitunnet. Stigmat vOib kogeda erinevatel tasanditel. Inimesed tunnevad negatiivset
ootusdrevust véimaliku oodatava stigma (ingl anticipated stigma) ees, mis vdidakse
neile osutada positiivse HIV diagnoosi tdttu — oodatava stigma realiseerumisel puutub
inimene kokku kogemusliku stigmaga (ingl felt/perceived stigma). Stigmat vGidakse
endale ka kiilge pookida, isegi kui kogukonnas/iihiskonnas mingit stigmatiseerimist ega
diskrimineerimist ei pruugi esineda: tunnetatava stigma (ingl internalized stigma) korral
usutakse, et eksisteerivad stigmad HIV-positiivsete inimeste suhtes, mis omistatakse ka
endale. (Gilbert, 2016, Ik 13-14; Parcesepe et al., 2020, Ik 143; Rueda et al., 2012, Ik
690-691) Umbritsevad HIV-negatiivsed inimesed seevastu vdivad kogeda siimboolset
vOi instrumentaalset stigmat — esimesel juhul hoitakse HIV-positiivsetest eemale teatud
moraalsete tdekspidamiste tdttu, teisel juhul distantseerutakse HIV-positiivsest Kui
potentsiaalsest nakkusallikast (ldemudia et al., 2018, |k 2). Stigma mojutab HIV-
positiivse tervist ja elukvaliteeti, kuna ravi ei pruugi olla piisavalt kéttesaadav.
Kittesaadavust voib mojutada HIV-positiivse valehdbi arstile poorduda, kui ka
teenusepakkujate soovimatus positiivse diagnoosiga inimesele ravi osutada. Uhtlasi

voivad HIV-positiivsed kogeda ka végivalda voi tookiusamist. (Gilbert 2016, 1k 14)

Stigma Stigmatiseeri Stigma Stigma

esilekutsujad kditumine titibid véljundid

HIV testimine Habi Oodatav stigma Halvenenud tervis

Diagnoos Siitidistamine Kogemuslik stigma Elukvaliteedi langus

Avalikustamine Solvamine Tunnetatav stigma Ravile ligipaasetavus

AIDS Viltimine Instrumentaalne Vigivald

ART Tagarddkimine stigma Tooelu kvaliteedi
Diskrimineerimine Stimboolne stigma langus

2 J \ J \ g y,

Joonis 3. Stigma protsess. Allikas: Gilbert 2016, Ik 14, modifitseeritud
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Stutterheim jt (2011) viisid 1dbi uuringu, milles analiiiisiti positiivse HIV diagnoosi
moju iihiskonnapoolsele stigmatiseerimisele. Uuringu kohaselt avalikustati oma HIV
staatust pikaaegsetele partneritele (97,9%), pereliikmetele (65%), kuid vihem
sopradele-tuttavatele (31,1%) ja kolleegidele (28,8%). Avalikustamist takistas kartus
stigmatiseerimise ees. (Stutterheim et al., 2011, Ik 388-389)

Inimesed, kel on kanda moni stigma voi varjatav kompleks, seisavad oma seisundi
avalikustamisel sageli silmitsi erinevate psiihhosotsiaalsete kiisimustega, mis voivad
kaasa tuua stressitaseme tousu voi terviseseisundi halvenemise (Chaudoir & Quinn,
2010, Ik 570). Uhiskonnas leviva stigmatiseerimise tdttu esineb iildpopulatsioonis HIV -
positiivsetel ka enam depressiooni ning sotsiaalset drevust (Jackson-Best & Edwards,
2018, 1k 1-2). Samuti on ndidatud, et HIV-positiivsetel inimestel on néilise stigma t3ttu
suurem risk suitsiidsetele motetele ning enesetapule kui seda on iihiskonnal tervikuna.
Kusjuures noorematel HIV-positiivsetel inimestel on suitsiidseid motteid omakorda
rohkem kui vanematel. (Zarei & Joulaei, 2018, lk 4) Zeng jt (2018) ldbi viidud
uuringust jireldus, et suitsiidimotteid vdi enesetapukatseid esines meestel enam kui
naistel (ligikaudu 11% enam). Samuti mdjutas suitsiidi temaatikat inimese seksuaalne
orientatsioon: heteroseksuaalsed HIV-positiivsed kaldusid vdhem suitsiidile kui seda
tegid mis tahes muu seksuaalse orientatsiooniga inimesed, kellel esines suitsiidseid
motteid ligikaudu 15% enam. (Zeng et al., 2018, Ik 5-6)

Eestis elavad HIV-positiivsed on kokku puutunud tagarddkimise, solvamise ja
dhvardamisega — samuti on kogetud vaimset ja fiiisilist vdgivalda. Mitmed HIV-
positiivsed arvavad, et tulenevalt nende diagnoosist, on neil olnud raskusi t66- voi
elukoha leidmisel voi teatud (meditsiiniliste) teenuste kéttesaadavusega. Samas on tegu
subjektiivse arvamusega ega pruugi Kinnitada tegelikku olukorda — pigem tunnetatakse
diagnoosist tekkinud sisemist stigmat. HIV-positiivsus toob kaasa sisemise stigma ja
kartused. (Sobolev & Voinova, 2011, lk 13-14) Sobolev ja Voinova (2011, Ik 15)
uuringust jareldus, et enamus HIV-positiivsetest tunneb tulenevalt oma diagnoosist
stitid (60%), samuti hibi (42%), madalat eneseusaldust (33%), vihesel méadral esines ka
enesetapu motteid (10%). Diagnoosi osas siitidistati pigem ennast (57%) kui teisi (20%).
HIV-positiivsus vOib saada takistuseks ka toole saamisel vOi pereplaneerimisel.
(Sobolev & Voinova, 2011, lk 14, 20-21)
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Johannson jt (2016, lk 1037-1038) viisid 2012. aastal l&bi uuringu Kohtla-Jarve
narkootikume siistivate HIV-positiivsete seas, millest jareldus, et vastanutel esineb
tugev sisendatud stigma, samas vaid 2% polnud valmis oma seisundist (HIV-
positiivsus, narkootikumide siistimine) kellelegi rddkinud. Enim avalikustati oma
seisundit ldhedastele sopradele (86,2%) ning tervishoiutdotajatele (76,6%), vihem aga
seksuaalpartneritele (65,4%) ja vanematele (64,1%). Vaid 1,3% oli valmis avalikustama
oma seisundit praegusele voOi tulevasele todandjale. Sotsiaalse torjutuse kogemused

lahikondsete seas on pigem erandlikud (Sobolev & Voinova, 2011, 1k 13).

HIV-positiivsed kogevad oma diagnoosist tulenevalt stigmatiseerimist nii individuaalsel
tasandil kui ka teiste ilihiskonnaliitkmete poolt. Stigmatiseerimine véhendab HIV-
positiivsete enesekindlust, seab piiranguid sotsiaalses elus, tddelus ja teenuste
kittesaadavuses - HIV-positiivsed on seetdttu lihiskonda vihem kaasatud ning kogevad

sotsiaalset torjutust.

1.3. HIV-positiivsete inimeste destigmatiseerimine ja

kaasamine uhiskonda

HIV-positiivseid inimesi kaitsevad mitmed &iguslikud dokumendid. HIV-positiivsete
inimeste diguseid kaitseb HIV/AIDS-iga vditlemise toetajate deklaratsioon (United
Nations, 2016) ning Eestis tdiendavalt vordse kohtlemise seadus (2008), mille § 2
kohaselt ei tohi inimest tema rahvuse, rassi, (usuliste) veendumuste ega seksuaalse
sattumuse tottu diskrimineerida. Samuti on keelatud inimeste diskrimineerimine
tulenevalt nende puudest, mis on defineeritud kui fiilisilise, psiiiithilise voi flisioloogilise
funktsiooni korvalekaldest (§ 5). Ka Maailma Terviseorganisatsioon defineerib tervist
muuseas kui inimese vaimne ja sotsiaalne heaolu (WHO, 1946, viidatud Sobolev &
Voinova, 2011, lk 9 vahendusel). Seega tagab vordse kohtlemise seadus HIV-
positiivsetele  kui  fiisioloogilise ~ funktsiooni  langusega inimestele kaitse
diskrimineerimise eest ithiskonnas. Sobolev & Voinova (2011, 1k 20, 93) uuringu pohjal
pole HIV-positiivsed sageli oma digustest teadlikud voi loobuvad sellest hoolimata oma
Oiguste eest seismast. Samas oli ligikaudu kolmveerand vastajatest teadlikud erinevate
organisatsioonide voi toetusgruppide osas, kuhu diskrimineerimise voi muu abi soovil

poorduda (Sobolev & Voinova, 2011, 1k 16).
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Rahvusvahelise HIV programmi The Joint United Nation Programme on HIV/AIDS

(UNAIDS) visioon on viia HIV nakatumine, sellega seotud surmad ning

diskrimineerimine nulli ldhedale. Aastaks 2030 secatud eesméirkideks on vidhendada

koiki eelpool mainitud tegureid 90% vorra. (UN Joint Programme on HIV/AIDS

(UNAIDS), 2014, Ik 297) Seejuures loodetakse valitsuste panusele sobivate strateegiate

véljatootamisel (Grossman & Stangl, 2013, 1k 1). HIV-positiivsete destigmatiseerimisel

peaks arvestama teatud kategooriatega, mis on vélja toodud juba 2003. aastal:

e informatsiooni jagamine, nt erinevate brosiiiiride ja teabevoldikute koostamine;

e ndustamise ja toetuse pakkumine HIV-positiivsetele, nt tugigrupid;

e HIV-positiivsete oskuste arendamine negatiivse tagasisidega toimetulekuks;

e HIV-positiivsete ja HIV negatiivsete omavaheliste interaktsioonide suurendamine
(Brown et al., 2003, viidatud Stangl et al., 2013, Ik 2 vahendusel).

Ka Sotsiaalministeerium on avaldatud tegevuskavas aastateks 2017—2025 toonud vilja
stigmade ning diskrimineerimise vdhendamise vajaduse. Oluliseks peetakse {tildise
rahvastiku, kuid veel enam erinevate erialaspetsialistide teadmiste ning oskuste
suurendamist HIV-positiivsete inimestega tegelemisel. (Sotsiaalministeerium, 2017, 1k
15-16) Ka on olulisel kohal juhtumikorraldus, kus individuaalset 1dhenemist kasutades
suunatakse inimene just talle vajalike teenuste ja toetuste juurde, parandades seeldbi
inimese sotsiaalset toimetulekut. Vajaliku sotsiaalse toe olemasolu korral vdheneb risk

tervislike ja sotsiaalsete probleemide siivenemisele. (Tervise Arengu Instituut, 2010, lk
17)

HIV-ist tulenevate stigmade vdhendamine tdhendab stigmade vdhendamist nii
tthiskonnas kui ka HIV-positiivsetel individuaalselt. Sisendatud stigmast tulenevate
véadrtushinnangute (hébi, siiii) lletamiseks vOib abi olla ART-st. ART, kui seda
alustatakse varakult ning tarvitatakse jarjepidevalt, parandab inimese tervist. Paranenud
tervis tostab elukvaliteeti, mis omakorda mdjub positiivselt vaimsele tervisele, kuna
vdheneb hirm suremise ees ning tduseb optimism tuleviku suhtes. Samuti vihendab
sisendatud stigmat ja voidakse jdtkata oma sotsiaalsete voi to0alaste tegevustega. Kuna
HIV-positiivsed voivad langeda végivalla voi kiusamise alla eelkdige oma (haiglasliku)
vilimuse tottu, siis vOib ART védhendada ka tunnetatavat stigmat. Oodatavat stigmat

viahendaks suurem testimiste arv, mis ,normaliseeriks“ HIV-positiivsust, ning
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positiivsete diagnoosi jagamiskogemuste olemasolu. (Camlin et al., 2020, Ik 4)

HIV-ist tingitud stigmaga toimetulekul individuaalsel tasandil on Kumar jt (2015, Ik
159-161) vilja toonud viis peamist strateegiat (vt joonis 4), mille rakendamine peaks
tdstma inimese elukvaliteeti. HIV-1 moisteti varasemalt kui nn surmahaigust, millele
ravi pole, kuid mis niilidseks on ravimitega védga hésti kontrolli all hoitav. Teadmatus ja
kartus haiguse ees on suurim diagnoosi saamisel, mistdttu on oluline konsulteerida
arstide ja noustajatega teaduspdhise informatsiooni saamiseks. Ka HIV-positiivsete
tugigruppidest ja kogemusnoustajatelt saadav toetus praktiliste ning reaalsete kogemuste
ndol on positiivsuse séilitamise seisukohalt olulised. Olulisel kohal on sotsiaalsete
suhete sdilitamine, seda nii perekonna kui ka tihiskonna tasandil. Suhtlemine ja suhted
on kriitilise tdhtsusega viltimaks inimese enesesulgumist ja véljaliilitamist iihiskonnast.
Sama eesmirgiga toimib ka tookoha vOi mis tahes kohustuste olemasolu — tooga
hoivatusega tuntakse end tihiskonnale vajalikuna ja majanduslikult iseseisvana. Oma
diagnoosi avalikustamine usaldusliku suhtega lihedasele annab positiivset tagasisidet

ning emotsionaalset tuge.

Stigma

Toimetulek Positiivsed viljundid

Teadlikkus ja info
haigusest

* Enesekindluse tostmine;
lootuse loomine tuleviku
suhtes

* Sotsiaalne tugi ja
perekonna rahulolu
*Osalemine
tugivorgustikus

* Kuuluvustunde loomine;
elamise eesmirgi seadmine

Todga hbivatus * Vidrtustatuse tunne;

majanduslik toimetulek

[

* Emotsionaalne tugi
usaldusvidrselt ldhedaselt

Selektiivne
avalikustamine

|

Joonis 4. Stigma vidhendamise strateegiad. Allikas: Kumar et al.,, Ik 159,

modifitseeritud



Thapa jt (2015, 1k 3) on vélja todtanud teoreetilise raamistiku, mis kisitleb erinevaid
strateegiad stigma vdhendamiseks (vt tabel 2). Peamisteks suundadeks on teadlikkuse
tdstmine, toetuse pakkumine HIV-positiivsetele ning diguste kaitsmiseks seadusliku
raamistiku loomine. Sekkuvate meetmete rakendamisega iihiskonnas loodetakse tosta
inimeste teadlikkust ning parandada suhtumist HIV-positiivsetesse inimestesse.
Teadlikkuse tostmisena ndhakse peamiselt HIV-positiivsete suhtes levinud
vadrarusaamade Umberliikkamist, eelkdige mis puudutab HI-viirusesse nakatumist.
(Nyblade et al., 2018, lk 2-3) Eelnevat destigmatiseerimist ja diskrimineerimise
vihendamist voib kokkuvotvalt defineerida kui sotsiaalset kaasatust — kuulumine

erinevatesse sotsiaalsetesse gruppidesse, aktsepteerimise ja kuulumise tunnetamine.

