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HIV iLE YASAYANLARIN TOPLUMDA GORUNUR OLMA DURUMLARI:
NEDEN VE SONUCLARIYLA NiTEL BiR MODEL

THE VISIBILITY OF PEOPLE LIVING WITH HIV: A QUALITATIVE MODEL
WITH REASONS AND CONSEQUENCES

Emre BASCI

OZET

HIV pozitif (HIV+) bireylerin sayis1 diinyada ve Tirkiye’de giinbegiin artis gostermektedir. AIDS’e neden olan HIV
viriisiinil tagtyanlarin sosyal ve ¢alisma hayatlarina iliskin duygu, diisiince ve deneyimleri ve HIV+ kisiler hakkinda toplumda
var olan genel alginin 6zellikleri saglik sosyolojisi acgisindan 6nem arz etmektedir. Tirkiye’de HIV/AIDS hastalar1 hakkinda
tip temelli birgok ¢alisma mevcutken bu konuya iligkin yapilan sosyolojik ¢alismalarin sinirli sayida oldugu goriilmektedir.
Bu alana 1sik tutulmasi yoluyla HIV+ bireylerin toplumdaki goriiniirligiiniin neden ve sonuglariyla incelenmesi
amaglanmaktadir. Yiriitiilen saha aragtirmasinda HIV+ hastalar, bu bireylerin aile yakinlari/tamidiklar1 ve HIV+ hastalara
hizmet veren saglik caliganlart mercek altina alinmigtir. HIV+ bireylerin saglik durumlarma iligkin toplumdaki goriintirliikleri
temellendirilmis kuram metodolojisi yardimiyla biitiinciil ve ¢ok yonlii bir bigimde okuyucuya sunulmaktadir. Yiiz yiize
gerceklestirilen derinlemesine goriismeler 27°si HIV+ hasta olmak iizere toplam 45 katilimer ile yiiriitiilmiistiir. Analizler;
acik, eksensel ve segici kodlama ve NVivo yazilimindan faydalanilarak basarilmistir. Saha arastirmasi sonucunda ortaya
¢ikan baslica bulgu, Tiirkiye’deki HIV/AIDS e kars1 var olan yaygin stigma nedeniyle HIV+ bireylerin hastaliklarini saklama
tutumu gostermeleridir. Saglik durumu genellikle bireysel ve/veya kolektif yarar getirmesi beklentisiyle goniillii veya
goniilsiiz bir sekilde digerleriyle paylasilmaktadir. Arastirma bulgularinin HIV+ bireylerin hayat kalitelerini destekleyecek bir
yol haritasi ¢izilmesine katki saglamasi1 umut edilmektedir.
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ABSTRACT

The numbers of HIV positive (HIV+) individuals are currently increasing worldwide and in Turkey. The feelings, thoughts
and experiences related to social and working lives of individuals carrying the HIV virus, which is causing the AIDS, and the
characteristics of the general perception about HIV+ people in society are important in terms of health sociology. Whereas
there are numerous medical studies related to HIV/AIDS in Turkey, the number of sociological studies on HIV+ patients
seems to be quite limited. By shedding light upon this topic, it is aimed to understand HIV+ individuals in terms of their
visibility in society with reasons and consequences. In the field research, HIVV+ patients, their family members/acquaintances,
and healthcare personnel providing service to HIV+ individuals are examined. In the study conducted with the methodology
of the grounded theory, the visibility of HIV+ individuals in society related to their health status is presented to the reader in a
holistic and versatile manner. Face to face in-depth interviews have been carried out with 45 participants, 27 of whom are
HIV+ patients. Analysis has been performed through open, axial and selective coding and NVivo software. The primary
finding of the study is that HIV+ individuals show the attitude of keeping their health status to themselves due to the
prevalent stigma towards HIVV/AIDS in Turkey. The health status is mostly shared with others voluntarily or involuntarily to
benefit from the disclosure individually and/or collectively. It is hoped that the research findings will contribute to a roadmap
to support the quality of life of HIVV+ individuals.
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GIRIS

Bireylerin inang, deger ve pratiklerinin i¢inde bulunduklar1 sosyokiiltiirel baglamdan
yogun sekilde etkilendigi bilinmektedir. Bu sosyal etki bireyde olumlu duygular
uyandirabildigi gibi, kimi alanlarda bireyi olumsuz bir bigimde ydnlendirebilmektedir.
Ozellikle hastalik olgusunun cagristirdig 6liim korkusu, toplumlarm saghiga iliskin yanlis
bilgi, inan¢ ve 6nyargilar barindirmasina neden olmaktadir. Ciizzam, veba, verem, psikiyatrik
bozukluklar ve epilepsi diinya toplumlarinda gegmiste korkuyla yaklasilan hastaliklar olarak
in salmistir (Van Brakel, 2006, s. 307). Hastalar da tasidiklari hastaliklarin kimligine
biirindiiriilerek kotiiciil bireyler olarak diisiiniilmiis (Sontag, 2015, s. 54), ozellikle cinsel
iliski yoluyla bulasan hastaliklar1 tasiyanlar kiiltiirel normlardan kaynaklanacak sekilde
Otekilestirilmistir. Bu 6tekilestirme makro boyutta ‘murdar hastalik bizden degil’ bakis agisina
kadar evrilmistir. Ornegin; frengi, Ingilizler i¢in ‘Fransiz frengisi’, Fransizlar’in goziinde
‘Cermen hastalig1’, Japonlar acisindan ise ‘Cin hastaligi’dir. Benzer bir bicimde Tiirkiye’de
AIDS’in Rus kadin seks iscilerinden bulasan yabanci kokenli bir hastalik oldugu kanisi
hiikkiim stirmektedir. Zamanla frengi ve hepatit C gibi ¢ok sayida ziihrevi ve oliimciil
hastaligin tedavilerinin bulunmasi, bu hastaliklara karsi hissedilen olumsuz duygularin
hafiflemesine neden olurken, AIDS’in kesin bir tedavisinin heniiz bulunamamis olmasi
(dolayistyla 6liim korkusunun toplumlarda halen aktif olmasi) ve bu hastaligin bireyin yanlis
tercihlerinden kaynaklandiginin diisiiniilmesi (¢ok eslilik, korunmasiz cinsel iligskiye girmek,
seks 1iscisi olmak veya seks is¢isiyle birliktelik yasamak, escinsel olmak, uyusturucu
kullanmak vb.) HIV/AIDS? hastalarimin giiglii bir stigmaya® maruz kalmasina neden
olabilmektedir (Mak vd., 2006, s. 1912; Oran ve Senuzun, 2008, s. 3; Visser, Makin ve
Lehobye, 2006, s. 42). Bu stigma, AIDS hakkinda medyada yer alan olumsuz haberler yoluyla
daha yerlesik hale gelebilmektedir (Bolles, 2014). AIDS’e sebebiyet veren davraniglar
toplumsal baglamda cesitli Ol¢iitlerle yargilanmakta, bu hastalifa suclularin ve sapkinlarin

hastalig1 olarak bakilmaktadir.

2 HIV, Human Immunodeficiency Virus: Insan Bagisitkhk Yetmezligi Viriisi; AIDS, Acquired

Immunodeficiency Syndrome: Edinilmis Bagisiklik Yetersizligi Sendromu anlamina gelmektedir. HIV viriisii
savunma hiicrelerini yok ederek bagisiklik sistemini zayiflatirken, AIDS bagisiklig1 zayiflamis bireyin 6limeciil
hastaliklarla karsilagma durumudur (Avert, 2018). Giiniimiizde antiretroviral ilaglar sayesinde HIV viriisii
baskilanip dedekte edilemez seviyelere diismekte ve hastalar negatif duruma gecebilmektedir. HIV viriisii
tastyan her birey alanyazinda ‘HIV pozitif (HIV+)’ olarak isimlendirilmektedir.

¥ Stigma, “toplumda bir konu hakkinda var olan genel kaninin birey iizerinde yarattigi giiclii onaylanmama
duygusu” (Cambridge Dictionary, 2018) olarak tanimlanmaktadir. Goffman (1963, s. 3) ise bu terimi “sosyal
etkilesimde bireyi itibarsizlastiran bir ozellik” olarak ifade etmistir. Stigma kelimesi etimolojik olarak
Yunanca’dir ve isaretleme anlami tagimaktadir.
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Link ve Phelan’a (2006, s. 528) gore hastaliga karsi olusan stigma ii¢ mekanizma
tizerinden islemektedir. Kisiden kisiye dogru yoneltilen (person-to-person) stigmada hastalik
tasiyan kisi hastalik tagimayan birey veya gruplar tarafindan suclanmakta, ayrimciliga
ugramakta ve dislanmaktadir. Yapisal (structural) stigmada, kurumsal diizenlemeler yoluyla
hastaya karsi dogrudan veya dolayli bir sekilde baski ve otekilestirme uygulanmaktadir.
Bireysel (self-stigmatization) stigma ise hastanin kendisini suglamasina ve toplumun
kendisine atfettigi etiketleri igsellestirmesine karsilik gelmektedir. Hastalik stigmast,
hissedilen (felt) ve/veya sahnelenen (enacted) bicimlerde de karsimiza c¢ikabilmektedir
(Insideout Research, 2003, s. 5). Hissedilen stigma baglaminda; HIV/AIDS e kars1 toplumda
baskin olan olumsuz tutum, risk altindaki bireylerde ve hastalarda utang, endise, korku ve
giivensizlik gibi olumsuz duygularin agiga ¢ikmasiyla sonu¢lanmakta, bunun sonucunda
bireyler teshis ve tedaviden uzak durabilmekte ve kimi zaman psikolojik rahatsizliklarla
bogusabilmektedir (Lieber vd., 2006, s. 463; Phillips, 2002). Bunun sonucunda birey, kendini
icinde yasadigi toplumdan soyutlamakta ve ‘sosyal oliimii’ deneyimlemektedir. Sahnelenen
stigma ise; HIV+ bireyin ve/veya sosyal gevresinin saglik ve egitim gibi kamu hizmetlerinden
yararlanamamasi, ig/ticaret firsatlar1 agisindan  kisitlanmasi, barmmma  ihtiyacinin
karsilanmamasi, yabanci iilkelere seyahat edememesi, hatta yagsam hakkinin elinden alinmasi
olarak karsimiza ¢ikabilmektedir (Crandall ve Coleman, 1992, s. 163; Herek, 1999, s. 165-
169; Jillings ve Alexus, 1991, s. 62; Gu, 2002; Ruwitch, 2002). Ozellikle ise alimlarda HIV
testinin zorunlu tutulmasi, HIV tastyanlarin is ortaminda ayrimciliga maruz kalmasi veya isle
ilisiklerinin kesilmesi gelismemis ve gelismekte olan iilkelerde sik karsilasilan insan haklar
ihlalleridir. HIV/AIDS’e iligskin bilgi eksikligi ve Onyargilar beklentilerin aksine saglik
camiasinda da goriinlir olmaktadir. HIV+ bireyler ile hasir nesir olan saglik personelinin
yeterli teknik bilgiye sahip olup olmadigi ve HIV/AIDS hastalarinin saglik hizmeti sirasinda
deneyimledigi stigma ve ayrimcilik alanyazinda yogun bir bigimde tartisilmaktadir (Holzemer
ve Uys, 2004, s. 167; Hossini vd., 2000, s. 315).