Tabel 2. Stigma vihendamise strateegiad

Strateegia Definitsioon Sekkumise meetodid ja vahendid

Kolleegide ning kaaslaste harimine;
Teadlikkuse HIV-i spetsiifilise ning teadusliku | diskussioonid; loengud; rollimdngud,;
tostmine informatsiooni edastamine reklaamid; raadio- ning telesaated; kooli
oppekava.

Toetuse voimaldamine HIV-
positiivsetele voi HIV-i
nakatumise riskiga inimestele.
Toetuse Toetuse voib olla

pakkumine psiithholoogiline, kliiniline,
sotsiaalne-majanduslik;
perekondlikul tasandil voi
kogukonnas.

Uks-iihele ndustamine, grupiteraapia,
tugirithmad; ravile ligipdasu
vOoimaldamine, toitumisndustamine.

HIV-spetsiifiliste seaduste
loomine, mis kaitseks HIV-

Seaduste ja positiivsete (inim)odiguseid; Luua ning arendada keskkondi, kus
normatiivide | vajadusel muutes kehtetuks radkida stigmast, nt kogukonna
arendamine vastupidised seadused. koosolekud; seadused; tervisepoliitika.
Kogukonnas levivate normide
muutmine.

Allikas: Thapa et al., 2015, |k 3, modifitseeritud

HIV/AIDS stigmatiseerimise vdhendamine algab teadlikkuse tdstmisest HI-viirusest,
kuna seelébi vihenevad erinevad hirmud hetkel veel tundmata viiruse osas. Muuhulgas
vahenevad védrad arusaamad, nagu nakatumine nahakontaktiga. (Jain et al., 2013, Ik 8)
Info levitamiseks on korraldatud erinevaid teabepdevi ning kampaaniad, nagu

HIV/AIDS teadlikkuse nddal (24. november — 01. detsember), lilemaailmne AIDS-i
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paev (01. detsember). Olulisel kohal on ka HIV-i testimiskampaaniad uute nakatunute
tuvastamiseks. (Nova Scotia Advisory Commission on AIDS, 2014, 1k 30)

HIV-positiivsete destigmatiseerimiseks lihiskonnas on oluline koigi tihiskonnaliikmete
panus. Samas konkreetseid praktikaid on teaduskirjandusest leida viihe. Uhes uuringus
(Mburu et al., 2013) koondati positiivse HIV diagnoosiga inimesed iihte kogukonda,
elades sellegipoolest korvuti HIV-negatiivsetega. Samas kogukonnas elamine ei
vahendanud mitte ainult individuaalset stigmat, s.o hirmu oma diagnoosi avalikustamise
ees, vaid parandas ka iilejdanud kogukonnaliikmete — nende, kes ei olnud HIV-
positiivsed, suhtumist HIV-positiivsetesse. Seega on vidga oluline ithiskonnaliikmete
teadvustamine haigusest. (Mburu et al., 2013, |k 5) Tais rakendati positiivse
partnerlussuhte projekti (ingl Positive Partnership Project, PPP), mille eesmargiks oli
HIV-positiivsete elukvaliteedi tdstmine 14bi majandusliku olukorra ja stigmatiseerimise
viahendamise (Jain et al., 2013). Projekti kaasati HIV-positiivne ning HIV-negatiivne
inimene, kellele anti ettevotlusega tegelemiseks laenu. Koostdo laenu tagasimaksmiseks
ning osalemine projekti raames toimunud HIV/AIDS teadlikkuse tdstmise
kampaaniates, vdhendas nii HIV-positiivsete sisemist stigmat kui ka nende suhtes

tulenevat stigmatiseerimist HIVV-negatiivsete poolt. (Jain et al., 2013, lk 2)

HIV-positiivsus ei ole ainult meditsiiniline probleem, vaid holmab endas ka teisi
eluvaldkondi, sh HIV-positiivsete kaasamist sotsiaalsesse ellu. HIV-positiivsete
destigmatiseerimist ja sotsiaalset tdrjutust tihiskonnas on teadvustatud, samas jddb
probleemi lahendamine suuremas osas teooria tasandile. Oluline on jitkata HIV-i

teadlikkuse tdstmist, mis on stigmade tekkimise peamine allikas.
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2. UURIMUS HIV-POSITIIVSETE INIMESTE
KOGEMUSTEST SOTSIAALSE TORJUTUSEGA

2.1. Uurimuse metoodika ja valim

Uurimismeetodina kasutatakse kvantitatiivset uurimismeetodit, kuna see vdimaldab
statistilisi andmeid kogudes hinnata teatud tunnuste omavahelisi pohjuslikke seoseid.
Kvantitatiivne meetod kogub arvulisi védrtuseid, mille pohjal saab vastata kiisimustele
Hkes/mis?, | kas?“, | kus?*, ,millal?*, | kui palju?“ voi ,kuidas?, ning vdimaldab
seeldbi uurida pohjus-tagajirg seoseid. Kogutud andmeid toddeldakse statistiliselt ning
tehakse kokkuvotteid ja {ildistusi. Seega vdimaldab taoline ldhenemisviis uurida
suuremat hulka elanikkonda ja leida arusaamu ning teha jareldusi, mida voib iile kanda
laiemale iildkogumile. (Apuke, 2017, Ik 41-43; Ounapuu, 2014, 1k 54-55)

Andmekogumismeetodiks on ankeetkiisimustik suletud ja avatud kiisimustega
(Ounapuu, 2014, 1k 162). Ankeetkiisimustik vdimaldab koguda delikaatset
informatsiooni paremini kui seda on néiteks intervjuu, kuna voib eeldada, et inimesed
on avatumad, kui kogutavat informatsiooni ei saa seostada nende isikuga. Kéesoleva t66
uurimiskiisimused on suunatud tldistele néitajatele ning tulemusi analiiiisitakse kogumi
ileselt, seega on ankeetkiisimustikud sobilikud vajalike arvandmete saamiseks. Kuna
HIV-positiivsus on inimeste jaoks valdavalt delikaatne teema, siis on oluline tagada
inimeste anoniilimsus. Anoniiiimsuse tagamiseks ei kiisita inimestelt nende nime voi

isikukoodi ega detailset elukohta (Ounapuu, 2014, 1k 168).

HIV-positiivsetele suunatud kiisimustik tdlgiti ka vene keelde, kiisimused on toodud
lisas la ja lisa 1b. Kiisimustiku koostamisel tugineti varasemalt avaldatud
uurimistdodele ja teadusartiklitele — Sobolov & Voinova, 2011; Zeng et al., 2018; Yi et
al., 2015. Kiisimuste allikatele on konkteetsemalt viidatud lisas 1. Vastajate poole
poorduti eesti ja vene keeles, selgitades uuringu eesmérki ning nende diguseid (vt lisa

23, lisa 2b).
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Uhiskonnas olemasolevate vdimaluste ning pakutavate teenuste viljaselgitamiseks
kiisitletakse HIV-positiivsete inimestega tegelevaid organisatsioone. HIV-positiivsetega
tegelevate organisatsioonide kiisitlemiseks kaardistati esmalt Eestis vastava valdkonna
asutused (vt lisa 3). To6 autori leitud organisatsioonidele edastati kiisimused koos
poordumisega (vt lisa 4) ning paluti neile vastata e-kirja teel. Kiisimused koostati t66
autori poolt tulenevalt t66 eesmairgist. Kiisimuste koostamisel toetuti peamiselt
jargmistele allikatele: Sobolov & Voinova, 2011; Kaufman et al., 2014; Kumar et al.,
2015. Kiisimused saadeti 13-le organisatsioonile. Eesti HIV-positiivsete Vorgustikule,
EHPV-le otsustati kiisimusi mitte saata, kuna EHPV vodimaldas kusimustiku levitamist
ning samuti tehakse EHPV-le uuringu tulemustest ldhtuvad ettepanekud.
Organisatsioonide kiisitlemine toimus ajaperioodil 24.03-09.04.2021. Enamik
asutustest ei vastanud kirjadele, autor sai vastuse vaid neljalt asutuselt. VVastamast

keeldus kaks asutust ning kiisimustikule oli ndus vastama kaks asutust.

Kuna t66 valimiks on inimesed, kelle arv ei ole tépselt teada ning kes vodivad
tthiskonnas olla raskesti ligipddsetavad, siis kasutati valimi moodustamisel
mittetdendosuslikke valimeid. (Ounapuu, 2014, 1k 142) Ettekavatsetud valimisse kaasati
inimesed kindla tunnuse alusel, mis tulenes t66 eesméargist — HIVV-positiivse diagnoosiga
inimesed. Konkreetne valim moodustati Eesti HIV-positiivsete Vorgustiku (EHPV)
kaasabil. EHPV-st parinesid esimesed kiisimustikule vastajad. EHPV iihendab mitmeid
organisatsioone ja inimesi, sooviga tdsta teadlikkust HIV-ist ja suurendada sallivust
HIV-positiivsete suhtes lihiskonnas. EHPV-1 on iile 150 liikme. (Mittetulundusiihing
Eesti HIV-positiivsete Vorgustik, 2020, 1k 4). Uleiildiselt on HIV-positiivseid Eestis
2019. aasta 16pu seisuga 10 079 (Riiiitel et al., 2020, lk 5). Kuna HIV-positiivsete
tegelik arv voib olla suurem, rakendati lisaks ka lumepallivalimit. Lumepallivalimi
puhul kasutatakse dra sidemeid uuritava sihtgrupi liikmete vahel (Ounapuu, 2014, 1k
144): HIV-positiivsetel paluti kiisimustik edastada vdhemalt ihele tuttavale, kes on
samuti HIV-positiivne. Kiisimustik koostati Limesurvey keskkonnas. Kiisimustiku

levitamine ning kiisimustele vastamine toimus ajaperioodil 29.03-09.04.2021.

HIV-positiivsetele suunatud kiisimustiku tulemused eksporditi Limesurvey keskkonnast
andmetddtlusprogrammi Microsoft Excel, mis vdimaldas tulemusi grupeerida ning

analiiiisida. Andmete analiilisimiseks kasutati kirjeldavat statistikat, mis keskendub
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andmete variatiivsusele, sh sagedusjaotustele ja keskmistele hinnangutele (Ounapuu,
2014, 1k 184). Tulemused on esitatud arvuliste véirtustena ja visualiseeritud
graafikutena, tabelitena. Asutustele suunatud kiisimuste vastuseid korvutati HIV-

positiivsete vastustega.
2.2. Uurimustulemuste anallius

2.2.1. Uuringus osalejate lilevaade

Kisimustikule vastas 72 HIV-positiivset inimest. Vastajate hulk ei ole piisav tegemaks
tildistusi kdigi Eestis elavate HIV-positiivsete kohta, kuid vdimaldab sellegipoolest teha

jareldusi 10putd6 eesmargiks olnud uurimiskiisimuste tarbeks.

Kisimustikule vastajate sooline ning rahvuseline jaotus on toodud joonisel 5. Vastajad
olid enamuses venelased, kelle osakaal oli 75%, iilejadnud vastajad (25%) olid
eestlased, muu rahvuse esindajaid vastajate hulgas ei olnud. Naisi oli vastajate seas 13,
kellest koik olid venelased. Vastajatest enamus kuulusid vanuseriihma 30-39 (45
vastajat), 11 vastajat oli vanuseriihmades 20-29 ja 40—49 ning viis vastajat olid vanuses
50 voi enam. Naissoost vastajad kuulusid vanuserithmadesse 20-29 (6 vastajat), 30—39

(6 vastajat) ja liks vastaja vanuseriithmas 50 ja enam.
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Joonis 5. Vastajate sugu ja rahvus (N=72).

Vastajaid oli kdige enam Harjumaalt (23 vastajat), Ida-Virumaalt (22 vastajat) ja Ladne-
Virumaalt (16 vastajat). Neli vastajat oli nii Jogevamaalt kui Tartumaalt, kolm vastajat

Raplamaalt, teistest maakondadest vastajaid polnud (vt joonis 6). Vastajatelt kiisiti
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tapsustavalt, kas nad elavad maal voi linnas. Vastajad elasid valdavalt linnas (48

vastajat, 67%), maal elas kaks korda vihem vastajaid (24 inimest, 33%).
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! ! ! !
0 5 10 15 20 25
Vastajate arv

Joonis 6. Vastajate elukoht maakonniti (N=72).

Vastajate riskikditumise hindamiseks kiisiti neilt kuulumist erinevatesse kategooriatesse,
nagu narkootikumide tarvitamine v0i meestel seksuaalsete kontaktide olemasolu teiste
meestega (vt joonis 7). Siistivate narkootikumite tarvitajaid oli 76% vastajatest (55
vastajat), kinnipidamisasutuses oli viibinud 17% vastajatest (12 vastajat) ning
seksuaalseid teenuseid on osutanud 6% vastajatest (4 vastajat). Vastajatest 21% (15
vastajat) ei kuulunud iihtegi eelpool mainitud kategooriasse, samuti ei olnud iihtegi

vastajat, kes oleks gei/lesbi voi omaks mehena sugulisi kontakte teiste meestega.

Vastajatelt e1 kiisitud HIV-1 nakatumise viisi, kiill aga kiisiti, kui kaua on nad HI-
viirusega elanud ning kas nad said positiivse HIV testi tulemuse korral ndustamist.
Enamus vastajatest on HI-viirusega elanud enam kui 5 aastat: 5-10 aastat on HIV-iga
elanud 50% vastajatest (36 vastajat), enam kui 10 aastat on HIV-iga elanud 18%
vastajatest (13 vastajat). Vahem kui 5 aastat on HIV-iga elanud 32% vastajatest (23
vastajat). HIV-positiivse diagnoosi korral sai esmast ndustamist 89% vastajatest (64

vastajat), 11% vastajatest (8 vastajat) ndustamist ei saanud.
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Joonis 7. Vastajate kuulumine erinevatesse riskirithmadesse (N=72).