HIV/AIDS’e karst toplumlarda hissedilen stigma yurt disinda yaklasik 40 yildir
iizerine yogun bir sekilde calisilan bir arastirma konusu olarak karsimiza c¢ikmaktadir.
Crawford’un (1996, s. 398) yirmi bir ¢alisma {lizerinde yaptig1 meta analize gore AIDS’e kars1
hissedilen stigma diger 6liimciil hastaliklardan daha yogundur. Malcolm vd. (1998, s. 347),
HIV/AIDS’e iliskin toplumda kullanilan metaforlarin 6liim, ahlaksizlik, ceza, sug, savas,
korku ve sosyal utan¢ oldugunu ortaya koymaktadir. Cesitli lilkelerde yapilan arastirmalar,
HIV/AIDS’e kars1 tutumun tlkeden iilkeye, gruplar arasinda veya belirli gruplara karsi
farklilagabilecegini gostermektedir. A.B.D. ve Bati Avrupa gibi bireyselci ve egitim
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seviyesinin yiiksek oldugu toplumlarda yasanan stigmanin sosyal iligkilerin daha yogun ve
baskici oldugu geleneksel kiiltlirlere gore daha hafif seyretmesi beklenmelidir (Parker ve
Aggleton, 2003, s. 16-17). Ayrica HIV/AIDS vakalariyla daha yogun karsilasilan yerlerde bu
hastaliga karsi olan Onyarginin daha zayif oldugu bulgulanmistir; Giiney Afrika’da
HIV/AIDS’e daha fazla maruz kalan siyah irkin HIV tasimayan tiyelerinin, Giliney Afrikal
beyazlara nazaran daha az onyargili oldugu tespit edilmistir (Visser, Makin ve Lehobye, 2006,
S. 42). Kadinlarin ailedeki birlestirici rolleri nedeniyle HIV/AIDS’e karsi erkeklerle
karsilastirildiklarinda 1limli yaklastiklar1 goriilmektedir (Abdool Karim, 1998, s. 15-17).
Tiirkiye’de yapilan bir arastirmaya gore ise evli ve tek esli kadinlarin HIV ile enfekte olma
durumuna ¢ok esli ve bekar kadinlarinkine nazaran olumlu sekilde yaklagilmaktadir (Asar
Brown, 2007, s. 84).

HIV/AIDS hastalarinin  algi, tutum ve davraniglart kiiltiirel etmenlere ve
sosyodemografik ©zelliklere bagli olarak da g¢esitlilik gosterebilmektedir. Sowell vd.’nin
(1997, s. 308-310) A.B.D.’de yaptiklari arastirmaya gore geng HIV hastalar1 yillanmis
bireylere gore stigmayr daha fazla hissetmekte, Afrika kokenli Amerikalilar da Avrupa
kokenlilere gore aile {iyeleri tarafindan dislanmaktan daha yogun sekilde korku
duymaktadirlar. Fife ve Wright (2000, s. 58), A.B.D.’de yaptiklar1 arastirmada HIV+ olan
yillanmis bireylerin hastaliklarina iligkin kendilerini geng HIV+ hastalara nazaran daha fazla
sugladiklarin1 bulgulamiglardir.

HIV/AIDS’e karst olusturulan Birlesmis Milletler HIV/AIDS Ortak Programi’nin
(Joint United Nations Program on HIV/AIDS [UNAIDS]) giincel istatistiklerine bakildiginda
2017 yil1 sonu itibariyle diinyada HIV viriislinii tasiyan kisilerin sayisinin 36,9 milyon oldugu
tahmin edilmektedir; bu sayimin %25’lik oraninin ise heniiz HIV viriisiinii tasidigini bilmeyen
kisiler oldugu diistiniilmektedir (UNAIDS, 2018). Ayrica, 2017 yilinda HIV’e yakalanmuis kisi
sayisinin 1,8 milyon, AIDS’ten kaynakli 6len kisi sayisimin ise 940 bin oldugu rapor
edilmistir. Kiiresel baglamda HIV viriisiinii tasiyanlarin %59’u tedavi olmaktadir; tedavi
olanlarin %81 inin hastaliklar1 antiretroviral ilaglar sayesinde kontrol altina alinabilmistir ve
bu ilaglar sayesinde HIV vakalarindaki artig hizinda son yillarda diinya capinda bir disiis
gozlemlenmektedir. Bolgesel olarak, HIV+ hastalarin ve AIDS’ten 6lenlerin biiyiik gogunlugu
Dogu ve Giiney Afrika bolgelerinde tespit edilmistir [19,6 milyon HIV tasiyicist ve 380 bin
AIDS kaynakli 6liim]. HIV/AIDS vakalari agisindan ikinci sirada Bati1 ve Orta Afrika, ti¢lincii
sirada ise Asya ve Pasifik bolgesi yer almaktadir. Ozellikle Dogu Avrupa, Kuzey Afrika, Orta
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Dogu ve Orta Asya bolgelerinde yeni HIV vakalarinda® artig gorilmektedir (Gokengin vd.,
2016, s. 156). Diinyada ilk HIV/AIDS vakas: 1981 yilinda A.B.D.’de, Tiirkiye’de ise 1985
yilinda tespit edilmistir ve 31 Aralik 2016 tarihi itibariyle Tiirkiye’deki kayithi vakanin
1.537’si AIDS olmak {iizere 14.695 oldugu bilinmektedir; yeni HIV hastalarinin sayis1 2012
ve 2016 arasinda 2,5 kat artis gOstermistir ve teshis konulmayan bireyler goz Oniine
alindiginda bu artisin ¢ok daha yiiksek oldugu tahmin edilmektedir; bu grup i¢inde erkeklerin
kadinlara orani yaklasik 4’e 1’dir (Gokengin, 2018, s. 4-5).

Tiirkiye’de HIV enfeksiyonunun nedenleri arasinda korunmasiz cinsel iliski ilk sirada
gelirken, korunmasiz cinsel iligkinin farkli gruplar arasinda ne siklikla yasandigi cesitli
aragtirmalara bakildiginda tutarsizlik gdstermektedir. Tiirkiye’nin de i¢inde bulundugu Orta
Avrupa bolgesinde yapilan kimi arastirmalar, HIV’in bulagsmasi agisindan erkekler arasindaki
escinsel iliskinin ilk sirada oldugunu gostermektedir (Gokengin vd., 2016, s. 157). Nitekim,
A.B.D.’de yeni HIV tanilarimin yaklasik %70’i escinsel iliski yasayan erkeklerdir® (CDC,
2018). Ayrica uzmanlar, kadindan erkege ve erkekten kadma vajinal seks bulas riskinin
erkekten erkege bulas riskine oranla ¢ok daha diisiik olasiliga sahip oldugunu belirtmektedir.
Tiirkiye’de yapilan arastirmalarda rapor edilen HIV vakalarinda, korunmasiz heteroseksiiel
iliskinin yiiksek oranla ilk sirada yer almasinin baslica nedeninin geleneksel/muhafazakar
kiiltiirel kodlardan kaynaklanacak sekilde escinsel yonelimin veya escinsel seks deneyiminin
gizlenmesi oldugu diisiiniilmektedir. Avrupa Hastalik Onleme ve Kontrol Merkezi (ECDC,
2016) raporuna gore Avrupa Birliginde yas gruplari agisindan yeni HIV tanilar1 en yogun 25-
29 yas araliginda ortaya ¢ikmaktadir. Sayisal yogunluk agisindan daha sonra 30-39, 20-24 ve
40-49 yas gruplari siralanmaktadir.

Tirkiye’deki HIV/AIDS hastalar1 da kendilerine karst uygulanan olumsuz
muameleden muaf degildir. HIV/AIDS alaninda faaliyet gosteren baglica sivil toplum
kurulusu olan Pozitif Yasam Derneginin (2018) yaynladigi hak ihlalleri raporuna gore
Tiirkiye’de ‘Ozel hayatin ve tibbi verilerin gizliligi hakkinim ihlali’, ‘Tedavi/Saglik hakkinin
engellenmesi’, ‘Ayrimcilik yasaginin ihlali’ ve ‘Caligma hakkinin engellenmesi’ gibi
problemler HIV+ bireyler tarafindan siklikla deneyimlenmektedir. 2017 yilinda Giineydogu

Anadolu Bolgesi’nde bulunan bir kamu hastanesindeki saglik personelinin hamile bir HIV+

* Her iilke ve bolgede HIV tastyicilarmin sosyodemografik dzellikleri farklilik gostermektedir. Ornegin, 2016
yili itibariyle Dogu ve Giiney Afrika’da HIV ile enfekte olan erigkinlerin %541 kadindir (UNAIDS, 2017).
> Bu arastirmada ortaya ¢ikan oramin aslinda daha yiiksek olmasi beklenmelidir; muhafazakdr ve/veya karsi

cinsle evli HIV+ erkeklerin arastirmacilara bulag yolu hakkinda dogru bilgi vermeme olasiligi géz Oniine
almmalidir.
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kadinin dogumuna girmek istememesi (Habertirk Gazetesi, 01/01/2018), HIV/AIDS
hakkindaki egitimsizlik ve Onyargiyr gozler Oniine seren trajik bir Ornektir. Nitekim,
Tiirkiye’de yapilan arastirmalar bu hastaligin 6zelliklerinin ve bulagsma yollarinin Tiirkiye
toplumunda yeterince bilinmedigini, egitim seviyesi diistiikge hastaligin 6zelliklerine daha az
vakif olundugunu ve niifusun biiyiik bir kisminin HIV/AIDS’1i bireylerle ayni ortamda dahi
bulunmak istemedigini ortaya koymaktadir (Kir vd., 2004, s. 101; Oguzkaya Artan ve
Giileser, 2006, s. 125; Oztiirk ve Kolutek, 2003, s. 61). Kimi HIV+ bireylerin toplumsal
baskiy1 yogun bir sekilde hissetmesi, bu bireylerin hastaliklarini inkar ederek gizlilik iginde
yasamalaria neden olmakta, hatta cinsel iliski sirasinda korunmayarak digerlerinin
hayatlarmi bilingli veya bilingsiz bir bigimde riske atmalariyla sonuglanabilmektedir
(Coughlan, Mindel ve Estcourt, 2001, s. 668). Dolayisiyla, sosyal ayrimciliga maruz kalan
HIV/AIDS hastalarinin teshis ve tedaviden uzak durmasiyla veya deneyimlenen stigmadan
kaynaklanacak sekilde 6c alma davranisinin ortaya ¢ikisiyla bu hastaligin toplumun diger
iiyelerine yayilma riski artmaktadir.

HIV/AIDS’in antiretroviral ilaglar ile baski altina alinabilmesine ragmen toplumlarin
psikolojik ve fiziksel sagligini risk altina sokmasi ve HIV/AIDS’li bireylerin yogun bir
stigmaya maruz kalmasi bu konuda yapilan bilimsel ¢aligmalarin 6nemini 6ne ¢ikarmaktadir.
Bu ¢alismada, Kendall ve Reader’in (1972) siuiflandirmasmi yaptigi saglik sosyolojisi®
alanlarindan biri olan ‘saglik ve hastaliga iliskin tutum ve davraniglardaki degisimler’ bashgi
altinda ‘HIV+ bireylerin toplumsal hayatta hastaliklarna iligkin tutum ve davraniglari® konusu
mercek altina alinmaktadir. Alanyazinda var olan saha aragtirmalar1 HIV+ bireylerin sahip
olduklari hastaligi 6nce toplumsal algi iizerinden degerlendirmeye tuttuklarini ve daha sonra
kendi siizgeglerinden gecirdiklerini gostermektedir. Dolayisiyla; HIV/AIDS’e iligskin sosyal
cemberin (aile tiyeleri, arkadaslar, tamidiklar vb.) ve yakin iliski i¢inde olunan saglik
personelinin tutum/davraniglarinin anlagilmasi biitiinciil analizlerin gerceklestirilebilmesi ve
cok yonlii bir modelin ortaya ¢ikarilabilmesi i¢in elzem goriinmektedir. Bu alanda s6z konusu
aragtirmaya katkida bulunan tim katilimcilarin bilgi, deneyim ve bireysel/kolektif algilar
caligmada ayrintili ve ¢ok yonlii bir bicimde irdelenmektedir.

Alanyazinda HIV/AIDS e iliskin yiiriitiilen arastirmalara goz gezdirildiginde, bunlarin
agirlikli olarak tip disiplini tarafindan gerceklestirilen teknik ¢aligsmalar oldugu goriilmektedir.

Saglik Bakanligi gibi kamu kuruluslarinin bu konuda yaptigi birincil arastirmalar ise temel

6 Saglik sosyolojisi A.B.D.’de Ikinci Diinya Savasi’ndan sonra sosyologlar Talcott Parsons ve Robert K. Merton
onciiliigiinde gelismeye baglamis, Bati Avrupa’da bu gelisim daha smirlt kalmig, Tiirkiye’de bu alandaki 6ncii
caligmalar ise 1960’11 yillarin baslarinda gerceklestirilmistir (Giiven, 2014, s. 132; 135).
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istatistiki veri calismalarindan oOteye gidememektedir. Sosyal bilimcilerin HIV/AIDS
konusunda yazdigir makaleler incelendiginde bunlarin sayica az oldugu ve ¢ogunun derleme
(ikincil aragtirma) niteligi tasidigi anlagilmaktadir. Alanyazinda Tiirkiye’de yasayan HIV+
bireylerin algi, tutum veya davranislarini ortaya doken saha arastirmalari sadece birkag
adettir. Bu ¢alismalar, HIV+ bireyler {izerine uzmanlasmis sayili sosyal bilimci ve Pozitif
Yasam Dernegi gibi sivil toplum kuruluslar tarafindan basarilmistir. Bu alanda ¢ok kisith
calisilmis olmasinin temel nedeninin, oncelikle HIV+ bireylerin gegmiste gorece kiigiik bir
grubu olusturmas1 ve bu bireylere ulagsmanin zorlugu oldugu iddia edilebilir. Ayrica,
kimliklerinin desifre olacagi korkusuyla birgok HIV+ bireyin ¢alismaya katilmadigi
diisiiniilmektedir. Bu nedenler yaninda bu bireylere ulasmanin zorlugu (biirokratik izinlerin
alimmasinin mesakatli ve uzun bir siire¢ oldugu) ortadadir. Bu c¢aligma yoluyla karanlikta
kalmig olan bu alanin eldeki imkanlar dogrultusunda aydinlatilmasi hedeflenmektedir. Bu
calisgmanin alanyazinda var olan bir¢cok calismadan farkli olarak baglica faydasi, HIV
viriistiniin yayilmasinin nasil engellenecegi degil, HIV viriisiine sahip bireylerin toplumsal
hayattaki goriintirliiklerinin neden ve sonuglari hakkinda alanyazina katki saglamaktir.
Boylelikle, dolayli da olsa, bu bireylerin ve benzer rahatsizliklara sahip hastalarin yasadig
problemler masaya yatirilarak uygun ¢oziim Onerilerinin gelistirilmesi i¢in kapi aralanmis

olacaktir.

METODOLOJI

‘HIV+ bireylerin hastaliklar1 ile toplumda goriiniir olma(ma)larinin nedenleri ve
sonuglart nelerdir?’ sorusu arastirmanin ana problemini olusturmaktadir. Bu sorunun cevap
bulmasi, HIV+ bireylerin  hastaliklarin1  sosyal baglamda ne sekilde algilayip
deneyimlediklerini ortaya koymak ve bu bireylerin yasadigi sikintilari anlamak agisindan
onemlidir. HIV+ bireylerin algi ve deneyimleri Bat1 diinyasinda yogun bir sekilde arastirilan
bir konuyken, bu konu Tiirkiye’de HIV+ bireylerin desifre olmasi korkusu nedeniyle oldukga
az arastirllmis durumdadir. Arastirilan grubun kiigiik ve ozellikli bir grup olmasi ve
arastirmada betimsel olgularin ortaya dokiilmesinin amaglanmas: sebebiyle oncelikle
temellendirilmis kuram metodolojisinin sistematik deseninden yararlanilmistir. Aragtirmanin
ortalarina dogru hastalig: saklama veya paylasma kategorisi ilging bir fenomen olarak ortaya
cikmis ve bu kategori c¢ekirdek kategori (core category) olarak segilmistir. Arastirmanin ilk
evrelerinde agik kodlama, ¢ekirdek kategorinin se¢imi sonrasinda eksensel kodlama ve segici

kodlama basarilmistir. Bu kodlamalarin 6rnekleri Sekil 1.’de sunulmaktadir.
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Demografik ozellikler kategorisi Cekirdek kategori: Hastaligr saklama/paylasma
Kodlar: Yas, Cinsiyet, Meslek, Medeni durum vd. - Toplumda goriiniirliik ¢esitleri alt kategorisi
- Gomiillii paylasma alt kategorisi
Hastalik ézellikleri kategorisi - Goniilsiiz paylasma alt kategorisi
Kodlar: Teshis zamani, Giincel saglhik problemleri, - A¢iga gikma alt kategorisi
Gegmiste yasanan saglik problemleri, Kullanilan ilaglar - Saklanma alt kategorisi
vd.
Cevresel faktorler kategorisi
Saklanma kategorisi Kodlar: Yakinlarin karakterleri, Sosyal ¢evrenin
- Saklanma nedenleri alt kategorisi egitim durumu vd.
Kodlar: Mahrumiyet, Sevilenleri tizmeme,
Toplumsal baski vd. Kisisel ozellikler kategorisi
- Saklanma sonuglar: alt kategorisi - Demografik ozellikler alt kategorisi
Kodlar: Hayatin normal akisinda devam etmesi Kodlar: Cinsiyet, Medeni durum, Meslek vd.
Actk kodlama Eksensel kodlama

Cekirdek kategori: Hastaligi saklama/paylasma
- Toplumda goriiniirliik cesitleri alt kategorisi

- Goniillii paylagsma alt kategorisi
Kodlar: Yalnizlik hissi, Sevenlerin hakki, Sagligi koruma, Sosyal
sorumluluk

- Goniilsiiz paylasma alt kategorisi
Kodlar: Ayni ortami paylagsma, Saglik hizmeti alma zorunlulugu vd.

- Agiga ¢ikma alt kategorisi
Kodlar: izinsiz paylasma, Zorunlu testler yaptirma vd.

- Saklanma alt kategorisi
Kodlar: Mahrumiyet, Sevilenleri {izmeme, Toplumsal bask1 vd.

Gortintirlitk sonuglar: kategorisi
- Notr sonuglar alt kategorisi
- Olumlu sonuglar alt kategorisi
- Olumsuz sonuglar alt kategorisi

Secici kodlama

Sekil 1. Acik, eksensel ve se¢ici kodlama 6rnekleri

Bu metodolojide alanyazinin arastirma Oncesinde ¢ok detayli bir sekilde gbézden
gecirilmesi, segilen metodolojiye tezat bir durum sergilemektedir (Charmaz, 2006, s. 6).
Temellendirilmis kuram metodolojisi aragtirmacinin objektif davranabilmesi i¢in ayrintili
alanyazin arastirmasinin analizlerinin tamamlanmasi sonrasi yapilmasini gerektirmektedir
fakat segilen metodolojinin konuya uygunlugunun dogrulanmasi ve genel tanim ve
kavramlarin Ogrenilebilmesi i¢in On alanyazin arastirmasinin yapilmasmin gerekliligi de
uzmanlar tarafindan dile getirilmektedir (Goulding, 2002, s. 115). On arastirma arastirmaci
tarafindan aragtirma Oncesi yerine getirilmis, HIV+ bireyler ile ilgili diinyada ve Tiirkiye’de
yapilmis baslica arastirmalar gozden gegcirilmistir. Arastirma silirecinde yar1 yapilandirilmis
derinlemesine goriismelere bagvurulmus ve arastirma giinliigii tutulmustur. Bunlar yaninda,
saha ziyaretleri sirasinda gozlem teknigine bagvurulmus ve saha notlar1 alinmistir. Arastirma

oncesinde hazirlanan soru listesi arastirma siirecinde katilimcilarin sdylemlerine paralel olarak
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degisime ugramistir. Ornekleme ydntemi, goniillii 5rnekleme (volunteer sampling) ve kartopu
orneklemedir (snowball sampling). Calismanin evreni Tiirkiye’de yasayan ve HIV viriisii
tastyan bireyler, bu bireylerin sosyal c¢evresi ve bu bireylere saglik hizmeti veren saglik
personelidir. Arastirmanin nitel 06zellik tagimasindan dolayr bulgularin Tirkiye’deki
HIV/AIDS hastalarina genellenebilir olma iddiast bulunmasa da, arastirmanin Tirkiye’nin
popiilasyon agisindan {i¢iincii biiyiikk sehri olan ve yogun i¢ gd¢ alan Izmir’de
gerceklestirilmesi ve Izmir disinda yasayan katilimcilarin da arastirmaya dahil olmasi Tiirkiye
panoramasi hakkinda anlamli ¢ikarimlar yapilmasina olanak tanimaktadir.

Veri zenginliginin elde edilmesi amaciyla Izmir’de farkli semtlerde bulunan ii¢ kamu
hastanesine devam eden hastalar arastirmaya dahil edilmistir. Bu hastaneler biinyelerinde
bulundurduklar1 birimlerde HIV+ bireylere hizmet vermekte, HIV/AIDS hastalarinin takibini
sistematik bir bi¢imde gerceklestirmektedir. Bu hastanelerde calisan saglik personeli
arastirma hakkindaki on bilgiyi HIV+ bireylere iletmis ve arastirmaya katilmaya goniillii olan
hastalar arastirmaciyla irtibata gegmislerdir. Bunun yaninda HIV+ bireylerin aile yakinlarina
ve tanidiklarina ve HIV+ bireylere hizmet veren saglik personeline kartopu 6rnekleme teknigi
ile ulagilmistir. Derinlemesine goriismeler i¢in izin mektuplari (consent letters) alinmis ve tiim
goriismeler dijital ses kayit cihazi ile kaydedilmistir. Gorligmeler sirasinda bireylerin gercek
isimleri degil katilmcilarin tercih ettigi rumuzlar (pseudonyms) kullanilmigtir. Tim
goriismeler gizlilik kriterlerine dikkat edilerek katilimcilarin talep ettigi mekanlarda
gergeklestirilmistir. HIV viriistini tasimayan katilimcilara yoneltilen sorular HIV+ hastalara
yoneltilenlerden farklilik arz etmektedir. Saglik personeli ile yapilan goriismelerde HIV+
hastalara iligkin yasanilan deneyimlere, saglik sektoriiniin HIV+ hastalara olan genel bakisina
ve sektorde karsilagilan temel olumsuzluklara odaklanilmigtir. HIV+ bireylerin yakinlar ile
yapilan goriismelerde ise HIV viriisiinii tagiyan katilimciya olan yaklasimin giincel ve tarihsel
dinamikleri masaya yatirilmistir. HIV+ bireyin deneyimledigi stigmanin sosyal ¢ember
tarafindan hissedilme durumu da toplumda var olan hastalik stigmasmin niteliginin
anlasilabilmesi i¢in sorgulanmistir.