Keskmine kiisitlusele vastanud HIV nakkuse kandja Eestis on vene rahvusest mees, kes
on vanuses 30-39 eluaastat. Elukohaks on kas Harjumaa voi Ida-Virumaa moni linn
ning kes kas antud hetkel vdi mingil ajaperioodil elus on olnud siistitavate

narkootikumide tarbija.
2.2.2. HIV-positiivsete inimeste kogemused sisemise stigmatiseerimisega

HIV-i diagnoosimine vdib testimisele mineku hirmu tottu viibida. Kiisimustikule
vastanud meeste seas ei ole voimalik vilja tuua aja osas trendi, kuid valdavalt minnakse
testima esimese kolme kuu jooksul peale testimisele mineku kaalumisest v3i vdhemalt
ihe aasta jooksul (vt joonis 8). Eestlastest ja venelastest meeste HIV testimisele minek
on samavéirne. Kiisimustikule vastajate seas ei olnud {ihtegi eestlasest naist, seega saab
vaadelda vaid venelastest naiste andmeid. Venelastest naiste seas vOib vilja tuua

tendentsi, et pigem minnakse testima hiljem, mis on vastupidine meessoost vastajatele.
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Joonis 8. HIV testimisele mineku aeg (N=72).

Testimisele mineku viibimine vOib tuleneda kartusest testi tulemuse ees. Vastanutest
94% (68 vastajat) viitis, et testimisele mineku viibimine oli tingitud kartusest, et
positiivne testi tulemus vOib Sokeerida nende ldhedasi. Naistest kartis ldhedaste
reaktsiooni 85% (11 vastajat), samas kui meeste seas oli kartus monevorra kdrgem —

97%. Venelastest ja eestlastest meeste osas markimisvéarset erinevust polnud.

Lisaks ldhedaste Sokeerimisele, mdjutab positiivne HIV staatus kdige enam inimest
ennast. Viga suur osakaal vastajatest tunneb oma diagnoosi tottu siitid ja hibi (vt joonis
9). 96% vastajatest tunneb HIV diagnoosi tottu hibi, nende seas 100% meestest ning
77% naistest. Diagnoosi tottu tunneb siitid 94% vastajatest (93% meestest ning 77%
naistest), enesesiilidistamist esines 85% vastajatest (86% meestest ja 77% naistest),
kusjuures venelastest meeste enesesiiliditamine oli korgem (93%) kui eestlastest meestel
(72%). Teisi inimesi siitiidistatakse oma HIV diagnoosis vahem (72%), samuti ei tunta
madalat eneseusaldust (60%). HIV-i tottu tunneb 24% vastajatest, et védrivad karistust

ning elu on teatud perioodil soovinud 16petada 36% vastajatest.
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Joonis 9. HIV-positiivsete kogetud tunded seoses positiivse HIV staatusega (N=72).

Lisaks eelpool mainitud negatiivsetele tunnetele, esineb HIV-positiivsetel ka mitmeid
negatiivseid motteid (vt joonis 10). 93% vastajatest leiab, et HIV-posiivseid inimesi
koheldakse torjutult voi hakatakse torjuma, kui saadakse teada nende positiivsest
diagnoosist. Samuti mdjutab HIV-positiivseid teiste inimeste arvamus HIV-ist. Teiste
inimeste arvamuse tottu HIV-ist tunneb tuntakse end halvasti (78% vastajatest) voi ei
tunnetata ennast samavéérsena teiste inimestega (76%). 68% vastajatest on end HIV-i
tottu distantseerinud, st vihendanud kontakte teiste inimestega. Samas ei tunnetata end
seetottu halva inimesena (44%) ega ridpasena (40%). Huvitava tdhelepanekuna voib
vélja tuua, et mehed distantseerivad end enam kui naised: kui tihiskonnaliikmetest ja -
elust on end distantseerinud 78% meestest, siis naiste osas on see kdigest 22%, eestlaste

ja venelaste osas erisusi ei ilmenud.
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Joonis 10. HIV-positiivsete ndustumine nende kohta kdivate véidetega (N=72).

Uhiskonnaelust ning teistest inimestest distantseerumise pdhjuseks vodib olla hirm,
kuidas tihiskond positiivse testi tulemusele reageerib (vt joonis 11). Eelkdige hirmutab
HIV-positiivseid, milline on reageering nende ldhedastelt (sh perekond, sdbrad).
Perekonna ja sdprade arvamust peab oluliseks ning nendepoolset viltima hakkamist
pelgab 94% vastajatest. 85% vastajaid hirmutab asjaolu, et nende abikaasa voi partner
voib neid maha jatta. Samas kartus, et HIV-positiivsega ei soovita abielluda, esines 25%
vastajatest. Kardeti ka {ihiskonnapoolset arvamust HIV-positiivsetest  kui
narkomaanidest, prostituutidest, mida pelgas 61% vastajatest, samas perekonna voi laste
kogukonnas halvasti kohtlemist kardeti vihem (43%). HIV-i tottu t66 kaotamist (ka
koolist vilja heitmist) pelgas 54% vastajatest. Mdnel juhul erinesid ka eestlaste ja
venelaste ning meeste ja naiste vastused. Kui narkomaaniks, prostituudiks voi lodevaks
pidamist pidas kartmisvairseks 66% meestest, siis naiste hulgas oli see 38%. Samuti
kardavad naised viahem HIV-i t3ttu t66 kaotamist (23%) voi koolist vélja heitmist (38%)
— meeste puhul olid niitajad vastavalt 61% ja 66%. Ka vdib vilja tuua, et venelastest
mehed kardavad narkomaaniks/lodevaks pidamist enam (80%), kuid tddkaotust vihem
(46%) kui eestlastest mehed (vastavalt 33% ja 94%).
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Joonis 11. HIV-positiivsete hirmud positiivse testi tulemuse ees (N=72).

Uhiskonnast tulenev negatiivne tagasiside mojutab HIV-positiivsete kiitumist ka
otseselt (vt joonis 12). Valdavalt otsustatakse HIV-i tottu loobuda seksuaalsetest
kontaktidest (60%) ning laste saamisest (75%) ja eemaldutakse perekonnast/sdpradest
(65%). Toole kandideerimist, haridustee jatkamist v3i meditsiiniasutuste kiilastamist
HIV-positiivne staatus olulist ei mojutanud. Meeste-naiste ning eestlaste-venelaste 0sas

erisusi ei kujunenud.
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Joonis 12. HIV-positiivsete otsused seoses oma HIV-positiivse staatusega (N=72).

Positiivne HIV diagnoos mojutab HIV-positiivsete kujutluspilti endast ning sellest,
kuidas teised inimesed neid niha vdivad. Uhiskonnas levida vdivad arusaamad
tekitavad HIV-positiivsetes siiii- ja hdbitunnet ning seab igapdevaelus piiranguid.
Posititivne  diagnoos vOib osutada méédravaks toole kandideerimisel, hariduse
omandamisel, samuti pereplaneerimisel, sh abiellumisel ja laste saamisel. HIV-

positiivsed leiavad, et positiivse diagnoosi tottu koheldakse neid {ihiskonnas torjutult.

2.2.3. HIV-positiivsete inimeste kogemused lGihiskonnapoolse

stigmatiseerimisega

HIV-positiivse staatuse avalikustamine on vaimselt véljakutsuv ning vajab sageli
labimotlemist, kas ja kellele oma diagnoosist iildse rddkida. Ankeetkiisimustikule
vastanute seast ilmnes, et oma diagnoosi avalikustatakse pereliikmetele (sh elukaaslane,
lapsed), kelle suhtumine diagnoosi avaldunud inimesesse ei muutu voi avaldatakse suisa
(tugevat) toetust (vt joonis 13). Oma diagnoosi ei soovita enamasti avalikustada
tookaaslastele ega sOpradele/tuttavatele/naabritele. Kiisimustele vastanud naistest

polnud mitte keegi oma diagnoosi sOpradele/tuttavatele/naabritele,
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tooandjale/kolleegidele ega ka peres elavatele lastele avaldanud. Meeste seas polnud
oma diagnoosi sOpradele/tuttavatele/naabritele avalikustanud 42%,
tooandjale/kolleegidele 75% ning peres elavatele lastele 33% vastajatest. Tulemustest
ilmneb, et mehed on altimad té6kaaslastele oma diagnoosi avaldama, mis seletab kas
asjaolu, et kuus neist (8% koikidest meestest) on kogenud tooandja voi kolleegide

diskrimineerimist.

Diskrimineerimist oma diagnoosi avalikustamisel on kogetud vihe: lisaks 8% meestele,
kes on kogenud diskrimineerimist kaastootajatelt, on seda kogenud veel 4% meestest (3
vastajat) tervishoiutdotajatelt. Koige positiivsem tagasiside tuleneb
elukaaslastelt/abikaasadelt ning teistelt HIV-positiivsetelt, kellele koik kiisimustikule
vastnutest on oma diagnoosi avalikustanud ja saadav tagasiside oli positiivne (ei

esinenud mitteavalikustamist ega diskrimineerimist).
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Joonis 13. Reageeringud positiivse HIV-i staatuse avalikustamisel (N=72).



Uhiskonnas iildiselt leviva stigmatsiooni vdi driskrimineerimisega on kokku puutunud
78% vastajatest, nendest 49% enam kui iiks kord, 14% korduvalt (vt joonis 14).
Eestlaste-venelaste ja meeste-naiste vahel olulisi erinevusi ei kujunenud. Ka elukoht
(linnas-maal) ei m&jutanud stigmatiseerimist vOi diskrimineerimist méargatavalt suurel
madral: kui maal elavatest inimestest oli diskrimineerimisega kokku puutunud 33%, siis
linnas elavatest inimeste oli see osakaal 20%. HIV-positiivsete perkonnaliikmeid on
diskrimineeritud 14% vastajatel ning teiste HIV-positiivsete diskrimineerimist pole

kogenud {iksi vastajatest.
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Joonis 14. HIV-positiivsete kokkupuuted diskrimineerimise ja stigmatiseerimisega
(N=72).

Seega on 78% vastajatest kogenud viahemalt iihel korral
diskrimineerimist/stigmatiseerimist. Pohjuseid selleks on HIV-positiivsete arvamusel
mitmeid (vt joonis 15). Peamiselt leiavad HIV-positiivsed inimesed, et nende
diskrimineerimise pdhjuseks on iihiskonnas leviv info puudumine voi vddrarusaamad
HIV-i leviku osas. Koik vastanutest (100%) usuvad, et diskrimineerimise pShjuseks
voib olla teiste inimeste kartus saada HIV-positiivsete nakkus ning 92% arvab, et ei

teata, kuidas HIV levib ning usutakse nakatumist juhusliku kontakti kaudu. HIV-
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positiivust peetakse tihiskonnas habiasjaks — 57% HIV-positiivsetest usub, et ei kiideta
heaks HIV-positiivsete eluviisi ega kditumist, 58% vastanutest aga, et HIV-i omamist
peetakse suisa hdbiasjaks ning just seetdttu ei soovita nendega suhelda. Viliste tunnuste

olemasolu diskrimineerimisel toob vilja 25% vastanutest.
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Joonis 15. Stigmatsiooni ja diskrimineerimise pohjused HIV-positiivsete meelest
(N=72).

Kokkupuuted diskrimineerimisega on pigem tunnetuslikud voi jaddvad suuliselt tehtud
kommentaari/mérkuse tasandile. Solvamist ja dhvardamist on kogenud 43% vastajatest,
neist 18% enam kui iiks kord, samuti on 50% vastanutest kuulnud enda kohta
kuulujutte. Fiiisilist diskrimineerimist on kogetud véhe: jdlitamist ja dhvardamist

tunnistab olevat kogenud 4% ning reaalset vigivalda 8% vastajatest.

HIV-positiivsus ~ voib mojutada ka iihiskonnas toimetulekut ning teatud teenuste
kéttesaadavust (vt joonis 16). Kiill vdhesel médral, kuid sellegipoolest, on vastajatel
olnud HIV-i tdttu raskusi hariduse omandamisel (25%) ning meditsiiniteenuste
osutamisel (8%). Suurimat moju on HIV avaldanud to6tamise osas, kus raskusi on
esinenud 41% vastajatest, sealhulgas 8% enam kui tiks kord. Elukoha osas raskusi vilja

ei toodud.
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Joonis 16. HIV-positiivsusest tuleneda voivad raskused {iihiskonnas toimetulekul
(N=72).

Kokkuvotvalt ilmnes, et HIV-positiivsed kogevad oma diagnoosi tottu iihiskonnapoolset
diskrimineerimist ning on kokku puutunud ka stigmatsiooniga. HIV-positiivsed ise
leiavad, et diskrimineerimine tuleneb inimeste véhesest voi puudulikest teadmistest
HIV-i ja selle leviku osas. Diskrimineerimist/stigmatsiooni on kogenud ligikaudu
kolmandik vastanutest, millest enamikel juhtudel on tegu verbaalse vigivallaga, kuid

viahesel miiral on kogetud ka fiitisilist vigivalda.

2.2.4. HIV-positiivsete hinnangud seoses sotsiaalse kaasatusega

uhiskonda

HIV-positiivsete sotsiaalsel kaasamisel on oluline roll tervel iihiskonnal. Uhiskonna

kaasamise esimeseks etapiks on HIV-i osas teadlikkuse tOstmine nii-Gelda

33



tavapopulatsiooni seas, kes HIV-iga igapédevaselt kokku ei puutu. Just iihiskonna
madalat teadlikkust peavad HIV-positiivsed ka ise {ihiskonnas valitseva
diskrimineerimise/stigmatiseerimise peamiseks pohjuseks. HIV-i madalat teadlikkust

peavad enamal voi vdhemal méaaral pohjuseks kdik vastajad.

Voimalike meetmetena HIV/AIDS teadlikkuse tostmisel ndevad HIV-positivsed enim
kasu HIV-i testimise laialdasemat propageerimist, mida hindavad positiivselt 78%
vastajatest (vt joonis 17). HIV-teemalisi raadio- ja telesaateid ning avalikke
vestluseid/debatte ndevad voimaliku teadlikkuse tdstmise meetmena ligikaudu pooled
vastajatest. Kdige viahem leiavad HIV-positiivsed kasu olevat erinevate teabevoldikute

vOi brosiiliride — voimaliku meetmena néeb seda kodigest 32% vastajatest.