20 Agustos 2018 ve 6 Ekim 2018 tarihleri arasinda 3’1 Kadin’, 24°ii Erkek olan 27
HIV+ katilmci ile toplam 27 adet yiiz yiize goriisme gerceklestirilmistir. Erkek
katilimeilardan biri cinsiyet degistirme ameliyati i¢in hazirlanmaktadir. HIV+ Dbireyler ile

goriismeler bir ile dort saat arasinda siirmistiir. Toplam kayit stiresi 32 saat 43 dakika 39

" HIV+ erkek sayisinin kada orani alanyazinda 4:1 olarak ortaya cikarken, arastirma yapilan hastanelerin
biinyelerindeki ger¢ek oran 10:1 civarindadir. Kadmlarin yaklasgik %75’inin  virlisii eslerinden aldig:
goriilmektedir. Alanyazinda bulunan kadina dair istatistiklerde yabanci ve Tiirk uyruklu seks is¢ilerinin agirliklt
oldugu tahmin edilmektedir.
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saniye uzunlugundadir. Katilimcilarin Kimliklerinin  korunmasi amaciyla katilimcilarin
demografik 6zellikleri burada tablo seklinde listelenmeyecektir. HIV+ katilimcilarin yaslar
18 ve 50 arasinda degismektedir ve ortalama yaslar1 32°dir. 25-29 yas araliginda 7 kisi, 18-24
yas araliginda 6 kisi, 35-39 yas araliginda 5 kisi, 30-34 yas aralifinda 4 kisi, 40-44 yas
araliginda 3 kisi, 45 yas ve iizerinde 2 kisi arastirmaya katilmistir. Katilimcilarin yaklasik
yarisinin 18-29 yas arasinda olmasi, HIV viriisiine yogun bir bi¢imde geng bireylerin maruz
kaldig1 goriisiinii destekler niteliktedir. Katilimcilarin 6’s1 issiz, 4’1l 6grenci, geri kalan 17 kisi
cesitli meslekler icra eden kisilerdir. Katilimeilarin sadece 1’1 evlidir; 4’ bosanmustir. 22 kisi
ise hi¢ evlenmemistir. 7 katilime1 {zmir’den farkli bir sehirde ikamet etmektedir. 11 katilime1
en az lisans mezunu, 10 katilimci lise mezunu, 4 katilimci 6n lisans mezunu ve 2 katilimci
ortaokul mezunudur. Hastaligin teshis edilme siiresi agisindan vakalar 2 ay ve 22 yil arasinda
cesitlilik gostermektedir. Hastaligin teshisi ortalama olarak 49 ay (4 sene 1 ay) once
gergeklesmistir. Lakin teshislerin yaklasik %80’i en uzun 5 yil 6ncesine dayanmaktadir. Bu
bulgu, HIV vakalarinin son yillarda yiiksek bir ivmeyle arttig1 bilgisini destekler niteliktedir.
Katilimcilardan sadece biri HIV viriistinii kan nakli yoluyla almistir. Diger tiim katilimeilarin
enfekte olmalar1 cinsel iliski yoluyla gerceklesmistir. Gegmiste birden fazla cinsel partner
edinilmesi sebebiyle HIV viriisiiniin kimden gegtigi ¢ogu zaman bilinememektedir.

HIV+ bireylere ek olarak, ¢evresel baglamin daha iyi anlasilabilmesi amaciyla bu
katilimcilarin akraba ve tanidiklar1 (3 anne, 2 baba, 1 abla, 1 yakin arkadas ve 1 duygusal
partner) ve HIV+ bireylere hizmet veren saglik gorevlileri (1’1 6zel hastanede olmak {izere 3
enfeksiyon doktoru, 2 hemsire, 2 saglik memuru, 1 dis hekimi, 1 eczaci ve 1 teknisyen) ile
goriistilmustiir. Bu gorlismeler de dijital ses kayit cihaziyla kaydedilmis ve kayitlar toplam 10
saat 9 dakika 27 saniye siirmiistiir.

Elde edilen tiim veriler, NVivo (Siirlim 11) isimli yazilim programi ile analize tabi
tutularak nihai modele ulasilmistir. Arastirmanin baslangi¢ asamalarinda elde edilen veriler
acik kodlama teknigi ile kodlanirken, arastirmanin ilerleyen evrelerinde kodlama islemi segici
kodlamaya dontigsmistiir. Yapilan kodlamalar her yeni veriyle karsilastirmali olarak
degistirilmis veya doniistliriilmistiir. Modeli olusturan 6gelerin ve alt 68elerin ¢esitliligi yeni
veriler ile saglanmis, veri doygunluguna ulasildiginda ise aragtirma sonlandirilmistir. Veri
doygunlugu ilk olarak 40 yas alt1 erkek grubunda saglanmis, daha sonra kadinlar ve 40 yas ve

iistii bireylere odaklanilarak bu gruplarda da veri doygunluguna ulagilmasi basarilmistir.
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BULGULAR

Bu boliimde temel bulgular, dncelikle HIV+ bireylerin hastaliklarina iliskin genel
baglam verilerek 6zetlenmekte, daha sonra ortaya ¢ikan nihai modelin ayrintilar1 gézler 6niine
serilmektedir. HIV+ bireylerin hastaliklarin1 gevreleriyle ve/veya toplumu olusturan diger
bireylerle paylasma veya hastaliklarin1 saklama durumlart ilgi ¢ekici bir fenomen olarak
ortaya ¢cikmigtir. Bu fenomenin merkeze alindigi bir model yoluyla HIV+ bireylerin yasadigi

hastalik stigmasinin neden ve sonuglariyla gozler 6niine serilmesi hedeflenmektedir.

Genel Baglam

Mgili saglik kuruluslarindan alman veriler, saha gdzlemleri ve goriisme verileri, HIV+
bireylerin erkek yogun bir grubu olusturduklarini, bu grubun da ¢ogunlukla escinsel cinsel
iliski® yasayan kisiler oldugunu gostermektedir. Kadin HIV+ bireylerin ¢ogunlugu evlidir ve
HIV viriisiinii eslerinden kapmiglardir. Bekar kadin ve erkekler arasinda seks is¢iligi yapanlar
bulunmaktadir. HIV+ bireyler arasinda cinsel iliski disindaki yollarla (kan transferi,
uyusturucu enjeksiyonu, anneden bebege vd.) virlisii kapmis olan kisilerin orant %2’nin
altinda seyretmektedir. Katilimcilarin farkindaliginin merkezlerdeki bilgilendirme ve akran
danmigsmanhig1 yoluyla yiiksek oldugu gériilmektedir. Internet ortaminda var olan bilgiler cogu
zaman siipheli ve korkutucu olarak algilanmakta ve bilgi kaynagi olarak internetten uzak
durma davranis1 sergilenebilmektedir. Internet forumlarinda HIV/AIDS e yakalanmus kisilerin
asagilandigi, bu kisilerin ‘pis escinseller’ oldugu veya evlilik disi iliski yasayarak zina
yaptiklar1 gibi bir¢ok olumsuz yorumla karsilagildig: dillendirilmistir. Bununla beraber egitim
seviyesi diistiikce hastaliga iligskin farkindaligin ve hastaligin teknik detaylarina olan ilginin
azaldig1 gézlemlenmistir.

Gelecekte aile kurmak, duygusal partnerler edinmek, kariyer yapmak ve HIV
konusunda aktivist olmak gibi amaglar o6zellikle 40 yas altindaki bireyler tarafindan
dillendirilmektedir. 35 yas istii bireylerin teshis ve tedavi asamasinda daha geng yastaki
bireylere nazaran sogukkanli davrandiklar1 ve HIV wviriisiinii tasima zamani uzadik¢a
hastaligin bireyi daha az rahatsiz ettigi anlasilmaktadir. HIV tanisin1 yeni almis bireylerin
deneyimledikleri iizlintii ve stres, yillanmig hastalara nazaran iist seviyededir. Yeni tan1 almig
gen¢ HIV+ hastalarin intihar etmeye yatkin olduklar dillendirilmektedir ve intihar sonrasi
hayatint kaybeden gen¢ hastalarin varligi s6z konusudur. Taniy1 alan bireylerden HIV

hakkinda yeterli bilgisi olmayanlarin ilk hissettigi duygu 6liim korkusudur; ne zaman ve nasil

® Cogu zaman cinsel partner arayisi Facebook, Instagram, Tinder, Hornet ve Gabile gibi cesitli sosyal medya
araclar1 ve mobil aplikasyonlar yoluyla gergeklestirilmis ve halen gergeklestirilmektedir.
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Oliinecegi akla gelen ilk sorulardir. Bunun ertesinde yogun bir bicimde gelecek korkusu (isi
kaybetme veya is bulma sikintis1 yasama, duygusal partnerden ayrilma veya duygusal partner
bulamama, sosyal olarak yalnizlasma, cinsel hayatin sona ermesi, tiim planlarin sekteye
ugramasi vb.) hissedilmektedir. HIV/AIDS hakkinda bilgi sahibi olunduk¢a bu korkularin
hafifledigi bulgulanmistir. Kisinin egitim seviyesi ve kiiltiirel donanimi arttikga hastalik
hakkindaki bilgisi ve arastirma istegi de artmaktadir. Teshisin alindig1 ilk donemde cinsel
isteksizlik bas gostermekte, bu da hem cinsel partnerleri koruma, hem de libidonun psikolojik

nedenlerle diistisii ile iliskilendirilmektedir:

Konugurken gozleri bugulandi ve aglamaya basladi. Gozyaslarim silmek igin pegete
istedi. Ailesini tizdiigiinii, onlart utandirdigini ve hayatindaki tiim planlarin nihayete
erdigini diigiiniiyordu. Evlenmek, ¢ocuk sahibi olmak ve mesleginde ilerlemek
istemisti. Artik bunlarin hi¢hirinin miimkiin olamayacagin  diisiiniiyordu. (27

vasindaki erkek katilimcr hakkinda yazilanlar, Arastirmaci giinliigii, s. 29).

HIV’in antiretroviral ilaglar yardimiyla baskilanmasi® HIV+ bireylerin hayatlarina
devam etmelerine imkan tanirken, ilaglarin hayat kalitesini koruyucu rolii 6zellikle teshisi
uzun siire once alan katilmcilarin HIV’i seker hastaligi gibi yaygin kronik hastaliklarla
Ozdeslestirmelerine ve hasta olma fikrinden kaginmalarina neden olmaktadir. Bununla
birlikte; HIV’den kurtulma istegi ve yeni tedavilerin medyadaki siki takibi hastaligin bireyi
rahatsiz ettigini, ‘hasta olma’ durumunun bireyin aklinin bir kosesinde yerlesik oldugunu
gostermektedir. Kimi hastalar yeni tedavi yontemlerini yogun bir sekilde takip ederken,
saglik/beslenme alaninda uzman olan hastalar kendi tedavilerini bulma c¢abasi igine
girebilmektedir.

HIV+ olmak birey iizerinde olumlu ve olumsuz sekilde algilanan etkilere neden
olmaktadir. Olumsuz olarak, birey hayatinda daha depresif/agresif olabilmekte, uykusuzluk,
halsizlik ve istah kaybindan muzdarip olabilmekte, tedaviyi reddedebilmekte, sosyal olarak
yalnmiz kalabilmekte veya yalniz kalma korkusu hissedebilmekte, cinsel isteksizlik ve cinsel
yolla hastalik bulastirma/kapma korkusu yasayabilmekte ve alkol/sigara gibi bagimlilik yapici
maddelerin kullaniminda artig yasanabilmektedir. Olumlu olarak goriilen etkiler ise
aile/arkadas baglarinin kuvvetlenmesi, yeni arkadagliklarin olugmasi, alkol/sigara gibi sagliga
zararli aligkanliklarin yok olmasi veya azalmasi, diizenli kan testlerinin yaptirilmasi sayesinde

saghk goézetimi altinda bulunulmasi, kisisel sagliga ve kisisel bakima (organik/diizenli

® Son senelerde, ilag tedavisinin hastalar iizerindeki yan etkileri olduk¢a sinirhidir ve ilag kullanimi giinde bir
tablete kadar diigmiistiir. Bu sayede hastalarin kisa bir siire i¢inde eski diizenlerine donmeleri miimkiin olmustur.
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beslenme, spor, diizenli uyku, yoga, meditasyon, kisisel hijyen vb.) daha fazla Gzen
gosterilmesi ve hayata bakis acgisinda niteliksel degisimler (kiiciik sorunlar1 biiylitmemek,
Onyargilarin kirilmasi, insanlart alttan almak, egonun arka plana atilmasi, tevekkiil i¢inde
yasamak vb.) ger¢eklesebilmektedir. Kimi katilimcilar i¢in karsilasilan hastalik, Tanr
inanglar1 geregi kader ve sinanma/sinav ile agiklanmaktadir. Baz1 katilimcilarda hastaliktan
kurtulma isteginden veya oOlim korkusundan kaynaklanacak sekilde Tanri’ya siginma,

yakarma veya kendini affettirme duygusu belirgindir:

Bunlart yasadiktan sonra eski esimden ayrilik nedenlerim bana ¢ok basit geliyor.
Keske ayrilmasaymigim. [Bunun yaminda] bulundugum durum acaba ibadetlerimi

yapmam i¢in Allah’tan bana gelen bir mesaj mi diye sorguladim. (Kadin, 43 yasinda)

Toplumdan ve kurumlardan kaynaklanan stigmadan muzdarip HIV+ bireylerin
haksizlik, Gtekilestirme ve baskiyla karsilasmalari durumunda desifre olma korkularindan
dolay1 sikdyet mekanizmasina basvuramadiklar1 goriilmektedir. Hastalarin deneyimledigi
stigma alanyazina paralel olarak li¢ boyutta gergeklesmektedir. Kisiden kisiye (person-to-
person) gerceklesen stigma baglaminda; HIV+ bireylerin sadece HIV viriisiinii tasimalarindan
kaynaklanacak sekilde islerini kaybettikleri, sevdiklerinin/tanidiklarinin kendilerinden
uzaklastigi ve kimi zaman HIV+ hasta yakinlarinin dahi damgalandigi anlagilmaktadir. HIV+
hastalara kimi zaman saglik hizmetinin verilmedigi/aksatildigi goriilmektedir. Saglik
hizmetinin hekim tarafindan reddedildigi durumlarda hekimin daha 6nce bir HIV+ hasta ile
karsilasmamis olmasi (nasil davranacagini bilmemesi) hastaya hizmet vermeyi reddetmesinde
onemli rol oynamaktadir. Bunun yaninda kimi HIV+ bireylerin seks iscileri, acik escinseller,
travestiler ve transekstieller gibi toplumun disladig1 gruplardan geliyor olusu hekimin hastaya
kars1 oOnyargili davranmasina neden olmaktadir. Tip Ogrencilerine iniversite egitimleri
sirasinda HIV/AIDS ile ayritili teknik bilginin ve homofobi gibi HIV/AIDS ile iligkili
kavramlarin Ogretilmemesi de sahaya adim atan hekimlerin hazirliksiz olmasiyla
sonu¢lanmaktadir.

Yapisal (structural) stigma baglaminda; bireylerden ise alimlarda ve calisma
stirecinde, evlilik oncesinde ve askerlik gorevi Oncesinde/siirecinde zorunlu HIV testi
istendigi, egitim kurumlarindan uzaklastirmanin talep edildigi, hastanelerin biinyelerinde
hizmet sirasinda hastalarin HIV hastas1 olarak agikga etiketlendigi veya hasta isimlerinin
renkli kalemler ile isaretlendigi, bu -etiketleme/isaretlemenin HIV+ olmayan hastalar
tarafindan da farkedilebildigi, HIV testinin sonuglarina ve hasta isimlerine ti¢iincii kisilerin

kolayca erigebildigi, yatan hastalarin tip Ogrencilerine izin alinmadan tanitildigi, hasta
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ailelerine hastalardan izinsiz bilgi verildigi, saglik kurumlarindaki tabelalarda ve hasta dosya
kapaklarinda HIV kelimesinin agik bir bi¢imde yazilabildigi bulgulanmistir. HIV+ bireylerin
diger hastalardan izole bir bigimde hizmet aldiklar1 hizmet sistemi (grup halinde sira bekleme
veya kan verme) dahi yapisal stigmanin Onemli bir parcasidir. Yapisal stigmanin
nedenlerinden biri de devletin kamu saglik sektoriine yeterli maddi kaynak, meslek igi egitim
ve yonetimsel beceri saglamaktan yoksun olmasidir. Bunlarin yaninda, kan tahlillerine kimi
zaman kota konulmasi yoluyla hastalarin hastaneyi daha sik ziyaret etmek zorunda kalmas1 ve
kurumsal stigmayi tekrar tekrar yasamak zorunda birakilmalar1 arastirmaci tarafindan
gbozlemlenmistir.

Bireysel stigma (self-stigmatization) hastalarin korunmasiz seks yaptiklar igin
kendilerini suglama tutumlarinda kendini agik etmektedir fakat bu stigma digerlerine gore
daha hafif siddette yasanmaktadir. Kimi katilimcilar kendilerini, ailelerine ve diger
sevdiklerine karsi, onlar1 utandirdiklart ic¢in su¢lu hissetmektedir. Kendini suclama
baglaminda farkli sosyodemografik gruplar arasinda belirgin bir fark ile karsilasilmamustir.
Kisiden kisiye gerceklesen stigmanin list diizeyde aktif sekilde deneyimlendigi, yapisal
stigmanin orta diizeyde ve kimi zaman gizil sekilde yasandigi (hastanin yapisal stigmanin
farkinda olmadig1) ve bireysel stigmanin diisiik diizeyde seyrettigi bulgulanmistir.

HIV+ olma durumu sadece bireyin kendisini degil, sosyal ¢evresini de olumsuz yonde
etkileyebilmektedir. HIV+ bireylerin ailesi ve tanidiklar1 HIV’li birisinin yakini olarak
damgalanip diglanabilmektedir. Bu nedenle goriigiilen aile iiyeleri, kimsenin Kkendilerini
tanimadigr bir yere yerleserek hayata sifirdan baglamayr disiinmislerdir veya halen

diistinmektedirler:

Kardesimin durumunu ogrendikten sonra aile olarak damgalaniriz diye telaglandim.
Ilk sordugum sey kardesimin hastaligimin saghk kayitlarinda goriiliip goriilmedigi
oldu. Bulundugumuz yerde tanminan bir kisiyim. (Erkek katilimcinin ablasi, 42 yasinda)

Akrabalarim oglumun hasta oldugunu duyunca ‘“onunla iliskini kes” dediler. Ben
oglumla niye iliskimi keseyim ki. Zaten simdi bulduk birbirimizi. Bana kimse
dokunmuyordu. Sanki elimden bulasacak. Akrabalarla goriismiiyorum artik. Komsular
duyar diye korktugum icin oglumla hi¢ taninmadigim bir yere gidip yasamak istedim.
Benden bu zamandan sonra ne koy olur ne kasaba. Keske oglumun rahatsizligini ben

tizerime alsam. (Erkek katilimcinin annesi, 71 yasinda)

HIV+ hastalar ve doktorlar1 arasindaki iliski kimi durumlarda profesyonel bir iliskiden

ziyade hiyerarsik bir Ogretmen-6grenci veya ebeveyn-cocuk iligkisine benzemektedir.
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Hastaligin yiikiinii sirtinda tasiyan HIV+ bireyler, doktorlarimin kendilerine kimi zaman sert
bir bi¢imde dikte ettigi ilaglar1 ve yardimci tedavileri kullanmaktadir. Saglik uzmanliginin
giinlimiizdeki giiciiniin farkinda olan saglik gorevlileri kimi zaman despotik bir bi¢cimde
hastalar1 azarlamakta ve onlarn istedikleri ideal/uysal/s6z dinleyen hasta formuna
kavusturmaya ¢abalamaktadir. Hastalarin biiyiik bir kism1 anne/baba rolii iistlenen doktorlara
saygl duyduklarini ve onlar1 sevdiklerini belirtmektedirler. Bu doktorlara ek olarak saglik
sektoriinde kimi zaman isini savsaklayan, hastaya karsi ilgisiz davranan ve teknik olarak
yetersiz saglik gorevlileriyle de karsilagilmistir. Birgok katilimer gittikleri uzmanlar tarafindan
sadece kendi alanlar1 dahilinde incelenmis ve yanlis teshisler ile cebellesmis, HIV/AIDS
teshis ve tedavisi aylar boyunca gecikmistir. Bunlarla birlikte, saglik sektoriinde isini layigiyla
yapan, yeterli teknik bilgi ve donanima sahip ve hastalariyla olumlu iliski i¢cinde bulunan
saglik gorevlileri de mevcuttur fakat bu c¢alisanlarin sektorde azinlikta oldugu aragtirmacinin
ve sektore elestirel gozle bakan hastalarin gozlemleri arasindadir.

HIV+ bireylerin biiyliik bir kismi hastalik agisindan sadece HIV viriisii tagimakta,
digerleri HIV wviriisiine ek olarak kanser, epilepsi, kalp/bobrek rahatsizliklari, kadin
hastaliklari, hepatit, genetik ve psikolojik rahatsizliklarin birini veya birkagini biinyelerinde
barindirmaktadir. Hastalarin bir boliimii gegmiste hepatit, frengi ve bel soguklugu gibi ziihrevi
hastaliklar gegirmistir. Etkili HIV ilaglarinin piyasadaki gilincel varligi ve bu ilaglarin yan
etkilerinin agir olmamasi sayesinde; HIV+ olmak, kanser, epilepsi ve MS (Multipl Skleroz)
gibi 6lim riskinin daha yiiksek oldugu ve hastalara fiziksel ve/veya mental zorluklar yasatan
hastaliklara yeglenmektedir. Buna karsin, sosyal ¢evre ile HIV+ olma durumunun
paylasilmas1 diger rahatsizliklarla karsilagtirlldiginda tercih edilmemektedir; epilepsi ve
kanser gibi stigmaya yol acan rahatsizliklar sosyal ¢evreye rahat bir bicimde sdylenirken,
HIV/AIDS durumu siklikla saklanmaktadir. Birden fazla kronik rahatsizliga sahip bireylerde
‘hasta olma’ durumuna alisik olmaktan kaynaklanacak sekilde HIV teshisinin bireyi ¢ok
rahatsiz etmedigi bulgulanmistir. Muhtelif hastaliklardan muzdarip olma durumu, HIV
teshisinin daha 1limli bir sekilde igsellestirilmesiyle sonuglanmaktadir.

Escinsel yonelimi olan erkek hastalarin birgogunun escinsellik olgusunun stigmasini
HIV+ olmaktan daha yogun sekilde yasadiklar1 gozlemlenmekte, bu nedenle hastaliklarini
sevdikleriyle paylasirken gercek bulas yolunu sakladiklari anlasilmaktadir. Ozellikle evli
erkeklerin birgogunun goériisme yapmay1 kabul etmemesi bu bulguyu desteklemektedir. Kimi
katilimcilarin akraba ve tamidiklar1 da escinselligin hastaliktan daha ‘lekeleyici’ bir durum
oldugunu belirtmektedir. Tiirkiye’de escinsel bir erkek olmanin HIV/AIDS’e nazaran daha

yogun bir stigmaya neden oldugu goriilmektedir:
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HIV+ degilim ama olsaydim sanirim ailem escinsel olduguma daha fazla iiziiliirdii.
Genel Tiirk aile yapisi. Torun torba, evlensin miirvetini gorelim... Benim
arkadaslarimdan biri de HIV tanisi aldi. Ailesine “Rus bir kizdan kaptim” demis.
(Erkek katilimcimin duygusal partneri, 25 yasinda)

Oglum HIV virtistinii kan nakli yoluyla kapti. Etrafimizdakiler “oglunun bir su¢u yok
ki, kurumun hatas1” dediler. Cinsel iliski yoluyla kapsaydi kimseye soylemezdik, o

zaman kétii bakarlard:. (Erkek katilimcinin annesi, 45 yasinda)

Escinsel yonelimi olan kimi erkek HIV+ hastalar, seks sirasinda pasif rolde olmayi
toplumdaki ataerkil kiiltiirel kodlar geregi utanilacak bir durum olarak hissetmektedirler. HIV
viriistinii kapan bekar kadin hastalar da tanidiklar1 ve saglik gorevlileriyle olan iletisimlerinde
‘yanlis insanlarla yatip kalkan kadm’ ve ‘seks is¢isi’ gibi damgalarla degersiz ve ezik
hissettirildiklerini dillendirmektedir. HIV+ bireylerin 6tekilestirilme konusunda sahip
olduklart olumsuz algilarin gergek oldugu iddia edilebilir. Gorligmeler ve ayakiistii sohbetler
sirasinda escinsel bireyler cinsel hayatlarinda fazla rahat davrandiklari, sekskolik olduklari ve
diger hastalara asildiklar1 yoniinde su¢lanmistir. Kimi bekar kadin HIV+ hastalar, ‘seks is¢isi’
ve ‘hafif mesrep’ olarak etiketlenmistir. Elestirilen kadin hastalarin giydigi kiyafetler dahi
gayriahlaki bulunabilmektedir. Benzer sekilde 60 ve iistii yaslarda HIV viriisiinii kapmig
kadin ve erkek bireylerin ilerlemis yaslarina ragmen cinsel iliski yasadiklart mizahi bir
bi¢cimde dillendirilmektedir. Cinsellik ve toplumsal cinsiyet konusunda Tiirkiye’de gegerli
olan ahlaki normlarin escinsel erkekler, bekar kadmlar ve yillanmig bireyleri hastalik
hiyerarsisinin en dip katmanlarina ittigi ortadadir. Bu otekilestirme, sadece HIV viriisiinii
tagimayan bireyler ve saglik gorevlileri tarafindan degil, HIV+ hastalar tarafindan da
gergeklestirilmektedir.