Kaasamise tagamiseks voOi parendamiseks on oluline ka erinevate regulatsioonide
olemasolu {iihiskonnas, mis HIV-positiivsete Oiguseid kaitsevad. HIV-positiivsete
teadlikkus erinevatest seaduslikest regulatsioonidest on pigem madal. HIV/AIDS-iga
voitlemise toetajate deklaratsioonist on kuulnud 11% ning vordse kohtlemise seadusest

50% vastajatest. EHPV-st seevastu on kuulnud kdige enam vastajaid — 57%.

Samas vaid 12% vastajatest leiab, et HIV-positiivsed vajaksid tdiendavaid
regulatsioone. Erinevatest organisatsioonidest nii iile Eesti kui ka oma piirkonnas, kelle
poole oma Oiguste kaitseks voiks poorduda, oli teadlik 33% vastajatest, kus
organisatsioonidena toodi vilja peamiselt EHPV, MTU AIDS-i Tugikeskus ja Linda
Kliinik.

Olulisel kohal on Kka erinevate teenuste olemasolu, mis parandaksid HIV-positiivsete
sisemist rahulolu oma staatusega ning vidhendaksid sisemist stigmatiseerimist.
Kogemusndustamist, individuaalset ndustamist, aga ka erinevaid tugigruppe ning
grupiteraapiad peavad oluliseks kdoik kiisimustikule vastajatest. Neist koige
olulisemateks omakorda kogemusndustamist ja indivdiduaalset ndustamist. Vastanud
HIV-positiivsetest oleks ise ndus kogemusndustajaks hakkama enamus vastajatest
(75%). Samas varasemates projektides voi tegevustes HIV-i teadlikkuse tdstmisel
polnud osalenud tikski vastaja. Ka arvasid koik vastajad, et HIV-positiivsed pole oma

olukorra parandamisel iihiskonnas ise aktiivsed.
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Joonis 17. Vdimalike meetmete kasu HIV-i teadlikkuse tostmisel (N=72).

HIV-positiivsete kaasamiseks tiihiskonda on vajalik iihiskonnalitkmete teadlikkuse
tostmine HIV-i 0sas — parimaks meetmeks selle tostmises ndevad HIV-positiivsed HIV-
testimise propageerimist. Oluline on pakkuda HIV-positiivsetele ka toetust erinevate

teenuste ndol, mis aitavad HIV-positiivsetel oma staatusega paremini toime tulla.
2.2.5. Asutuste arvamused HIV-positiivsete olukorrast iilhiskonnas

HIV-positiivsete olukorra hindamiseks iihiskonnas paluti ka erinevate HIV-i
temaatikaga tegelevate asutuste tagasisidet — selle tarbeks edastati 13 asutusele (vt lisa
3) HIV-teemalised kiisimused (vt lisa 4). Kiisimustikule vastas kaks asutust, mis
jéetakse vastuste vdhesuse tottu anoniilimseteks ning tuuakse analiilisis vidlja kui

asutused X ja Y.

Modlemad asutused tegutsevad alates 2000. aastate algusest, kusjuures aastate jooksul
on lisandunud erinevaid voimalusi. Kui asutus Y alustas aastal 2000 vaid nakkusarsti
vastuvotuga, siis aastal 2005 lisandus HIV-i testimiskabinet ning aastal 2007 HIV-i
juhtumikorralduse kabinet. Alates 2014. aastast pakutakse sotsiaaltootaja teenuseid ja
2016. aastast psiihholoogi teenuseid. Asutus X on MTU ning asutus Y haigla juurde
kuuluv ndustamiskabinet. Asutus X hindab kiilastatavuseks 1000 kontakti kuus,
kusjuures nende hinnangul vdiks see moodustada enamuse HIV-positiivsetest nende

piirkonnas. Asutus Y seevastu hindab enda kiilastatvusks 800-850 kontakti kuus, mis



voiks hinnanguliselt moodustada 40-50% kdigist HIV-positiivsetest. Kliendid

kiilastavad asutusi pigem jirjepidevalt ja regulaarselt.

Asutustelt uuriti, miks HIV-positiivsed nende poole poérduvad. Mdlema asutuse sonul
poorduvad HIV-positiivsed nende poole sooviga saada ndustamist erinevate haigusest
tulenevate kiisimustega ning sooviga end HIV-i osas testida: ,,Uks partner on HIV-pos,
teine mitte — mis teha ja kuidas edasi koos elada. Ravi ja korvaltoimed. Hirm naise ees

lapse siinnitada. HIV levitamine. Kuidas edasi elada. Sotsiaalsed teenused.”. (X).

Osalenud asutuste esindajate iitlust modda pakutakse erinevaid teenuseid ning ei nihta,
et HIV-positiivsetel oleks abi saamisest ja toetusest puudust. Ka ei nde asutused enda
tegevuse elluviimisel piiranguid, kuna erinevaid teenuseid ja projekte rahastatakse
rilgieelarvest. Lisaks tehakse koost6dd enda piirkonna kohaliku omavalitsusega, Tervise
Arengu Instituudiga ning teiste piirkonnas olevate asutustega. HIV-positiivsetele on
loodud vastavaid teenuseid, samuti rakendub ART ravimitele Haigekassa tdielik
hiivitus. Pakutakse ka psiihholoogilist ndustamist ja jagatakse infot toetuste/teenuste
kohta. Vajadusel aidatakse abivajajat meditsiinilise ning sotsiaalse abi leidmisega,
rddgitakse igapédevaelu probleemidest, muuhulgas abistatakse todotsingutel. HIV-
positiivsetele vOimaldatakse ka sotsiaaltootaja teenust, et selgitada vilja inimese
vajadused, anda iilevaade sotsiaalsetest Oigustest-voimalustest. Pakutavaid teenuseid
hinnatakse vajalikena, kuna vdimaldavad inimestel saada teadlikuks oma diagnoosist
ning suunata neid ravile. HIV-positiivseid suunatakse ART ravile ning motiveeritakse

neid ravi jitkama — eesmérgiga tagada nende parem tervis ja ilildine heaolu.

Ka organisatsioonid leiavad, et HIV-positiivsuse tottu levib {ihiskonnas negatiivseid

arvamusi ja neid koheldakse halvasti:
Uhiskond kohtleb HIV-pos inimesi viiga halvasti. Samuti perearstid ei soovi
nendega tegeleda. Kui HIV-pos inimene pdordub mingi probleemidega
perearstile, siis perearst kohe annab saatekiri nakkusarstile, las nakkusarst
tegeleb teie probleemidega. Inimestel on stereotiiiibid, et HIV on véga nakkuslik.
HIV-positiivsed usuvad, et neid koheldakse iihiskonnas halvasti. Peamine
probleem on naabrite ja sugulaste hukkamdist, seetdttu varjavad HIV-positiivsed

inimesed oma diagnoosi. (X).
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»Teadmised on pigem puudulikud ning antud viiruse ja viirust kandvate inimeste ees
tuntakse kohati hirmu. Esineb endiselt arvamust, et positiivne HIV-i staatus tdhendab
surma ning ainuiiksi HIV-positiivse inimese ldheduses olek tdhendab suuremat

nakkusohtu koigile.” (Y).

Molema HIV-positiivsetega tegeleva asutuse esindaja hinnangul levib iihiskonnas
jatkuvalt HIV-positiivsete diskrimineerimist. Seda eelkdige tulenevalt nende
diagnoosist, nditeid oli voimalik tuua mitmes eluvaldkonnas. Todle kandideerimisel
voivad moned t66andjad soovida, et inimene teeks HIV-testi, millest HIVV-positiivhe
voib keelduda. Samuti ei vota hooldekodud enda hoole alla HIV-positiivseid inimesi.
“Need, kes avalikult enda positiivsest staatusest rddgivad, voivad kogeda
diskrimineerimist- neid ei voeta sellepérast to6le, neist hoitakse eemale, neid peetakse

kohati niidelda ,,katku haigeteks*, neile méddratakse automaatselt surma otsus. /.../* (Y).

HIV-positiivsete kaasamise jargi tihiskonda suur vajadus ning kindlasti on ka asutused
ise valmis sinna panustama. Molemad asutused nodustusid, et tihiskonnas on vaja
diskussiooni ning arutelu HIV-i teemadel. Olulise aspektina toodi vilja vajadus
kogemuslugude jirele — mida tdhendab voi ei tdhenda antud viirusega elada. Tegu oleks

selles mottes kogemusndustamisega, mille kasulikkuse toid valja ka HIV-positiivsed.

HIV-positiivsetega tegelevad asutuste hinnangul on HIV-positiivsed iihiskonnas
jatkuvalt diskrimineeritud ning tulenevalt nende diagnoosist, esineb HIV-positiivsetel
raskusi igapdevaeluga toimetulekul. Organisatsioonide peamine iilesanne on toetada
HIV-positiivseid ndustamisega ning suunata nad vajadusel edasi teiste teenuste voi

organisatsioonide juurde.
2.3. Arutelu, jareldused ja ettepanekud

HIV-positiivsust seostatakse sageli homoseksuaalide, narkomaanide ja 16tvade
elukommetega inimestega (Faria et al., 2014, Ik 58; Deeks et al., 2015, Ik 2). Sobolev
ja Voinova (2011, Ik 31) 2011. aastal avaldatud uuringus oli narkomaanide osakaal
vastanutest 77%, seksuaalteenuste osutajate osakaal 5%, homoseksuaalide osakaal 5%
ning kinnipeetavate osakaal 50%. Ké&esoleva uurimuse tulemustest jareldub, et

riskirihmade jaotus on vdrdlemisi sarnane, vélja arvatud kuulumises mis tahes
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eluperioodil kinnipidamisasutusse voi homoseksuaalsete kontaktidega inimeste sekka.
Kinnipeetavate osakaalu seletab asjaolu, et 2011. aastal avaldatud uurimust viidi l1ébi ka
vanglates (Sobolev ja Voinova, 2011, lk 12). Homoseksuaalsete osakaal on veidi
viiksem kui 2011. aasta uurimuses, kuid see erisus voib tuleneda valimi suuruse
erinevusest ning sellest, et valimisse ei sattunud sel korral {ihtegi homoseksuaali. Seega
voib nende tulemuste pdhjal véita, et HIV-positiivsusel on jitkuvalt tugev seos
narkootikumide tarvitamisega, kuid vdhem homoseksuaalsuse voi seksuaalteenuste

osutamisega.

Hl-viiruse leviku osas eksisteerib jatkuvalt mitmeid vidirarusaamu. Mitmed uuringud on
naidanud, et kuigi HIV-i puhul pole tegu uue ja tundmatu viirusega, siis arvatakse siiani,
et HIV-i voib saada kiteldes, prill-laualt voi isegi kallistades (Degroote et al., 2014, Ik
2-5; Okonkwo et al., 2017, Ik 3-4). Kéesolev Kkiisitlus oli suunatud HIV-positiivsetele
ja nende kogemustele/hinnangutele, seega ei uuritud iihiskonnapoolset arvamust, kuidas
HIV levib. Kiill aga tdid véddrarusaamade olemasolu ihiskonnas vilja nii HIV-
positiivsed ise kui ka nendega tegelevad asutused. Jitkuvalt on probleemiks inimeste
vihene teadlikkus, kuidas HI-viirus levib ning millised on tdesed nakatumisteed.
Inimeste vdhene teadlikkus toob kaasa HIV-positiivsete tdrjumise ning soovi neist
eemale hoiduda: mitte votta neid toole, nendega abielluda ega ka niisama sobrustada.
Taoline torjumine pShjustab HIV-positiivsetes sotsiaalset isolatsiooni ja depressiooni
(Deeks et al., 2015, Ik 17). Lisaks tunnetavad HIV-positiivsed seeldbi sisemist
ebakindlust ja stigmatsiooni. Sisemise stigmatsiooni korral tunnetavad HIV-positiivsed
end alavdirsena, iihiskonnale mitte vajalikena — kdik see mdjub negatiivselt nende

elukvaliteeti ja toimetulekut.

Stigmatsioon saab alguse HIV testimisest. Kui inimene tunnetab endal teatavat
stigmatsiooni, kardab teiste inimeste arvamust ja suhtumist, siis v0ib see tekitada kartust
testimisele mineku ees. Samas on testimisele minek kdige alus. Mida varem inimene
testimisele ldheb ning saab teada oma positiivsest tulemusest, siiS seda varem on
voimalik alustada ART-ga. Varajasem ART-ga alustamine aitab viiruse paljunemist
pidurdada, ennetab AIDS-i viljakujunemist (Davey et al., 1999, viidatud Deeks et al.,
2015, Ik 2 vahendusel) ning parandab sellest tulenevalt inimese tervist ning iildist

elukvaliteeti. Testimisele mineku hirmu kéesolevast uurimusest ei jareldunud, kuna iile
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kolmandiku vastajatest kéis HIV-i osas testimas iihe aasta jooksul peale kaalumist. HIV
testimisele minek on jddnud viimase kiimne aasta jooksul samaks, kuna ka 2011. aastal
kulus testimisele minekul enam kui aasta veidi iile veerandil (31%) vastajatest (Sobolev
ja Voinova, 2011, lk 19). Olgugi, et testimisele minnakse vordlemisi lithikese aja
jooksul, hindavad HIV-positiivsed ise, et HIV-i osas testimist voiks ithiskonnas enam
propageerida, kuna see voOiks olla iiheks meetmeks, mis tdstab inimeste teadlikkust

HIV-ist.

Testimisele minek on esimene samm, kuid sisemine stigma on palju laiem madiste.
Sisemine stigma tuleneb inimese enda arvamusest HIV-i suhtes. Positiivse HIV
diagnoosi teada saamisel on véga oluline saada spetsialistidepoolset esmast ndustamist
ning sotsiaalset tuge oma ldhedaste poolt. Kirjandusest on teada, et mitmetel juhtudel on
tervishoiusiisteemi to6tajad suhtunud HIV-positiivsetesse halvustavalt ning keeldunud
neile ravi osutamast (Chambers et al., 2015, Ik 1-2). Kéesolevast uuringust ilmnes, et
25% wvastajatest ei kiilastanud kliinikut, kuigi neil oli selleks vajadus. PG&hjust
kiilastamise viltimiseks ei kiisitud, kuid ei saa vilistada, et selle pdhjuseks vdis olla
varasem negatiivne kogemus voi hirm voimaliku tagasiside ees. Seda toetab ka asjaolu,
et 4% vastajatest on kogenud tervishoiusilisteemi tootajatelt tulenevat diskrimineerimist
ning 8% vastajatest pole soovinud oma diagnoosi neile avalikustada. Ka asutuste
esindaja to1 vélja diskrimineerimise meditsiinis. Teatakse juhtumeid, kus perearst, kelle
poole voib esimesena poorduda, pole soovinud HIV-positiivsega tegeleda ja suunanud
ta mone teise arsti juurde. Samas esmast positiivset ndustamist sai enamus (89%)
vastajatest, mis on véga positiivne niitaja vorreldes 2011. aastaga, mil ndustamist HIV

uuringute ajal sai vaid 66% vastajatest (Sobolev & Voinova, 2011, Ik 69).