HIV viriisiiniin ortaya ¢ikis sekli, yayilis bicimi ve tedavi yontemi konularinda
hastalar ve saglik gorevlileri arasinda bir fikir birligi bulunmamaktadir. Kimi katilimcilar HIV
viriisiniin planl bir sekilde insanlar1 hasta etmek igin topluma salindigina ve bu sayede
insanlarin ytliksek fiyatli ilaglara maruz birakildigina, ilag lobilerinin giicii nedeniyle kesin
tedavinin yakin zaman iginde piyasaya siiriilmeyecegine inanmaktadir. Buna karsin; 1yimser
diistinen katilimcilar, hastaligin dogal bir bi¢imde insanlara bulastigina, kisa bir siire i¢inde
ila¢ tedavisinden daha az yan etkiye sahip igne tedavisine gegis yapilacagina veya kesin

tedavinin bulunacagina inanmaktadir.
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Modelin Bilesenleri

Arastirma sonucunda ortaya c¢ikan nihai model Sekil 2.°de (HIV+ Bireylerin
Toplumda Goriiniir Olma(ma) Modeli) sunulmaktadir. Bu modelin temel bilesenleri ilerleyen
boliimlerde alt basliklar altinda 6zetlenmekte ve katilimci soylemleri ile desteklenmektedir.
S6z konusu model, {i¢ temel 6geden olugsmaktadir: HIV+ olma durumunun goriiniir olmasi
acisindan ‘Goriiniirliik tutumu ve nedenleri’, ‘Gorlinlir olma(ma)nin birey acisindan

sonuglar1’ ve ‘Kisisel 6zellikler ve Cevresel faktorler’.

Goriiniirliik tutumu ve nedenleri

HIV+ bireylerin toplumdaki goriiniirlikk tutumu ve nedenleri ii¢ alt baslik olarak ortaya
cikmaktadir: (1) Goniillii paylasma, (2) Gonlilsliz paylasma/Ac¢iga ¢ikma ve (3) Saklanma.
Goniillii paylagsmada, birey hastaligini sosyal ¢evresiyle farkli nedenlerle paylagmayi tercih
etmektedir. Bu nedenler; bireyin sirtindaki yiikkii ve yalmzligini paylasma istegi, sosyal
cevrenin yeni kimligi bilmeye haklarinin oldugunun disiiniilmesi, sosyal paylagimlar
sirasinda sosyal ¢evrenin sagligini koruma istegi ve sosyal sorumlulugu yerine getirme olarak

cesitlenmektedir:

Hayatimdaki en biiyiik destek¢im ablam. Ablam olmasaydi ben bu siireci bu
psikolojiyle atlatabilir miydim bilmiyorum. (Erkek, 35 yasinda)

Durumumu yakin arkadaglarimla paylastim énce. Onlarin bilmeye haklari var diye
diigiindiim. WKomiin hayati gibi yagsiyorduk, bulasma riskinin sorumlulugunu da
almak istemedim. Omuzlarimizdaki yiik biraz daha azalacakmis hissiyle de

paylasiyorsunuz. (Erkek, 48 yasinda)

Hep goniilliiliik esasli ¢alismisimdir. Ben etrafima soylemeyi segtim ¢iinkii bence bu
hastaligin seker hastahgindan bir farki yok. Insanlarin farkindaligimi arttirmak

istiyorum. (Erkek, 24 yasinda)
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GONULLU PAYLASMA

* Sirttaki yiikii ve yalnizligi paylagma (Stres
ve kederin yakin goriilen kisilerle
paylasilarak hafiflenmesi ve toplumda kabul
gérme istegi)

* Yakin aile liyelerinin ve arkadaslarin yeni
kimligi bilmeye haklarinin oldugunun
diigtiniilmesi

* Aile ve arkadaslarla ayn1 ortami paylagma
ve/veya cinsellik yoluyla bulasma riski
nedeniyle sagliklarini koruma

* Sosyal sorumluluk (Damgalanmanin yok
edilmesi ve viriisiin yayilmasinin
engellenebilmesi igin aktivizm yapilmast)

GORUNURLUK TUTUMU ve NEDENLERI

NOTR/OLUMLU SONUCLAR

* Hayatin eski akisinda devam etmesi

* Maddi ve manevi yararlar (Aktivizm
ve tazminat yoluyla maddi kazang elde
etme, yeni kisiler ile tanisma vb.)

* Aile ve arkadaslar ile daha siki
baglarin ortaya ¢ikmasi ve/veya nitelikli
sosyal ¢evreye sahip olma

Sekil 2. HIV+ Bireylerin Toplumda Goriiniir Olma(ma) Modeli
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Goniilsiiz paylasma veya agiga ¢ikma ise saglik durumunun bireysel ve/veya kolektif
fayda getirmesi beklentisiyle isteksiz bir bicimde paylasilma durumuna veya saglik
durumunun istemsiz olarak iciincii kisiler tarafindan baskalariyla paylagilmasina karsilik
gelmektedir. Kimi zaman yasal olmayan agiga c¢ikma paylasimlari, HIV+ bireyi rahatsiz
ediyor goriinmektedir:

Ailemden saklayamazdim ¢iinkii diizenli sekilde hastaneye gittigimi goriiyorlardi.

(Erkek, 29 yasinda)

Discimi ve hastalarimi korumak igin paylasma liizumu hissettim. 15 senelik dis¢imdi.
Sadece sen oldugun icin yapiyorum, bana béyle bir hasta yollama dedi. Bana bir giin

ve saat i¢in randevu verdi. Gittigimde Uzay Yolu’ndan firlamis gibi bir kostiimle

karsiladi beni. (Erkek, 25 yasinda)

Uzman doktor, eline iki ¢ift eldiven giydi ve akrabam yanmimdayken HIV+ oldugumu
soyledi. Gercekten ¢ok bozuldum o anda. (Erkek, 50 yasinda)

Bobrek yetmezligim de var. Diyaliz makinesine girecegim zaman HIV+ oldugum i¢in
diger hastalart korumak adina soyleme geregi hissettim. Soylemeden yapamam.

(Kadin, 40 yasinda)

Yakin bir arkadasim askeriyede ¢alisirken diizenli testler sirasinda HIV+ oldugunu

ogrendi ve sozlesmesi feshedildi. (Erkek, 23 yasinda)

Yakin arkadaslarimdan birine séyleme nedenim, basima trafik kazasi gibi kotii bir sey

gelmesi durumunda durumumu aileme veya saghk goreviilerine séylemesiydi.

(Erkek, 25 yasinda)

Basima politik temelli bir kaza geldi. Hakkimda dava agildi. Mahkemede HIV+
oldugumu soyledim ve hapishane sartlarinda mahkumlar tarafindan hor goriilecegimi

belirttim. Bunun sayesinde hapsedilmekten kurtuldum. (Erkek, 37 yasinda)

Saklanma, HIV+ bireyin saglik durumunu bagkalariyla paylagmama se¢imine karsilik
gelmektedir. Hastaligin toplumda yarattigi stigmanin ve stigmanin neden oldugu risklerin
farkinda olan birey, bunlardan olumsuz sekilde etkilenmemek i¢in HIV+ kimligini ve ek
kimliklerini (escinsellik, seks isciligi, cok esli cinsel hayat vd.) gostermekten uzak
durmaktadir:

HIV+ dedigin zaman adam bunu AIDS olarak anlayacak. Insanlar merhaba bile

dememeye bagslayacak. O yiizden sadece durumumu anlayacak ve beni bilen kisilerle

paylastim durumumu. (Erkek, 38 yasinda)
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Toplumda AIDS esittir escinsellik inanisi var. Medyada ve filmlerde gordiigiimiiz hep
buydu. Cinsel yonelimim konusunda afise olmak istemem. Ayrica hep gururlu bir

insan oldum. Bana acinarak bakilmast beni ¢cok rahatsiz eder. (Erkek, 35 yasinda)

Ablam hamileydi. Yegenimi bana gostermez diye korktum, séylemedim durumumu

ona. (Erkek, 25 yasinda)

Aileme séylemedim, tutucu bir aile. Onlart iizgiin gérmek istemiyorum. Ozellikle
annemin tiziilmesini istemiyorum. Ayrica séylersem beni yanlarina alirlar.

Ozgiirliigiimii kisitlayacaklarim diisiiniiyorum. Kafeste yasarim. (Erkek, 26 yasinda)

Kanser tedavimden dolay: isimden ayrildim. Kanser oldugumu is arkadaslarima
soyledim. HIV durumumun bilinmesi durumunda ise yeni bir is bulmam zor olacakti.

Kesinlikle durumumu is camiasindan sakladim. (Evkek, 32 yasinda)

Gorligmelere katilan yetkin saglik gorevlilerinin sdylemlerine gore bireyin HIV
durumundan dolayr saglik hizmetinin aksatilmasi veya timiiyle reddedilmesi saglik
sektoriinde ¢ok sik karsilasilan bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir. HIV+ bireyin kendi
saglik durumunu ilgili saglik gorevlileriyle ancak kendi sagligin1i koruma amaciyla
paylagmasinin akillica olacagi uzmanlar tarafindan belirtilmektedir. Burada amag, gelecekte
uygulanacak tedavilerin halihazirda var olan tedavilerin etkisini zayiflatmamasidir. Boylelikle
olumsuz ila¢ etkilesimlerinden uzak durulacak ve hastanin sagligin1 korumaya yonelik ek
tedbirler alinabilecektir. Yetkin saglik gorevlileri, saglik hizmeti sirasinda kendilerini ve diger
hastalar1 korumak i¢in alinmasi gereken onlemlerin standart prosediirler geregi uygulanmasi
gerektigini, hastaligin cinsine gore herhangi bir hastanin ayrimcilifa ugratilamayacagini

vurgulamaktadir.

Goriiniir olma(ma)nin bireysel sonuglari

HIV+ bireyin toplumda goriiniir olma ya da olmama durumu bireye nétr, olumlu veya
olumsuz sekillerde etkide bulunmaktadir. Olgularin nétr, olumlu veya olumsuz olma
durumlari, bu ¢alismanin yazar1 tarafindan degil, katilimcilarin olgulart ne ydnde
siiflandirdigiyla iliskilidir. Notr baglamda hayat eski akisinda devam etmekte, olumlu olarak
ise HIV+ olma durumu bireye maddi ve manevi yararlar saglayabilmekte, aile tiyeleri ve
arkadaslarla iliskiler giiclenebilmekte ve sosyal cevre i¢inde HIV+ bireyden uzaklasan
kisilerin bireyin hayatindan elimine olmasiyla birey daha nitelikli bir sosyal c¢evreye

kavusabilmektedir:
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Benim hayatimda pek bir degisiklik olmadi. Bunu biraz da durumumu HIV+

olmayanlarla paylasmamaya bor¢luyum. (Erkek, 37 yasinda)

Hayatimda en donanmimli oldugum konu HIV oldu. Simdi konferanslara katiliyorum,
projelerde yer aliyorum. Ileride de aktivist olarak hayatimi bundan kazanmak

istiyorum. Konferanslarda bir¢ok kisiyle tanisiyorum. (Erkek, 26 yasinda)

Hastane sayesinde HIV+ olan ¢ok fazla arkadasim oldu. Normal sartlarda ben o
insanlarla  tamgamazdim. BIir seylerini  kaybetmis insanlarla daha rahat

anlasabiliyorsun. Hepimiz ortak kaderi yasiyoruz. (Erkek, 29 yasinda)

En yakin arkadasim bir kavga esnasinda bana herkesin ortasinda viriislii diye bagirdt.
Hayatimdan ¢ikardim onu. Su an mutluyum ve sadece beni gergekten seven insanlari

topluyorum. (Erkek, 26 yasinda)

HIV+ oldugumu 6grenen arkadaslarimin hepsi arkamda durdu ve her giin birisi
evimde kalmaya basladi. Arkadaglarimin gergekten candan oldugunu gordiim ve

benim icin daha kiymetli oldular. (Erkek, 48 yasinda)

Goriliniir olmamanin bireysel diizlemde olumsuz bir sonucuyla karsilasilmamistir.
Toplumda HIV+ kimligiyle goriiniir olmanin ise maddi kayiplar, fiziksel siddet/baskiya maruz
kalma, sosyal olarak yalnizlagsma, sosyal ¢evrenin yalnizlasmasi ve bireyin/sosyal ¢evrenin

iizlintii ve stres yasamasina mal oldugu anlasilmaktadir:

Asker bir arkadasimiz HIV+ oldugu ortaya ¢iktigi icin, tam mesleginin meyvesini

yiyecekken gen¢ yasta malulen emekli edildi. (Erkek, 33 yasinda)
Okul arkadasim “elime eldiven giyip seni dévecegim” dedi. (Erkek, 22 yasinda)

13 yil Istanbul’da yasadim. Ailem hastaligimdan dolayr baska yerde yasamama izin
vermiyor. (Erkek, 29 yasinda)

[Akrabama] sdyledikten sonra o tim akrabalarimi arayip o AIDS oldu, haberiniz
olsun dedi. Herkes hastanelere kosup patir patir testler yaptirdi. Evlerini kirecle
boyvadilar. Ortak kullandigimiz biitiin tabaklar: ¢anaklart attilar, ¢arsaflart yaktilar.
Bunlarin hepsi egitimli, meslekleri olan insanlar. Annemden de uzaklastilar. Su an

hi¢biriyle goriismiiyorum. (Erkek, 38 yasinda)

Annem durumu ogrendikten sonra ¢ok iiziildii. Antidepresan kullanmaya baslad.
(Erkek, 48 yasinda)
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Kisisel ozellikler ve cevresel faktorler

HIV+ bireyin kisisel ozellikleri ve sosyal cevresi, bireyin HIV+ olma gergegini
cevresiyle paylasma durumunu belirliyor goriinmektedir. Rasyonel karaktere ve toplumdaki
stigma farkindaligma sahip kisilerin saglik durumlarin1 daha az kisiyle paylastigi
anlasilmaktadir. Bu 6zelliklere sahip bireyler, durumlarin1 ¢ogu zaman HIV+ olmayan sinirh
sayida kisiyle paylagsmakta ve saklanma stratejisini benimsemektedirler. Cinsiyete iliskin
onemli bir bulgu, kadin HIV+ bireylerin kars1 cins duygusal partnerler tarafindan kosulsuz
sartsiz kabul edilme durumudur. Erkek hastalar duygusal partner bulma veya duygusal
partnerden ayrilma endisesi yasarken, kadin hastalar i¢in bu durum séz konusu degildir.
Tiirkiye’de kadin, pesinden kosulan ve se¢im yapan cinsiyet konumundadir ve hastalik dahi
bu gergegi degistirmemektedir. “Atin 6limii arpadan olsun” ve “Virilisiinii aramiza aliriz
yatariz” sOylemleri kadin katilimcilara duygusal partnerleri tarafindan sarfedilmistir. Bu
nedenle kadin katilimcilarin statiilerini duygusal partnerleriyle veya duygusal partner
adaylariyla ¢ok daha rahat bir bigimde paylastiklari anlasilmaktadir. Medeni durum da
saklanma stratejisinin benimsenmesi i¢in belirleyici bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Evli katilimcilar, durumlarini gevrelerinden saklama tutumunu daha fazla barindiriyor
goriinmektedir. HIV+ bireyin meslegi de hastaliini goriiniir hale getirme veya saklamasi ile
yakin sekilde iliskili goriinmektedir. Is camiasinda taninan ve sosyal saygmlig1 yiiksek olan
bireylerin ve devlet memurlarinin durumlarini saklamaya meyilli olduklari, gegici islerde
caligsanlarin, 6grencilerin ve igsizlerin ise HIV statiilerini sosyal cevre ile paylasmada daha
rahat davrandiklar1 anlasilmaktadir. Ozetle, isin niteligi ve isi kaybetme riski, bireyin
kendisini ifsa etme(me) se¢cimini belirlemektedir. HIV+ bireyin sosyal cevresinde dindar
olarak bilinip bilinmedigi ve aileden gelen diger kiiltiirel kodlar da bireyin yeni kimligini
bagkalariyla paylagsma(ma) secimini etkilemektedir. Kendilerini inangli bireyler olarak
tanimlayan ve buna uygun sekilde yasadigi bilinen bireylerin hastaliklarini gevreleriyle
paylasmakta goniilsiiz olduklart bulgulanmistir. HIV/AIDS’in toplumda cinsellik ve 6zellikle
escinsellik ile bagdastirilmasi, dinsel/geleneksel kimlige tezat bir goriiniim arz etmekte, bu
nedenle dindar kimlige sahip bireyler kendilerini ifsa etmekten kaginmaktadirlar.

Gorilintirlik durumunu belirleyen ¢evresel faktorlere gelindiginde ise bu faktorlerin de
kendi iginde ¢esitlendigi goriilmektedir. Gorece kiigiik bir yerlesim yerinde yasiyor olmak
bireyin HIV kimliginin kulaktan kulaga yayilacagi endisesini beraberinde getirmektedir. Bu
durumda birey, durumunu paylasacagi kisileri titizlikle segmekte ve isminin bilinmesine
neden olabilecek risklerden uzak durmaya cabalamaktadir. Sosyal g¢evrenin karakter seti

(agresif, sirdas, rasyonel, titiz vb.) ve hasir nesirlik durumu (kisa veya uzun siire boyunca
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tanigiklik durumu) hastalifin sosyal ¢evreyle paylasilip paylasiimayacagini belirliyor
goriinmektedir. Dedikodu yapmaya yatkin akraba ve arkadaglarin bilgi paylasimi konusunda
son sirada tercih edildigi bulgulanmistir. Candan, akil vermeye yetkin, sirdas olarak taninan
ve uzun siredir iliski i¢inde bulunulan akraba ve arkadaslar ile HIV durumu daha rahat bir
bicimde paylasilmaktadir. Hastalik korkusu olan titiz tanidiklar ile hastalik durumu
paylasilmamaktadir. Geleneksel kiiltiirel kodlar ile yogrulmus ve egitim seviyesi diisiik
ailelere sahip bireylerin de durumlarin1 yakin ve uzak aile iiyeleriyle paylasmaya yatkin

olmadigi, bu kisilerin hastalik durumunu anlamayacaklari dillendirilmektedir.

SONUC VE TARTISMA

Cesitli hastaliklar diinyada ve Tiirkiye’de donemsel olarak farkli sekillerde algilanmis
ve buna bagli olarak kendine 6zgii muameleye tabi tutulmustur. Gegmiste clizzam, verem ve
vebaya karsi hissedilen stigma giiniimiizde bu hastaliklarin tedavilerinin bulunmasiyla
neredeyse yok olmus, giincel olarak kanser ve AIDS yogun stigma {ireten hastaliklar yarisinda
bayragi devralmistir. Hastalik algisindaki donemsel degisimlere goz gezdirildiginde tim
hastaliklarin stigma yaratma agisindan kategorilestirilmesi miimkiin goriinmektedir. Stigmaya
neden olan faktorler alt1 baslik altinda siiflandirilabilir:

(1) Hastaligin 6liimciil bir hastalik olarak algilanip algilanmadig,

(2) Hastaligin kesin bir tedavisinin bulunup bulunmadigi (baska bir deyisle hastaligin

esrar duygusu igermesi),

(3) Hastaligin fiziksel/estetik semptomlarinin 6zellikleri,

(4) Hastaligin bulasici olup olmadigi veya toplumdaki bulasicilik algisi,

(5) Hastaligin etkiledigi kisilerin niifusu (niifus kiiciildiik¢e esrar duygusu

yogunlagmaktir) ve

(6) Hastalik hakkinda toplumdaki ahlaki yargilar ve tutum.

HIV viriisiiniin toplumlarda halen oliimciil bir hastalik olarak goriilmesi, AIDS’in
heniiz kesin bir tedavisinin bulunamamis olmasi, AIDS’li hastanin gayriestetik bir goriinlim
arz etmesi (mantar enfeksiyonlari, cilt kanserleri, asir1 derecede kilo kaybi, iskelet/kas
deformasyonlar1 vb.), AIDS’in gelismekte olan toplumlarda ayni ortamda bulunma yoluyla
dahi gecebilecek olarak algilanmasi, hastaligin Tirkiye’de niifus olarak kiiciikk bir grubu
etkilemis olmasi, bu hastaligin en sik sekilde korunmasiz cinsel iliski yoluyla ge¢gmesinden
dolay1 cinsellik ile bagdastirilmasi ve bu hastaliktan yogun sekilde escinsel iliski yasayan

erkeklerin muzdarip olmast HIV/AIDS’i stigma yaratan hastaliklar arasinda ilk siraya
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yerlestirmektedir. Kanser gibi kesin tedavisi bulunamamis fakat cinsellikle bagdastiriimayan
daha 6liimciil hastaliklar dahi daha diisiik yogunlukta stigmaya neden olmaktadir.

Yirtitiilen saha arastirmasi sonucunda HIV+ hastalarin HIV/AIDS’e kars1 toplumda
var olan stigma nedeniyle goriiniir olmay1 tercih etmedikleri bulgulanmistir. Goriiniirliik
goniillii veya goniilsiiz bir bicimde ¢ogunlukla yarar getirmesi beklentisiyle toplumun diger
iiyeleriyle paylasilmaktadir. HIV+ olma durumunun baskalariyla paylasimi ise bireye farkli
sekillerde etki etmektedir. Saglik durumunun saklanmasinin bireye olumsuz bir etkisi
bulgulanmazken, bu bilginin baska kisilerle paylasiimasinin yalnizlik, maddi kayiplar ve
psikolojik rahatsizliklar gibi bir¢ok olumsuzluga neden oldugu anlasilmaktadir. HIV+ bireyin
karsilastig1 sosyal olumsuzluklar bireyin yakin c¢evresini de etkileyebilmekte, HIV+ bireyin
aile tyeleri ve arkadaslari oOtekilestirilmeye maruz kalabilmektedir. Saglik durumunun
paylasildig: kisiler ile kurulan iletisimde ise karsilikli giiven duygusu one ¢ikarken, bireyin
toplumdaki sayginligi ve imaji, durumu ifsa etme kararini belirliyor goriinmektedir. Bilginin
kiminle paylasilacagi rasyonel bir siliregten gegmekte, bu bilgi ¢ogunlukla bireye zarari
dokunmayacak ve bireyle empati kurabilecek yakin c¢evre ile paylasilmaktadir. HIV
kimliginin kamu ile paylasilmasi ise sosyal sorumluluk amaciyla sayili birey tarafindan
gerceklestirilmektedir.