Sotsio-demograafiliste niitajate, nagu sugu voi rahvus, pdhjal olulisi tdhelepanekuid
vélja tuua pole voimalik. Uuringu tulemustest ilmnes, et HIV-positiivsete arvamused ja
probleemid diskrimineerimise osas on iildjoontes samad, sdltumata soost voi rahvusest.
Erinevustena meeste-naiste vahel voib vilja tuua, et mehed distantseerivad end
(sotsiaalsest) elust enam kui naised. Eestlaste-venelaste (mehed) erisusena voib vilja
tuua, et venelased kardavad narkomaaniks/lodevaks pidamist enam kui eestlased. Samas

eestlased kardavad tookaotust enam kui venelased.

Individuaalset stigmat siivendab HIV-positiivsete arvamus, et iihiskonnas arvatakse
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nende kohta halvasti ning neist soovitakse eemale hoida. Kuna kéesolev uuring
keskendus HIV-positiivsetele ning iildsuse arvamust ei kiisitud, siis ei saa kinnitada voi
tiimber liikkata, kas negatiivsed tunded HIV-positiivsete suhtes on reaalsed voi mitte.
HIV-positiivsed ise seevastu tunnevad suurel madiral, et HIV-positiivseid koheldakse
halvasti. Leitakse, et HIV-positivseid tdrjutakse, kui saadakse teada nende diagnoosist
ning neile omistatakse teatud sterotiilipsed tunnused, nt arvatakse, et HIV-positiivne on
kindlasti narkomaan, prostituut, voi soovitakse temast lihtsalt eemale hoida, kuna
kardetakse enda nakatumist HIV-i. Taolised negatiivsed tundumused tekitavad HIV-
positiivsetes negatiivseid tundeid, eelkdige hébi ja siilid, mistottu kaugenetakse oma
lahedastest/sOpradest ning ka {hiskonnaelust tervikuna. Uurimuse tulemusena
eemaldutaksegi HIV-i tottu peamiselt perekonnast/sdpradest, otsustakse mitte omada
seksuaalseid kontakte, mitte saada lapsi. Samas on ldhedastelt saadav tagasiside
valdavalt positiivne: suhtumine HIV-i teatamisel kas ei muutunud voi oli see (tugevalt)

toetav.

Viljaspool ldhedasi/sdpru ning teisi HIV-positiivseid inimesi seevastu soovitakse oma
diagnoosi mitte avaldada, kuna kardetakse diskrimineerimist. Diskrimineerimist — kas
tiks kord voi korduvalt — on kogenud ligikaudu kolmveerand vastajatest, mis on véga
suur osakaal. Peamiselt ollakse kuulnud enda kohta kuulujutte voi on HIV-positiivseid
solvatud. Vorreldes 2011. aastaga on HIV-positiivsete kogemused diskrimineerimisega
jéédnud tildiselt samaks, olles vihenenud mdnevorra fiiiisilise vdgivalla kogemise osas.
(Sobolev & Voinova, 2011, lk 39). Samas on HIV-i tottu jatkuvalt probleemiks todle
kandideerimine v&i juba olemasoleval todkohal tootamine. HIV-i olemasolu seab
piiranguid todle kandideerimisel ja HIV-i ilmsiks tulekul on kogetud tédandjate ja

kolleegide halvustavat suhtumist.

Diskrimineerimise pohjusena ndevad HIV-positiivsed eelkdige inimeste véhest
teadlikkust HIV-ist. Teadlikkuse tdstmisel voiks kasu olla HIV testimise
propageerimine ning suurem avalik arutelu, sh arutelud ja telesaated. HIV-ist ei rddgita
tthiskonnas ehk enam nii palju kui veel kiimmekond aastat tagasi, kuid vddrarusaamad
viiruse leviku osas on visad kaduma. Lisaks vdirarusaamade vdhendamisele parandab
HIV-positiivsete elukvaliteeti ka oma diagnoosiga leppimine ja sellega toimetulek.

Siinkohal on oluline erinevad ndustamised: nii individuaalne kui ka grupis, samuti
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kogemusnoustamine. HIV-positiivsete ning ka kiisitletud asutuste hinnangul pakutakse
HIV-positiivsetele piisavalt teenuseid ja millegi puudumist ei osatud vilja tuua.
Kéesolevast uurimusest tuleb vélja, et kuigi tihiskonnas voib levida HIV-i leviku osas
mitmeid vddrarusaamu, tuleb suuremat t66d HIV-positiivsetega individuaalsel tasandil,

et vihendada nende sisemist stigmat.

Seega — HIV-positiivsed tunnevad oma diagnoosi tottu siiiid ja hiabi, mis omakorda seab
neile piiranguid nii sotsiaalses elus kui ka osalemises erinevates eluvaldkondades
ildiselt. HIV-posititvsus on tekitanud raskusi hariduses, t66s ning isegi
meditsiiniteenuste kittesaamisel. Lisaks ilmnes uuringu tulemustest, et HIV-positiivsete
diskrimineerimine on jatkuvalt aktuaalne ning reaalne probleem, mis vorreldes viimase
kiimne aastaga pole iihiskonnast kadunud. Diskrimineeritud on nii HIVV-positiivseid kui

nende ldhedasi.

HIV-positiivsetega tegelevad asutused kinnitavad HIV-positiivsete  kogemusi
diskrimineerimisega — ka nende hinnangul on diskrimineerimine jatkuvalt probleem.
Uhiskonnast saadakse tuge organisatsioonide pakutavate teenuste ndol. Pakutakse
erinevaid psilihholoogilisi ndustamisi ning viimastel aastatel on lisandunud
kogemusndustamine, mis pole veel kdikjal kéttesaadav, kuid mida nidhakse viga olulise

teenusena.

Kéesoleva t66 tulemuste pohjal teeb t66 autor ettepanekud EHPV-le, mis ithendab nii

HIV-positiivseid kui ka erinevaid HIV-i valdkonnaga seotud asutusi, muuhulgas MTU

AIDS-i Tugikeskus, MTU Convictus, aga ka Tervise Arengu Instituut ja

Sotsiaalministeerium. Ettepanekud on jargnevad:

e Kuna nii HIV-positiivsed ise kui ka uuringus osalenud asutused leiavad, et
tthiskonnas levib HIV-i ja HIV-positiivsete suhtes palju vddrarvamusi, siis on viga
oluline HIV-i teadlikkuse tdstmine, nt koolides (inimesedpetuse voi bioloogia
tundides). Teadlikkuse suurendamiseks teeb t60 autor ettepaneku teha pooérdumine
Haridus- ja Teadusministeeriumile HIV-i temaatika osatdhtsuse rohutamiseks
koolides ning korraldada iile-eestilisi HIV-teemalisi {iritusi, sh propageerida HIV
testimist.

e HIV-positiivsete sisemine stigma on korge. Selle vdhendamiseks ning HIV-iga
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toimetulekul on oluline (kogemus)ndustamine. HIV-positiivsetele on vajalikud
teenused loodud, kuid puudu jééb ehk teavitustodst erinevatest ndustamisteenustest,
kuna negatiivseid tundeid seoses oma diagnoosiga esines enamikel HIV-positiivsetel.
Sellest tulenevalt on autoril ettepanek propageerida HIV-positiivsete seas erinevaid

ndustamisteenuseid ja nende kasutamist.

Ettepanekutega soovitakse parandada HIV-positiivsete staatust iihiskonnas ning seeldbi
ka HIV-positiivsete suhtumist iseendasse. Eelpool mainitud ettepanekud edastatakse

EHPV-le peale kiesoleva to6 kaitsmist.

T66 eesmirk oli analiitisida HIV-positiivsete inimeste kogemusi sotsiaalse tdrjutusega,
mis sai tdidetud. Sisemist voi lihiskonnapoolset stigmatiseerimist ehk seega tdrjutust on
rohkemal v&i vdhemal maiédral kogenud koik vastajad. HIV-positiivsete vastustest
tulenevalt oli eesmargiks teha ettepanekuid HIV-i valdkonnaga tegelevatele asutustele,
mis sai samuti tdidetud. T66 eesmérgi tditmist toetasid uurimiskiisimused, mis leidsid

samuti vastuse, uurimisiilesanded said tdidetud.
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KOKKUVOTE

Hl-viirus tdnapdevasel kujul on iihiskonnas eksisteerinud niiiidseks juba enam kui 40
aastat. Ka Eestis on esimesest registreeritud HIV juhtumist mé6dunud aastaid — rohkem
kui 30 aastat. Hoolimata ajaolust, et tegu pole kuigivord uue ja tundmatu viirusega, pole
inimeste teadlikkus sellest viirusest kuigi korge, mistottu levib HIV-i kohta viga palju
vadrarusaamu. Sagedasemad védrarusaamad puudutavad HIV-i levikut — HIV ei levi
muul viisil, kui nakatunud kehavedelikega, aga ka HIV-i nakatunud inimeste eluoluga —
HIV ei tdhenda automaatselt surma. Tegu pole surmahaigusega, kuna vilja on todtatud

ravimid, mis hoiavad viiruskoormuse madala ja parandavad elukvaliteeti.

Tulenevalt HIV-negatiivsete inimeste madalast teadlikkusest HIV-i osas, puutuvad
HIV-positiivsed jatkuvalt kokku stigmatiseerimise ja diskrimineerimisega — seda on
vélja toonud ka mitmed varasemad uuringud nii Eestis kui mujal maailmas. Eestis on
1abi viidud mitmeid vuringuid, milles on uuritud HIV nakkuse levikut, koolidpilaste
teadlikkust HIV-ist, kuid HIV-positiivsed ise on jadnud pigem tagaplaanile. HIV-
positiivsete kogemusi diskrimineerimise ja stigmatiseerimisega ilildpopulatsioonis on
kirjeldatud 2011. aastal ning siistivate narkomaanide seas 2012. aastal 1dbi viidud
uuringus, mis on kéesoleva 10put6d autorile teadaolevalt {iks védhestest
vastavateemalistest uurimustest. Seetottu annab hetkel 14bi viidud uurimus vajaliku

tilevaate, kas ja kuivord on HIV-positiivsete (sotsiaalne) olukord muutunud.

Diskrimineerimine ja stigmatiseerimine, seda mitte ainult HIV-positiivsete seas, on
tthiskonnas véga suureks sotsiaalseks probleemiks, kuna voib mdjutada tema ligipddsu
ravile, haridusele, t66le ja muudele teenustele. Diskrimineerimisest ja
stigmatiseerimisest tuleneb sotsiaalne torjutus — inimesed ei tunneta end tdisvadrtuslike
tthiskonnaliikmetena ning distantseerivad end inimestest ja tildisest avalikust ruumist.
Sotsiaalne tdrjutus hdlmab nii teistelt inimestelt tulevat tagasisidet/hinnangut, kuid ka
HIV-positiivsete enda hinnangut iseendasse ehk sisemist stigmatiseerimist. Sisemine

stigmatsioon, eelkdige selle vdhendamine, on kriitilise tdhtsusega HIV-positiivsete
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vaimse toimetuleku tagamisel.

Kéesolev 10putdo viidi 1dbi Eestis elavate HIV-positiivsete seas, uurimaks, millised on
HIV-positiivsete kogemusi sotsiaalse tdorjutusega kdesoleval ajahetkel. Olgugi, et
vastajate hulk ei olnud méarkimisvédérselt suur ning vastajate seas polnud koikides
maakondades elavaid inimesi, saab teha piisavalt {ildistusi, et tdita 10putod eesmairk.
HIV-positiivsete kogemused sotsiaalse torjutusega on piisinud viimase kiimne aasta
jooksul muutumatuna — jatkuvalt tuntakse end iihiskonnast kaugena, torjutuna. T6o
tulemustest ilmnes, et HIV-positiivsed tunnevad end oma diagnoosi tottu siiiidi.
Kogetav siilitunne on seadnud neile piiranguid suhtluses teiste inimestega, kuna
kardetakse inimeste reaktsiooni nende diagnoosi ilmsiks tulemisel. Oma diagnoosi
avalikustamisel saadakse toetust ja tuge ecelkdige pereliikmetelt, aga ka sdpradelt.
Vihem avalikustatakse oma diagnoosi tuttavatele voi tookaaslastele. Kartus diagnoosi
avalikustamise ees pole asjatu, kuna diskrimineerimist oli kogenud ligikaudu kolmandik
vastajatest. Kogetud diskriminatsioon on jadnud enamasti solvamise ja tagarddkimise

tasemele, kuid teatud juhtudel oli kogetud ka fiitisilist vddrkohtlemist.

Uhiskonnapoolne tugi igapievaelu toetamise osas piirdub ravi ja ndustamise
pakkumisega. HIV-positiivsete sisemist stigmatsiooni aitaks védhendada enama
psiihholoogilise  ndustamise  pakkumine. Oluliseks teenuseks  voiks olla
kogemusndustamine, kus pikemalt positiivse diagnoosiga elanud inimesed saaksid
jagada oma kogemusi, kuidas HIV-iga toime tulla. Olgugi, et HIV-positiivsele suunatud
ndustamisteenused on olemas, siis sageli neid ei kasutata. Samas ilmnes uuringu
tulemustest, et sisemine stigmatsioon eksisteerib ja just taolisest ndustamisest voiks olla
kasu selle stigmatsiooni vdhendamiseks. Seega on oluline teenuste olemasolu ja

kasutamise propageerimine.

Uhiskonnast tuleneva diskrimineerimise vihendamiseks on oluline tdsta iilejdzinud
tihiskonnaliikmete teadlikkust HIV-ist. HIV-teadlikkuse tdstmine vdhendab erinevaid
vaararusaamu HIV-ist, see omakorda suhtumist HIV-positiivsetesse. Kuna iihiskond on
ajas muutuv ning juba vilja kujunenud arusaamad on visad kaduma, siis peab HIV-
temaatilist teavitustodd alustama juba varakult — tuues HIV-i temaatika
kooliprogrammi. Samuti aitab tihiskonnas juba vilja kujunenud suhtumist vihendada,

kui HIV-ist ja HIV-positiivsetest enam radgitakse. Siinkohal on kasu erinevate
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(testimis-)kampaaniate, teabepédevade voi avalike arutelude pidamine.

HIV-i nakatumine on Eestis vorreldes eelnevate aastatega pidurdunud, kuid probleem
pole kadunud. Teadaolev HIV-positiivsete arv Eestis on iile 10 000, kuid tegelik arv
voib olla suurem, kuna mitmed inimesed ei pruugi oma diagnoosist teadlikud olla.
Teadmatus voib tuleneda muuhulgas kartusest minna testima; kartus omakorda tuleneb
hirmust ldhedaste ja {ihiskonna arvamuse ees, kui test peaks osutuma positiivseks.
Samas on varajane teadlikkus oluline, et alustada ART-i ja vdhendada HIV-i levitamist
teadmatusest. Seega on HIV-i tottu diskrimineermise vidhendamine oluline kogu

uhiskonnale.
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Lisa 1a. HIV-positiivsetele suunatud kiisimused (eesti keeles)

Uldine

Kiisimus Valikuvariandid Allikas

Teie sugu? g 'lilﬂafiii autori koostatud
1) 19 ja noorem
2) 20-29

Teie vanus? 3) 30-39 autori koostatud
4) 40-49
5) 50 ja enam
1) Eestlane

Teie rahvus? 2) Venelane autori koostatud
3) Muu

Teie elukoht?

(maakonna/linna tdpsusega)

autori koostatud

Kui kaua olete HIV-iga elanud?

(vaba vastus)

Sobolov &
Voinova, 2011

Kas kuulute hetkel voi olete mis
tahes ajal kuulunud {ihte v&i
mitmesse

jargnevatest kategooriatest?

1) Injektsiooniliste narkootikumide
tarbija

2) Kinnipeetav

3) Seksuaalteenuse osutaja

4) Gei/Lesbi

5) Mees, kellel on sugulisi kontakte
meestega

6) Ei kuulu ega ole kuulunud iihtegi
eelmainitud kategooriasse

Sobolov &
Voinova, 2011

Kas saite ndustamist peale 1) Jah SOk.)OIOV &
positiivset HIV diagnoosi? 2) Ei Vom_o_va, 2911’
modifitseeritud

Kogemused sisemise
stigmatiseerimisega

1) 0-3 kuud

2) 4-6 kuud
Kui kaua véttis aega HIV testile | 3) 7-12 kuud Sobolov &

minek - kaalumisest otsuseni?

4) 1-2 aastat
5) 2-5 aastat
6) enam kui 5 aastat

Voinova, 2011

Kas kartus, et testi positiivne
tulemus voib Sokeerida teie
lahedasi, pani teid

testile minekuga viivitama?

1) Jah
2) Ei

Sobolov &
Voinova, 2011
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Lisa 1a jirg

Kiisimus

Valikuvariandid

Allikas

Kas teid hirmutas, et nii voib
juhtuda, kui test osutub
positiivseks?

1) Perekond ja sdobrad hakkavad mind
valtima

2) Mind peetakse lodevaks,
prostituudiks, homoseksuaaliks,
narkomaaniks..

3) Minu abikaasa/partner voib mind
maha jitta

4) Tookaotus/koolist viljaheitmine

5) Minuga ei abielluta

6) Minu lapsi/perekonda voidakse
kogukonnas halvasti kohtlema hakata
7) Muu hirm

Sobolov &
Voinova, 2011

Kas olete kogenud allpool
loetletud tundeid seoses Teie
HIV-positiivse staatusega?

1) Siiiitunne

2) Enesestiiidistus

3) Hébi

4) Madal eneseusaldus

5) Teiste siitidistamine

6) Soov oma elu Iopetada

7) Tunnete, et peaksite kandma
karistust

Sobolov &
Voinova, 2011,
modifitseeritud

Milliste alljargnevate punktidega
noustute?

1) Teiste inimeste arvamus HIV-ist
paneb mind ennast halvemini tundma
2) Tunnen, et HIV-i t3ttu ei ole ma
samavadrne teiste inimestega

3) HIV-positiivseid inimesi koheldakse
torjutult

4) HIV-i tottu olen ennast teistest
inimestest ja elust distantseerunud

5) HIV-i tottu tunnen ennast rapasena
6) HIV-i tottu tunnen, et olen halb
inimene

7) HIV-positiivseid inimesi torjutakse,
kui saadakse teada nende diagnoosist

Zengetal.,
2018

Kas olete ellu viinud midagi
allpool loetletust seoses oma
HIV-positiivse staatusega?

1) Otsus (rohkem) lapsi mitte saada
2) Otsus, mitte abielluda

3) Eemaldumine perekonnast ja/voi
sopradest

4) Ei kiilastanud kliiniku/haiglat, ehkki
selleks oli vajadus

5) Otsus loobuda v&i mitte jatkata
haridusest

6) Otsus loobuda t60st vai toole
kandideerimisest

7) Otsus mitte omada seksuaalseid
kontake

8) Muu (tdpsustada)

Sobolov &
Voinova, 2011,
modifitseeritud;
Yietal., 2015
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Lisa 1a jirg

Kogemused iihiskonnapoolse
stigmatiseerimisega

Kiisimus Valikuvariandid Allikas
Kuidas kirjeldaksite allpool
loetletud inimeste reaktsiooni
(tildiselt), kui nad said
teada Teie HIV-positiivse 1) Tugev diskrimineerimine
staatusest: 2) Diskrimineerimine
1) Elukaaslane/abikaasa 3) Suhtumine ei muutnud
Sobolov &

2) Teised tédiskasvanud
pereliikmed

3) Lapsed peres

4) Sdbrad/tuttavad/naabrid

5) Teised HIV-positiivsed
inimesed

6) Tooandja/kolleegid

7) Tervishoiusiisteemi todtajad

4) Toetus

5) Tugev toetus

6) Pole oma diagnoosi avalikustanud
7) Muu (anda vdimalus soovi korral
tdpsustada)

Voinova, 2011,
modifitseeritud

1) Mitte iihtegi korda Sobolov &
Kas olete kuulnud kuulujutte 2) Uks kord : ,
~ Voinova, 2011;
enese kohta? 3) Moned korrad Yietal 2015
4) Korduvalt B
1) Mitte iihtegi korda
Kas teid on solvatud ja/vdi 2) Uks kord Sobolov & _
: . ~ Voinova, 2011;
suuliselt ahvardatud? 3) Moned korrad Yietal 2015
4) Korduvalt B
1) Mitte iihtegi korda
Kas teid on fiiiisiliselt jalitatud | 2) Uks kord Sobolov&
e . .. ~ Voinova, 2011;
ja/voi vagivallaga dhvardatud? 3) Moned korrad Yietal 2015
4) Korduvalt B
1) Mitte iihtegi korda
Kas olete kogenud fiiiisilist 2) Uks kord SOt.)OIOV & .
. N Voinova, 2011;
vigivalda? 3) Moned korrad Yietal 2015
4) Korduvalt B
. C 1) Mitte {ihtegi korda
feise HIV-positiveete mimeste | 2) UK koxd Sobolov &
oolt? 3) Moned korrad Voinova, 2011
poott: 4) Korduvalt
. .. . 1) Mitte {ihtegi korda
Kas tele pere-lukme'ld on 2) Uks kord Sobolov &
diskrimineeritud teie HIV- sned k . 5
itiivse diagnoosi tottu? 3) Moned korrad Voinova, 2011
pos ) 4) Korduvalt
1) Mitte iihtegi korda
Kas olete kogenud stigmatsiooni | 2) Uks kord Sobolov &
vOi diskrimineerimist? 3) Moned korrad Voinova, 2011

4) Korduvalt
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Lisa 1 jarg

Kiisimus Valikuvariandid Allikas
1) Inimesed kardavad, et nakatan neid
HIV-iga
2) Inimesed ei saa aru, kuidas HIV
levib, ja kardavad, et nakatan neid
Kui olete kogenud HIV-iga juhusliku kontakti kaudu
stigmatisatsiooni v3i 3) Inimesed ei kiida heaks minu
diskrimineerimist eluviisi voi kditumist Sobolov &

Teie HIV-positiivse staatuse
tottu, siis millega on see Teie
arvates seotud?

4) Inimesed arvavad, et HIV-i
omamine on hibiasi ja nad ei soovi
end minuga siduda

5) Mul on HIV-iga seotud haiguse
tunnuused

Voinova, 2011

6) Ei tea

7) Muu (anda voimalus tdpsustada)
Kas olete olnud sunnitud 1) Mitte Gihtegi korda Sobolov &
vahetama elukohta véi kogenud | 2) Uks kord Voi

. o ~ oinova, 2011,

raskusi eluaseme rentimisel 3) Moned korrad modifitseeritud
tulenevalt teie HIV diagnoosist? | 4) Korduvalt
Kas olete kaotanud t66
(palgatd6) voi mdne muu 1) Mitte iihtegi korda
sissetulekuallika (FIE voi 2) Uks kord \S/Oo?rolcl)?/\; %01 1
mitteametlik/juhut66) voi 3) Moned korrad ' '

kogenud raskusi t66 leidmisel
tulenevalt teie HIV diagnoosist?

4) Korduvalt

modifitseeritud

1) Mitte iihtegi korda

Kas HIV diagnoos on takistanud 2) Uks kord Sobolov &
vOi tekitanud raskusi hariduse NS 0 Voinova, 2011,
omandamisel? 3) Méned korrad modifitseeritud
' 4) Korduvalt
Kas teile on keeldutud osutamast 1) Mitte tihtegi korda Sobolov &
o . | 2) Uks kord .
meditsiiniteenust, k.a hambaravi - Voinova, 2011,
3) Moned korrad

tulenevalt teie HIV diagnoosist?

4) Korduvalt

modifitseeritud

Sotsiaalne kaasamine

Kas olete teadlik HIV-
positiivsete 0iguseid kaitsvatest
dokumentidest/seadlusandlusest/
asutustest?

Sobolov &

1) Vordse kohtlemise seadus 3 ‘I];h Voinova, 2011,
2) HIV/AIDS-iga voitlemise modifitseeritud
toetajate deklaratsioon
3) Eesti HIV-positiivsete
Vorgustik

.- S 1) Ei
Kas HIV-positiivsed vajaksid ~: .
~: . . 2) Jah (anda véimalus soovi korral .
Oiguste kaitseks tdiendavaid . autori koostatud
regulatsioone/seaduseid? taps‘.JStada)

' 3) Ei oska delda
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Kiisimus

Valikuvariandid

Allikas

Kas teie piirkonnas leidub
organisatsioone vOi gruppe,
kelle poole saate poorduda abi
saamiseks stigmatsiooni voi
diskrimineerimise korral?

1) Jah (anda véimalus tidpsustada,
millised asutused)

2) Ei

3) Pole teadlik

autori koostatud

Kuivord olulised on teie arvates
jargnevad teenused HIV-iga
toimetulekul?

1) Individuaalne ndustamine

2) Grupiteraapia

3) HIV-positiivsete
tugirithmad/tugigrupid

4) Kogemusndustamine

1) Oluline
2) Pigem oluline
3) Pole iildse oluline

autori koostatud

Kas olete osalenud voi osalete
pracgu mones
projektis/tegevuses, mis
parandab kaasatust?

1) Ei

2) Jah (anda vGimalus soovi korral
tapsustada)

3) Muu (tdpsustada)

autori koostatud

Kas oleksite ndus hakkama
kogemusndustajaks, aitamaks
teisi HIV-positiivseid?

1) Oleksin ndus
2) Pigem oleksin ndus
3) Ei oleks nous

autori koostatud

Kuivord olete ndus viitega, et
stigmatiseerimine tuleneb
inimeste madalast teadlikkusest
HIV/AIDS kohta?

1) Olen téielikult ndus
2) Olen pigem ndus
3) Ei ole ndus

autori koostatud

Millistest meetmetest oleks teie
meelest kasu HIV teadlikkuse
tostmisel?

1) Teabevoldikute, brosiitiride
levitamine

2) HIV-i testimise laialdasem
propageerimine

3) HIV-teemalised raadio- ja telesaated
4) Avalikud debatid/vestlused

6) Muu (anda vdimalus tépsustada)

autori koostatud

Kas oleksite ndus osalema
projektides, mille eesmark on
HIV/AIDS teadlikkuse

1) Oleksin ndus
2) Pigem oleksin ndus
3) Ei oleks ndus

autori koostatud

tdstmine?
Kas teie arvates on HIV- D Ei ~: .

L . o 2) Jah (anda voimalus soovi korral .
positiivsed ise aktiivsed oma . autori koostatud
olukorra parandamisel? taps‘.JStada)

' 3) Ei oska 6elda
Mida saaks parandada, kellega .
Koostséd teha? (vaba vastus) autori koostatud
Kas soovid midagi lisada, mida (vaba vastus) autori koostatud

ma pole eelnevalt kiisinud?
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Lisa 1b. HIV-positiivsetele suunatud kiisimused (vene keeles)

Oomee
Bonpoc Onunun
1) My:x4una
Bamnr mon? 2; }KZHHII/IHEI
1) 19 u Mmonoxe
2) 20-29
Bamr Bozpact? 3) 30-39
4) 40-49

5) 50 u Gonbiie

Bama HaHI/IOHaHBHOCTL?

1) Dcroneri(-ka)
2) Pycckmii(-as)
3) Apyroe

Barmte mecto xurenncra’?

(c mounocmuvio 00 ye30a/20pooa)

Kax nonro Bei xxusete ¢ BUY?

(c60000HbILL OMBem)

OTtHocutech 11 BrI cefiuac mim
OTHOCHIJIMCH KOT1a-JIn00 K OQHON MIIA
HECKOJIBKUM U3 CIEAYIOMMNX KaTeropuii?