Aragtirma bulgularina gore saglik personeli ve sosyal ¢evrenin HIV+ bireylere olan
bakis1 cinsellik olgusu iizerinden islemektedir. Ozellikle escinsel yonelimi olan erkekler,
bekar kadinlar ve yillanmis bireyler HIV stigmasinin en yogun sekilde yonlendirildigi gruplar
olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Duygusal partnere ulagma baglaminda ise cinsiyet agisindan
erkek hastalarin kadin hastalara nazaran dezavantajli oldugu anlasilmaktadir.

Tiirkiye’nin bir turizm cenneti olmasi, go¢ yollari iizerinde bulunmasi ve iilkedeki
yogun internet/akilli telefon kullanimi da HIV vakalarinin ilerleyen yillarda Tiirkiye’de
artmaya devam edecegi konusunda fikir vermektedir'®. Tiirkiye’deki giincel devlet
yoneticilerinin cinsellikle iliskilendirilen konulardan uzak durma c¢abasit HIV/AIDS’e iliskin
toplumsal algida olumlu yonde bir degisimin ger¢eklesmeyecegine isaret etmektedir.
Medyada yer alan kamu spotlarinda sigara kullanimi, gida tiiketimi, seker hastaligi ve kanser
yogun bir sekilde islenirken, kondom kullanimi veya HIV/AIDS’li hastalara kars1 uygulanan

otekilestirme ve damgalama politika disinda birakilmaktadir. Gegmiste sunulan sinirl

1% Tiirkiye’de HIV+ bireyler ilag tedavisine bir¢ok iilkeye nazaran rahatlikla ulagabilmektedir. Kimi diger iilkeler
ilaglarin pahali olmasi nedeniyle hastanin bagisiklik sistemi yasayla belirlenen alt sinira diigene kadar tedavinin
baslamasina onay vermemektedir. Tiirkiye’de son yillarda yiiriirliige giren genel saglik sigortasinin ciizzi bir
meblag karsiliginda yapilabilmesi de olumlu bir gelismedir fakat birgok katilimciin genel saglik sigortasi
hakkinda bilgi sahibi olmadig1 ortaya ¢ikmistir.
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sayidaki kamu programi HIV+ bireylerin yasam Kkalitelerini ve motivasyonlarini arttirmaya
yonelik degil, aksine onlarin hissettigi olumsuz duygulari yogunlastirici nitelik tagimaktadir.
Kisacasi, HIV/AIDS konusundaki bu politikasizligin bir nedeninin de bu hastalik hakkindaki
yerlesik stigma oldugu iddia edilebilir. Stigmanin yok edilmesi yolunda iki farkli yaklasim
katilimcilarla tartisgilmistir. Birinci yaklagim, kamu organlarinin ve sivil toplum kuruluslarinin
yeterli miktarda halkla iligkiler ¢abasiyla halki ve medyay1 bilgilendirmesi, bu yapilirken
HIV+ bireylerin dogru bir planlamayla afise olma yollarinin ortadan kaldirilmasidir. ikinci
yaklasimda ise HIV+ bireylerin toplumsal sahneye ¢ikarak kimliklerini kabul ettirme yoluyla
stigmanin azaltilmasi onerilmektedir. Giintimiiz Tiirkiyesinde birinci yaklagimin daha basarili
olacagi, ikinci yaklasimin ise stigmay1 koriikleyecegi yoniinde baskin bir inanig soz
konusudur.

HIV+ katilimcilarin hastaliklart nedeniyle hissettikleri sugluluk duygusu sadece
toplumun/devletin HIV/AIDS’e karsi takindigi tavirla siirli degildir. Sugluluk duygusu,
sosyoloji ve tip disiplinlerinin ¢atigma gosterdigi bir alana isaret etmektedir. Pozitif bir bilim
olan tip bilimi toplumda yiiksek bir statiiye sahiptir; dolayisiyla giiniimiizde disipline edici bir
rol iistlenmektedir. Tibbin dikte ettigi ‘korunmasiz cinsel iligkinin yanlis oldugu’ kurali ¢ogu
katilimci tarafindan ihlal edilmistir ve bu ihlalin neden oldugu sugluluk duygusu katilimcilarin
birgogu tarafindan hissedilmektedir. Tip biliminin kapitalist donemdeki uzmanlik rolii
katilimcilar tarafindan igsellestirilmis gériinmektedir. Michel Foucault’un sundugu dispositif
ve Pierre Bourdieu’nun ortaya attigi sembolik siddet saglik alaninda isler olan kavramlar
olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Kamu hastanelerinde calisan saglik gorevlilerinin (doktorlar,
hemsireler, teknisyenler vb.) islerini kaybetme risklerinin az olmasi, duygusal emegin
calisanlardan ¢ok hastalar tarafindan sarfedilmesine neden olabilmektedir. Calisan ve miisteri
(hasta) rolleri kamusal saglik sektoriinde yer degistirmis goriinmektedir. Hastalar, saglik
gorevlileri tarafindan kendilerine yiiklenen sorumluluklarin kimi zaman yerine
getiril(e)memesi nedeniyle siklikla azarlanmaktadir. Bir doktor, “bazen fazla rahat
davraniyorlar” soylemiyle hastalarin realiteden bir siireligine dahi siyrilmalarina izin
vermemekte ve emeklerinin bosa gittigini diisiindiigii i¢in hayiflanmaktadir. Hasta, hasta olma
sorumlulugu ile bas basadir. Bu sorumluluklar; korunmasiz cinsel iliskiye girilmemesi, ilag
kullanimmin aksatilmamasi, ilag isimlerinin bilinmesi, daha once yapilan tedavilerin
hatirlanmas1 ve as1 gibi yardimci tedavilerin diizenli yerine getirilmesini igeren uzun bir
listeden olusmaktadir. Doktor-hasta iliskisi, despotik bir ebeveyn-¢ocuk veya 6gretmen-

ogrenci iliskisine donligmistiir. Hastalar, kimi zaman kamu saglik gorevlilerinin dalga
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gecerek ve azarlayarak egolarini tatmin ettikleri stres toplar1 haline gelmislerdir. Foucault’un

bahsettigi bio-iktidar tiim vahsiligi ile meydani ele gegirmis ve kdse baslarini tutmustur:

Unlii doktor ketumdu. Hastann huzuruna cikmasini dahi kabul etmedi ciinkii hasta,
doktorun tanvyp sevdigi baska bir doktorun hastasiydi. Hasta ve diger doktor
arasindaki giiven yok olmustu. Hasta bu yiizden iinlii ketum doktorun kapisina kadar
gelmisti. Ama bu, ketum doktor i¢in 6nemli degildi. Kendi soylemine gére ogrencisinin
ayagina basamazdi. AIDS asamasindaki hastayr Hipokrat yeminini ¢igneyip reddetti.
Hasta ve ablasi o giin tiim giin boyunca doktorun kendileriyle goriismesi icin
beklediler ve sonunda bagsarisiz oldular. Evlerine doniip kendilerini oturma
odasindaki Kanepelere attilar. Hissettikleri oliim korkusu, acizlik ve umutsuzluk onlar
tiiketmisti. Kanepede sizdilar ve sabaha kadar uyudular. (35 yasindaki erkek katilimci

hakkinda yazilanlar, Arastirmaci giinliigii, s. 32).

Kapitalist donemde uzmanligin getirdigi toplumsal statii, kendisini yogun bir sekilde
acik etmektedir. Profesorliik gibi toplumda saygmligi yiksek akademik tinvanlara sahip
homo-medicuslar, hastalar tarafindan el {istiinde tutulmakta ve bu doktorlar hastalara karsi
yuriittiikleri iletisimden bagimsiz olarak hos goriilebilmektedir. Hastaligi etkili bir bigimde
kontrol altina alacagi veya yok edecegi diisiiniilen bu saglik gorevlileri sektorde bir nevi guru
muamelesi gormektedir. Guru olarak goriilen homo-medicuslar toplumdaki statiilerinin
farkinda ve bundan memnun goriinmektedir ve iistlerine diisen ‘hastalarin 6zel yasamlarini
dizayn etme’ vazifesini zevkle yerine getirmektedirler. Diinyaca {inlii Tiirk asilli Amerikali
kardiyolog Mehmet Oz’iin ‘sigaray1 birakmayan1 ameliyat etmem’ sdylemi (Saglikplatformu,
2018), tip alanindaki disipline edici tavrin ve kapitalist sistem tarafindan sisirilmis egonun bir
yansimas1 Olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Hastaliginin dogru sekilde tedavi edilmedigini
diigiinen veya saglik hizmetinin olumlu bir iletisim tarziyla yerine getirilmedigini dillendiren
hastalar saglik gorevlilerince statiilerinin sorgulanmast nedeniyle ‘talepkar’, ‘simarik’ ve
‘pimpirikli’ olarak damgalanabilmektedir.

HIV virlisii tasimayan saglik gorevlilerinin HIV+ bireylere iliskin sahip olduklari
algilar, dncelikle HIV+ hastalara iligkin ¢aligma deneyimi, daha sonra egitim/bilgi seviyesi ve
sahip olunan sosyokiiltiirel altyap: ile iliskili goriinmektedir. HIV viriisiine sahip olma
durumu geleneksel/muhafazakar kodlara sahip ailelerden gelen galisanlar tarafindan daha
yogun bir bigimde elestirilmekte ve hastaligin cinselligi cagristiran yoniine siklikla atif
yapilmaktadir. Cagdas aile (¢ekirdek, biliyiik sehirli, egitim seviyesi yiiksek aile)

dinamiklerine, sorgulayici dini inanca (deist, ateist, agnostik vb.) ve gorece formel egitim
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seviyesine sahip (lisans egitimi ve {istll) saglik calisanlarinin HIV+ bireylere daha 1limh
yaklagtiklar1 ve hastalar1 ahlaki agidan kategorize etmeye daha az meyilli olduklar
anlasilmaktadir. Diisiik egitim seviyesine sahip ailelerden gelen ve gorece diisik egitim
seviyesine sahip saglik gorevlilerinde ise HIV+ bireylerin i¢cinde bulunduklar ‘gayriahlaki’
durumdan hastalarin sorumlu oldugu bakis acis1 hakim goriinmektedir. Hastalarin bu
calisanlar tarafindan keskin bir bicimde masum veya suglu olarak smiflandirildigi
goriilmektedir. Seks iscileri, uyusturucu bagimlilari, LGBTI bireyler, escinsel cinsel iliski
yasayanlar ve evlilik dis1 cinsel iliskide bulunanlar bu calisanlar tarafindan olumsuz bir
bi¢cimde elestirilmektedir. Buna karsin, HIV viriisiinii kan nakli yoluyla veya nikahli esinden
istemsiz bir bigimde kapanlar ise ‘masum’ kategorisi altina sokulabilmektedir.

Sonu¢ olarak, HIV+ bireylerin aldiklar1 saglik hizmetine ve toplumdaki
damgalanmaya iliskin yasadiklar1 olumsuzluklar bu c¢aligmada ayrintilariyla sunulmustur.
Lakin bu olumsuzluklarin ne sekilde giderilmesi gerektigi bu ¢alismanin kapsami digindadir.
HIV+ bireylerin deneyimledigi stigmay1 ortadan kaldirmak veya hafifletmek i¢in yapici plan
ve programlarin Onerilmesi ve bunlarin ciddi bir bigimde uygulanip denetlenmesi basta kamu
yoneticileri ve saglik gorevlileri olmak tizere tiim ilgili birim ve sahislarin asli vazifesidir.
Oniimiizdeki yillarda AIDS’in kesin tedavisinin bulunmasi durumunda bile bu hastaligin
yerini bagka hastaliklarin almasi olasidir. Giincel siirecte elde edilen bilgi ve deneyim
birikiminin gelecekte baska magduriyetler yaratmamasi saglik sektoriinde temel amag haline

getirilmelidir.

Hastalik, hayatin gece karanligidir; daha kiilfetli bir yurttagliktir.
Susan Sontag
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