1) [ToTpebuTens MHBEKIIMOHHBIX HAPKOTHKOB
2) 3aKITtoUeHHBII

3) JIumo, oxa3bIBaroIIee CEeKC-yCIyTH

4) I'eii/JlecOusiaka

5) Myx4rHa, IMEIOIIUH TTOIOBBIE KOHTAKTEHI C
JPYTUMH MYXKYHHAMH

6) He oTHOmIYCH MIIM HE OTHOCHIICA(-ach) HU K
OJIHOM M3 BBINICYNIOMSIHYTBIX KaTErOpUil

[Tomyyanu nu Bel KOHCYIBTAIUIO MTOCIIE
TOro, KaK y3Hanu o BUY-no3utuBHOM
auarfose?

1) a
2) Her

OnbIT BHYTPEHHEH CTUTMaTH3ANMHT

CKOJBbKO BpEMEHH YIIIJIO Ha
npoxoxaenue BUY-rectupoBanus —
OT B3BEIIMBAHUSA /10 pEIIeHUs?

1) 0-3 mecsama

2) 4-6 mecsaua

3) 7-12 mecsma

4) 1-2 rona

5) 2-5 et

6) OoitpIrie, 4eM 5 JIeT

3acraBisiia 11 Bac 60s3Hb TOTO, YTO
MOJIOKUTEIIbHBIN Pe3yJIbTaT TeCTa
MOJKET IIOKUPOBaTh Bammx 0nm3Kkux,
OTKJIAJIIBATh TIPOXOXKICHHUE
TECTHUPOBAHUSI?

1) a
2) Her

Ilyrano nu Bac To, 4to Moxer
CIIyYUThCS TaKoe, ecyii Bam tecT Oyaer
TTOJIOKUTEIIbHBIM ?

1) Cembst 11 Apy3bsl HAUHYT MEHsI U30eraTh

2) Mens OynyT CUMTATh paclyleHHBIM (-0i1),
MPOCTUTYTKOM, TOMOCEKCYaJloM, HAPKOMaHOM (-
KOH).

3) Moii (-as1) cynpyr (-a)/ mapTHEp MOXKET MEHs
Opocuth

4) IToTepst pabOTHI/MCKITIOUESHUE U3 HIKOJIBI

5) 3a MeHs He BBIHAYT 3aMy>K/Ha MHE HE JKEHSTCS
6) B oOmrHe MOTYT Ha4aTh MIIOX0 OOpaIIaThCs C
MOMMH JIETBMHU/MOEN CEMBEI

7) Apyroii cTpax
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Bomnpoc

Onuun

UcnwrteiBann m Ber
HIDKETNIEPEUHCICHHBIC YyYBCTBA B
cBs13u ¢ Bamum cratycom BUY-
MTO3UTUBHOT'O?

1) YyBCTBO BHHBI

2) Camo00OBUHEHHE

3) Ctoix

4) Huzkast caMOyBEpEeHHOCTb

5) OGBUHEHHUE IPYTUX

6) XKenanue MOKOHYHUTE ¢ COOOH

7) UyBcTBYyeTe, 4TO HOJDKHBI HECTH HAaKa3aHHe

C KaKkvMH U3 HIDKECIIEAYIOIIIX
MyHKTOB BbI cornacurech?

1) Muenwne apyrux mozaeit o BUY 3acrapnsieT MeHs
YyBCTBOBAaTh Ce0s XyKe

2) UyscTBy1o, uTo nu3-3a BUY s He paBHOLICHHBIH ¢
JPYTHMH JIFOABMH YEJIOBEK

3) BUY-no3uTHBHBIX JIOAEH OTBEPraroT

4) N3-3a BUY uyBcTBYI0 ce0s TUCTaHIIMPOBAHHBIM
OT APYTHUX JIOAEH U OT )KU3HU

5) U3-3a BUY gyBcTBYIO ceOst TpSA3HBIM (-0i)

6) N3-3a BUY uyBCTBYIO, 4TO 5 TUIOXOU YEIOBEK
7) BUY-1103UTHUBHBIX JIIOJICH OTBEPraroT, KOTaa
Y3HAIOT 00 UX THArHO3¢e

PeanusoBanu nu Bel uTo-1100 13
MEPEUHCICHHOI 0 HIXKE B CBSI3U C
Bammm cratrycom BIY-
MMO3UTHUBHOIr0?

1) Pemenue (0ostbIne) HE 3aBOIUTH JIETCH

2) Pemienvie He EHUTHCA (BBIXOIUTH 3aMYK)

3) OTnanenne OT CEMBbH H/UIHU OT IPYy3eH

4) He nocemran (-a) KITWHUKY/OONBHUITY, XOTS B 3TOM
ObL1a HEOOXOAUMOCTh

5) Pemenne oTkazarbes WM He MPOJOIKATh
oOydeHune

6) Pemenne oTkazaTbes OT pabOTHI WIIM TIOAAYH
3asiBKM Ha paboTy

7) Pemienne He UMETh CEKCyaJIbHBIX KOHTAKTOB

8) Jpyroe (yTouHHUTB)

OnpIT CTUTMATH3AMHA CO CTOPOHBI
0o0IecTBa

Kak 0b1 Bol onucanu peakimro
TIEPEYUCIIEHHBIX HIDKE ITI0JIeH (B
001mux yeprax), KOT/ia OHU Y3HAIHU O
Bamewm craryce BUY-no3utuBHOrO:
1) Coxwurens (-Huma)/cynpyr (-a)

2) lpyrue B3pOCIble YIeHbl CEMbU
3) letu B cemMbe

4) py3bs1/3HaKoMEIe/cocein

5) Apyrue BUY-1103UTHBHEIE JIFOIH
6) PaGoTonarens/koieru

7) PaOOTHUKH CUCTEMBI
3/IpaBOOXPAHCHHS

1) CunibHasI TUCKPUMUHAIINAS

2) AuckpuMuHaIISL

3) OTHoIIeHHE HE U3MEHHUIIOCh

4) Iognepxka

5) CuiibHast MOAIEPKKA

6) He adumuposain (-a) cBoi AuarHos

7) Apyroe (math BO3MOXKHOCTh YTOYHUTH ITPH
JKEJTaHUH)

Capimanu v Bel ciiyxu o cebe?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckonbko pa3
4) MHOTOKpaTHO
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Bomnpoc Onuuu
1) Hu pazy
OcxkopOsutu u Bac w/vnn 2) OnuH pa3

YTpOXKaJH JI1 B YCTHOH (opme?

3) Heckomnbko pa3
4) MHOTOKpaTHO

[pecnenoBanu nu Bac ¢puznuecku
W/WIH yTPOXKaIy HaCHIHeM?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckompko pa3
4) MHOTOKpaTHO

CrankuBanuch mu Bel ¢ puzmueckum
Hacuimem?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckomnbko pas
4) MHOTOKpaTHO

JuckpumunupoBanu a1 Bac npyrue
BUY-nio3uTuBHBIE JTIOIU?

1) Hu pazy

2) OauH pa3

3) Heckomnbko pas
4) MHOTrOKpaTHO

HcnpiThIBaN T AUCKPUMUHAIIHIO
Bamu unensl ceMbu u3-3a Bamiero
BUY-nio3utuBHOrO Auartosa?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckomnbko pas
4) MHOroKpaTHO

CrankuBainuch U Bel co cturmanuen
WU TUCKPUMUHALIEH?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckombko pas
4) MHOTroKpaTHO

Ecnu BeI cTankuBamce co
CTUIMaTH3aluEN HIIH
JIMCKpUMHUHAIIMEN 13-3a Baiero
cratyca BUY-no3utuBHOTO, TO, IO
Bamemy MHEHUIO, C YEM 3TO MOXKET
OBITH CBS3aHO?

1) JIronu 60sTCs, uTO 3apaxy ux BUY

2) JIroau HE TIOHUMAIOT, KaK paclpoCTpaHsIeTCs
BUWY, u Gositest, uro 3apaxy ux BUY npu cimydaitnom
KOHTAaKTe

3) JIronu HE o0mOOpPsIIOT MOI 00pa3 KU3HU WIIH
MOBeICHUE

4) JIronu cuutaroT, uto nMetb BUY — 310 11030p 1
HE XOTSAT CO MHOM CBSI3BIBATHCS

5) Y mMeHs cumnToMBI O0JIe3HH, CBs3aHHOM ¢ BUY

6) He 3naro

7) Apyroe (math BO3MOKHOCTh YTOYHHT )
Brutn 11 Bel BEIHYKI€HBI CMEHUTD 1) Hu pazy
MECTO KUTENbCTBA WM UCTIBIThIBaNN | 2) OauH pas

JIU TPYJHOCTH, apeHIysl )KUIIbe, U3-3a
Bamero auarnoza BUY-undexumn?

3) Heckomnpko pa3
4) MHOrokpaTHO

Tepsun n Bel paboty (pabota mo
HaliMy) WM KaKoi-1r0o0 npyroi
ncrounuk poxona (FIE nam
Heo(uHagbHas/cirydaiinas paboTa)
7100 UCTIBITHIBAIIU TPYAHOCTH B
noucke paboTe u3-3a Bamrero
quarHoza BUY-undekuun?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckomnpko pas
4) MHOroKpaTHO
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Bonpoc Onupn
] 1) Hu pazy
Bout nmu nuarno3 BUY-undekunun 2) OnuH pa3

NPETATCTBUEM MM BOSHUKAIH JIH TPYAHOCTH
NIPY TOJyYEHHH 00pa30BaHuUs?

3) Heckounbko pa3
4) MHOTOKpaTHO

OrtkasbiBany M BaM B OKka3aHUN MEIUIIMHCKONR
YCIIyTH, BKJIIOYas JedeHue 3y00B, UCXOIS U3
Bamero nuaranoza BUY-undexnnun?

1) Hu pazy

2) OnuH pa3

3) Heckombko pa3
4) MHOTOKpaTHO

ConnanabHOE BOBIIEYCHHUE

Ocsegomiens! 1 Bel o
JIOKYMEHTaX/3aKOHO/IaTeIbCTBAX/ YUPEKICHUSX,
KOTOpbI€ 3amuIaoT npasa BUY-no3uTuBHbIX?

1) 3akoH 0 paBHOM OOpAIICHUU 1) la
2) Het
2) Jlexmapanus o0 IPUBEPKESHHOCTH JEITy
60ps6s1 ¢ BUY/CITMIOM
3) OcroHckas ceTh JitoeH, xuBymux ¢ BUY
1) Her

Heo0OxoauMBI JIM JOITOJHUTEIHHBIE
PETyIANNN/3aKOHBI JUTA 3aiiuThl mpaB BUY-
IMO3UTUBHBIX?

2) [a (naTtb BO3MOKHOCTb YTOUHUTH NPU
YKeTTaH!H )
3) He Mory cka3zaThb

Ectp nu B Bamem peruone opraHu3anuy Uin
IpyNIbl, B KOTopble Bbl MOXkeTe 00paTuThCs
JUTSI TTOJTyYEHUS TIOMOIIY B CIIy4ae CTUTMALUN
WIM JUCKPUMHHAIUK?

1) da (naTh BO3MOKHOCTh YTOUHUTb,
KaKHe 3aBeJICHUs)

2) Het

3) He ocBenomien (-a)

Ha Bam B3ri1s/1, HACKOJIBKO BaXHBI CJIEAYIOIINE
YCIYTH, 9YTOOBI yMETh cripaBisaThesi ¢ BUY?

1) UanuBuyanbHOE KOHCYJIBTUPOBAaHUE

2) I'pynmoBas Tepanus

3) I'pynmnet noanepxkn BUY-no3suTuBHBIX

4) KoHcynpTHpOBaHHE, OCHOBAaHHOE Ha JINYHOM
OIIBITE

1) Baxxno
2) Cxopee BaKHO
3) BooOiiie He BaKHO

YuactBoBasnu v Bl uim yyacTByeTe Jin
cefiuac B KaKOM-HHOY b
MIPOEKTE/AeSITeTLHOCTH, KOTOpasl yIyqIlaeT
BOBJICYCHHOCTH?

1) Her
2) [a (natb BO3MOKHOCTb YTOUHUTH NPU
JKEJTaHUH )

3) Apyroe (YTOUHUTH)

Boeutn 661 BeI corsiacHbl cTaTh KOHCYJIBTAaHTOM,
OTHPAIOIINMCS Ha JIMYHBIN OTIBIT, YTOOBI
nomMoub apyrum BUY-no3utuBHbIM?

1) Bein (-a) ObI cornaceH (-Ha)
2) Ckopee ObL1 (-a) OBI cortaceH (-Ha)
3) He 0611 (-a) ObI cormaceH (-Ha)

Hackoisibko BrlI cornacHsl ¢ yTBEpKIEHUEM, UTO
CTUTMAITUS 00yCIIOBJIEHA HU3KOM
OCBEJOMIICHHOCTBIO Jroaer o BUY/CIT/L?

1) ITomHOCTEIO coryaceH (-Ha)
2) Ckopee corJiaceH (-Ha)
3) He cornacen (-Ha)

Kax BrI cunTaere, kakue METOIbI OBLIN OBI
MTOJIC3HBIMH JIJIS TIOBBIIIICHHS OCBEIOMIICHHOCTH
o BUY?

1) PacnipocTpanenue nHGOpMaMOHHBIX
OyKJIETOB, OpOIIIOP

2) bonee mmpoxas nponaranga BHY-
TECTUPOBAHUS

3) Pagno- u Tenenepenaun o BUY

4) [lyonuanbie ne0aThl/Oece bl

6) dpyroe (1aTh BO3MOXHOCTb YTOUHHTB)
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Bomnpoc

Onuun

brutn 661 BBl cormacHbI y4acTBOBATh B
MPOEKTaX, EIbI0 KOTOPHIX SBIACTCA
MoBBINIeHHe ocBegoMIeHHocTH 0 BUY/CITU/L?

1) bein (-a) 6561 cormaceH (-Ha)
2) Ckopee ObL1 (-a) ObI coryiaceH (-Ha)
3) He Ok (-a) Obl coraceH (-Ha)

Kaxk Bsl nymaere, aktuBnsl 11 camu BIY-
MTO3UTUBHEIC JIFO/IM B UCTIPABICHUH CBOCH

1) Her
2) [a (natb BO3MOKHOCTb YTOUHUTH TPU
JKEJIaHUM )

CUTYaIuu? 3) He mory ckazats
Y10 MOKHO OBIIIO OBl H3MEHHTH, C KEM
COTPYJTHUYATH? (c60000mubIlL omeem)

Xotenu ObI YTO-TO JOOABHUTEH, YETO 5 HE
cripocuiia’?

(c80600HbIIL OMBem)
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Lisa 2a. Vastaja meelespea (eesti keeles)
Lugupeetud uuringus osalejal

Olen Tartu Ulikooli Pirnu kolledZi sotsiaaltdd ja rehabilitatsiooni korralduse viimase
kursuse tilidpilane Liisbeth Kose ning koostan oma 16put6od teemal ,,HIV-positiivsete
inimeste kogemused sotsiaalse torjutusega“. To0 eesmérk on analiiiisida sotsiaalset
torjutust HIV-positiivsetel inimestel peale diagnoosi saamist. Sotsiaalne tdrjutus
tdhendab inimeste stigmatiseerimist, sildistamist ja mis tahes viisil diskrimineerimist,

mis vihendab teise inimese vdimekust ja enesekindlust.

Uuringus osalemine on vabatahtlik: sellest voib loobuda igal ajal ning sellega ei kaasne
mingeid tagajdrgi. Kui tunnete, et moni kiisimus on liiga isiklik vdi te ei soovi muul
pohjusel sellele vastata, voite jitta kiisimusele vastamata. Kiisimustele vastamine on
anoniiimne ning teie nime ei kiisita. Kiisimustiku tditmisega annate ndusoleku
uuringus osalemiseks. Teie vastuseid kasutatakse ainult kdesoleva 16putdd raames, t66

valmimise jérgselt teie vastused hévitatakse.

Kiisimustiku tditmine vGtab aega 15-30 minutit. Kui teil on kiisimusi uuringu o0sas, Siis

palun kirjutage: (e-posti aadressi kdesolevas téés ei avalikustata)
Lugupidamisega,

Liisbeth Kose
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Lisa 2b. Vastaja meelespea (vene keeles)
VYBakaeMblil y4aCTHUK UCCII€IOBaHMUs!

S — Jluiiz6er Ko3ze, sBISIIOCH CTYyIEHTKOM mocieaHero Kypca [IspHyckoro kosuiemka
TapTyckoro yHUBEpcUTETa IO ClieUUuaibHOCTH «OpraHuzanus cCOUUaIbHOU paboThl U
peabunuTanuu» W MNHITY JUIDIOMHYI0 pabdory mo Teme: «OmbIT CconuanbHON
OTBEpKEHHOCTH  BHNY-MO3WTHUBHBIX  JHOJEH». [lenpto  paboThI  sIBISIETCS
MPOaHaJIM3UPOBATh YYBCTBO COLUAIBHON OTBEP:KEHHOCTH Yy BUYU-1TO3UTUBHBIX JIIOJIEH,

T.€. KaKOH OBLI OITBIT OTBCPKCHHOCTH ITOCJIC ITOJTYYCHHUA AUarHo3a.

VYyactue B UCCIIEJOBaHUM SIBJISAETCA JOOPOBOJIBHBIM: OT HEr0 MOXHO OTKa3aThCs B
Tr000€ BpeMsl U ATO HE TMOBJICUET 3a cOO00M HUKAKWUX mocienctBuii. Eciau Bel cunrtaere
Kakoi-mubo BONPOC CIMLIKOM JMYHBIM MM 10 KaKOH-JIMOO Jpyrodl NpUYUHE He
JKE€JIaeTe Ha HEro OTBEeYaTb, TO MOXETE OCTAaBUTh BOIPOC HEOTBEUEHHBIM. 3aIlOHSAA
aHKeTy, BBl JlaeTe coIjlacue Ha ydactue B orpoce. OTBETbl Ha BOMNPOCHl HOCST
AHOHMMHBIN XapakTep U Bame wums copammuBatbes He Oyner. Bamwu  oTBeTs
UCMOJB3YIOTCS TOJBKO B PAaMKax JAHHOW JIUIUIOMHOM pPabOThI, IMOCIE 3aBEpLICHUS

paboTbl Bamm oTBeThI Oy 1yT YHUUTOXKEHBI.

3anonHeHue aHkeTsl 3aHnMaeT 15-30 munyt. Eciu y Bac ectb BOnpochl OTHOCUTENBHO
UCCIICIOBaHMs, MOXKATYHCTa, MUIIATE 10 ajapecy: (e-posti aadressi kiesolevas téos ei

avalikustata)
C yBaxxeHuew,

JInitzoer Koze
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Lisa 3. HIV-positiivsetega tegelevate asutuste kaardistus

Maakond* Asutused

Harju maakond [EHPV

MTU AIDS-i Tugikeskus

MTU Convictus

Eesti Assotsiatsioon Anti-AlDS

Tallinna AIDSi1 ndustamiskabinet Merimetsa Nakkuskeskuses

Ida-Viru
maakond Puru AIDSi ndustamiskabinet SA Ida-Viru Keskhaiglas

Narva AIDSi noustamiskabinet

MTU “Sind ei jieta iiksi”

Corrigo

Linda Kliinik

Pirnu maakond |Piarnu AIDSi noustamiskabinet SA Parnu Haiglas

Tartu AIDSi noustamiskabinet Tartu Ulikooli Kliinikumi
Tartu maakond Nakkusosakonnas

MTU Convictus

Viljandi maakond |Viljandi Haigla

Voru maakond Lduna-Eesti Haigla

* Vilja on toodud maakonnad, kus kédesoleva t66 raames autor HIV-positiivsetega

tegelevaid asutusi kaardistati.
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Lisa 4. HIV-positiivsetega tegelevatele asutustele suunatud kiisimused ja

poordumine
Tere!

Olen Tartu Ulikooli Pirnu kolledZi sotsiaaltdd ja rehabilitatsiooni korralduse viimase
kursuse ilidpilane Liisbeth Kose ning koostan oma 16putddd teemal ,,HIV-positiivsete
inimeste kogemused sotsiaalse torjutusega®. Too0 eesmérk on analiiiisida sotsiaalset
torjutust HIV-positiivsetel inimestel, st millised on HIV-positiivsete inimeste
kogemused tdrjutusega peale diagnoosi saamist, ning saadud tulemuste pdhjal teha
ettepanekuid HIV-positiivsete inimestega tegelevatele asutustele HIV-positiivsete
paremaks kaasamiseks. Samuti soovin teada saada, mis vdimalusi (sh teenuseid)
pakuvad erinevad HIV-positiivsetega tegelevad asutused hetkel ning milline on

asutustepoolne arvamus HIV-positiivsete olukorrast iihiskonnas.

Kirjutan teile palvega vastata kirjale lisatud kiisimustele. Uuringus osalemine on
vabatahtlik — kui monele kiisimusele pole teie organisatsiooni seisukohalt voimalik
vastata, voite jdtta sellele vastamata. Kiisimuste vastustes ei tooda vélja konkreetsete
asutuste vastuseid (st kes mida vastas), vastused esitatakse tildistatud kujul. Kui soovite,
voite jddda tdiesti anoniiiimseks, st t00s ei mainita, et teie organisatsioon osales

vastamisel, t60s kasutatakse vaid teie vastuseid.

Kui teil on kiisimusi uuringu voi uuringukiisimuste osas, siis palun kirjutage: (e-posti
aadressi kdesolevas t60s ei avalikustata)

Lugupidamisega,

Liisbeth Kose

NB! Palun markida:

... Ei soovi avaldada, et minu organisatsioon osales uuringus, vastused voib esitada
anoniitimselt iildistatud kujul.

... Toos voib avaldada, et minu organisatsioon osales uuringus, vasutused voib esitada

anontitimselt tildistatud kujul.
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ULDANDMED JA ASUTUSE KULASTAMINE

1.

2
3
4.
5

Kui kaua olete tegutsenud?

Milliseid teenuseid pakute?

Kui palju HIV-positiivseid teie juures kéib?

Kui suure hulga moodustab see kdikidest HIV-positiivsetest teie piirkonnas?

Kui regulaarselt teie organisatsiooni kiilastatakse? Kas kliendid kéivad korduvalt

voi piirduvad tihe-kahe korraga?

HIV-POSITIIVSETELE INIMESTELE PAKUTAVAD TEENUSED JA

VAJADUSED

1. Milliste kiisimuste/probleemidega teie juurde poordutakse?

2. Milliseid teenuseid (tugigrupid, kogemusnoustamine jms) pakute?

3. Kas koik HIV-positiivsed, kes teie poole poorduvad, saavad neid teenuseid, mida
vajavad? (voimekus koigile soovijatele vastavalt vajadusele teenuseid pakkuda)

4. Milline on teie arvates teie poolt pakutavate teenuste peamine kasu/mdju HIV-
positiivsete inimeste igapédevaelule?

5. Kas lisaks teie organisatsioonile leidub teie piirkonnas veel asutusi, kelle t66 on
seotud HIV-positiivsete toetamisega?

6. Millised teenused on teie arvates puudu, mida oleks HIV-positiivsetele vaja?

7. Kui vastasite eelnevale kiisimusele jah, siis kes neid teenuseid pakkuma peaks? Kas
teil on see vdimekus olemas?

8. Mis ressurssidest tunnete enim puudust, mis piiravad teie tegevust ning mille
olemasolu voimaldaks teil tegevust arendada, laiendada?

9. Kas ja kuidas toetab riik/KOV teie tegevust?

HIV-POSITIIVSETE INIMESTE KAASATUS UHISKONDA

1.
2.

Milliseks hindate {ihiskonna arvamust HIV-ist ja HIV-positiivsetest inimestest?

Kas HIV-positiivsed on teie arvates iihiskonnas diskrimineeritud? Milles see
diskrimineerimine seisneb?

Milliseks hindate enda asutuse rolli HIV-positiivsete inimeste kaasamisel ja
toetamisel iihiskonnas?

Mida olete teinud HIV-positiivsete inimeste paremaks integreerimiseks kogukonda

ja tthiskonda?
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5. Kas korraldate ise voi ndete vajadust viljapoole suunatud iiritusteks, et kaasata
laiemat avalikkust HIV-i temaatikasse, tosta tildsuse teadlikkust?

6. Kas soovite midagi tdiendavalt lisada, mida ma pole kiisinud?
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SUMMARY

EXPERIENCES WITH SOCIAL EXCLUSION AMONG PEOPLE LIVING WITH
HIV

Liisbeth Kose

HI-virus has existed in society for decades. The first HIV cases in the world were
reported over 40 years and in Estonia over 30 years ago. Even tough HIV is not a new
and unknown virus, there is some serious lack of awareness and misunderstanding
concerning HIV in the overall population. The main misunderstandings are related to
the way HIV is spread and what it means to a person to have HIV. HIV as a virus
spreads by infectious body fluids and blood, not by hugs, handshakes nor by air. Also,
HIV doesn’t mean a person is determined to die. HIV has not been a lethal disease for a
long time. Although there is no cure or vaccine, there are efficient drugs that inhibit the
production of virus particles — thereby strengthening the immune system and improving

the quality of life.

Due to the lack of awareness and misunderstanding of HIV, people living with HIV are
discriminated and stigmatized. A lot of different articles have been published in Estonia
and worldwide that have all brought out that stigmatization and discimination is a
serious social problem that people living with HIV have to deal with. There have been
several studies investigating the spread of HI-virus and HIV awareness among school
children, but less is known about the real experiences of people living with HIV. To the
knowledge of the author of this thesis, there have been only two papers of that kind.
One research was carried out among people living with HIV in Harju, Tartu and Ida-
Viru county, the other one in Kohtla-Jarve (which is a district of Ida-Viru county), but
only people who were drug addicts were questioned. Therefore, the current thesis gives
a signicifant value to the present situation of people living with HIV and their

experience of social exclusion — that is discrimination and stigmatization. Moreover, to
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analyze whether the overall situation has improved over the last ten years or not.

Discrimination and stigmatization is a serious social problem, not only for people living
with HIV, as it can limit one’s access to medical care, education, work and other
services. Discrimination and stigmatization leads to social exclusion which means that
one doesn’t feel themselves as a member of society and distances from other people,
including family and friends. Discrimination and stigmatization can come from other
people, but also from the self-assessment from person living with HIV — the internal
stigmatization. Internal stigmatization, specifically the reduction of it, is a critical aspect

in the mental well-being of people living with HIV.

Based on the previous, the research problem was formulated — people living with HIV
feel guilty, ashamed and are not the included in the society. The aim of this thesis was
to analyze social exclusion among people living with HIV and to make suggestions to

organizations dealing with HIV in order to turn social exclusion into social inclusion.

The research for this thesis was carried out among people living with HIV in Estonia to
find out about their current experiences with social exclusion. Quantitative research
method was used and the questionnaire was distributed among people living with HIV

by snowball effect using the Limesurvey service.

Although, the number of responses gathered, was not significantly high and not every
county in Estonia was represented, enough generalizations can be made in order to
fulfill the purpose of this thesis. The results of the thesis show that people living with
HIV feel guilty about their diagnosis. The guilt that they experience has set limitations
on how they interact with others. Namely, they are afraid of other people’s reactions
when their diagnosis is found out. After disclosing their diagnosis, people get most
support from their family members, but also from friends. The diagnosis is less often
revealed to acquaintances and co-workers. Fear for disclosure is justified because about
one third of the respondents had experienced discrimination, which is usually in

badmouthing and insults, but in some cases also in physical abuse.

The internal stigmatization of people living with HIV could be reduced by offering

more psychological counseling. An important service is experience counseling where
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someone who has lived with the diagnosis for a long period of time could share their
experiences on how to live with HIV. Even though these kinds of services exist, they
are often not used. From the research it was gathered that internal stigmatization is real
and experience counseling could be used as an effective method. It is important that

these services exist and are advertised to the right target group.

According to the results, the author of this thesis makes following suggestions to
Estonian Society of people living with HIV (Eesti HIV-positiivsete Vargustik): promote
HIV testing, arrange HIV thematic events to raise HIV awareness; make an appeal to
the Estonian Ministry of Education and Research to make changes in the curriculum in
order to emphasis the importance of HIV among people of young age. Also, for the
people living with HIV, the author makes a suggestion to promote services aimed to

them, especially experience counseling aiming to reduce internal stigmatization.

Contracting HIV in Estonia has slowed down in recent years, but the problem has not
disappeared. More than 10 000 people in Estonia have been diagnosed with HIV, but
the actual number could be higher because many people might not be aware of their
diagnosis. This could be explained by the fear for testing; which itself might be because
people are afraid of the opinions of their close ones and society in general if the test
turns out to be positive. Nevertheless, early awareness is vital to start ART and inhibit
the spread of HIV due to lack of knowledge. This means that reducing HIV-related

discrimination is important to the society as a whole.
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