ACIBADEM

T.C.
ACIBADEM MEHMET ALI AYDINLAR UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

HIV ILE YASAYAN KiSILERIN TANI VE TEDAVI SURECLERINE
ILISKIN ALGILARI: NITELIKSEL BiR ARASTIRMA

Gamze Senyiirek

YUKSEK LISANS TEZI

BIYOETIK ANABILIM DALI

DANISMAN

Prof. Dr. Yesim Is1l Ulman

ISTANBUL-2019






T.C
ACIBADEM MEHMET ALI AYDINLAR UNIVERSITESI

SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

YOKSEK LISANS TEZONAY!
OGRENCININ
Adi ve Soyadi s Gamze Senyirek Ogrenci No 1 21610082
AnabilimyBilim Dali : Biyoetik Anabilimdal: Tez Savunma Tarih : 1904 2019
Damigman : Prof. Dr. Yegim Il Ulman Tz Savunma Saati : 0930

TEZ BASLIGL: HIV fle Yagyn Kigilerm Taut ve Teddara Streclerie ligkin Algalary: Natelsksel
[ér Aragtorm

TEZ SAVUNMA SINAVI, Lisansisti Ogretim  Yonetmeligi'nin  46.Maddesi

umuhms, sorulon sorulara alinan cevaplar sonunda adayin tezinin
o MMDG . oo e e OYBIRLIGH / OYCOKEHGEFEA Karar verilmistir.

JURIOYESI IMZA
. W
[Prof. De, Yegim Isil Ulman ¢ f

Tez Danspanant Actbadem Oniversitesi | . S "’

Dr. O, Uyesi Fatih Artvinli -
i Actbadem Oniversitest ﬂi‘-&%\-
Oye Dr. Opr. Uyesi M. Volkan Kavas

| Ankara Oniversitest




BEYAN

Bu tez caligmasinin kendi ¢alismam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina
kadar biitlin asamalarda etik dis1 davranisimin olmadigini, bu tezdeki biitiin bilgileri
akademik ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez calismasiyla elde edilmeyen
biitiin bilgi ve yorumlara kaynak gdsterdigimi ve bu kaynaklar1 da kaynaklar listesine
aldigimi, yine bu tezin ¢alisilmasi ve yazimi sirasinda patent ve telif haklarini ihlal

edici bir davranigimin olmadigini beyan ederim.

12/03/2019
GAMZE SENYUREK



ONSOZ VE TESEKKUR

Ik olarak 6zel hayatlarin1 bana acan, konusulmasi zor olan konular1 benimle
paylasan ve toplumumuzda bu alanda yasanan sorunlari anlamama yardimci olan

tum katilimcilarima ¢ok tesekkiir ederim.

Yiiksek lisans egitimim siiresince emegini ve destegini esirgemeyen danigsman
hocam Prof. Dr. Yesim Isil ULMAN’a, arastirma konumu se¢cmem ve sahayla
tanismami saglayan Dr. Muhtar COKAR’a, bilgi ve deneyimlerini her zaman
benimle paylasip desteklerini esirgemeyen Dr. Ogr. Uyesi Fatih ARTVINLI ve Dr.
Ogr. Uyesi Mustafa Volkan KAVAS’a ve tez izleme komitesinde sundugu katkilarla
Dog. Dr. Figen DEMIR ’e tesekkiirlerimi sunarim. Gériismelerim boyunca yardim ve
desteklerini esirgemeyen Dr. Ogr. Uyesi Ceren ILIKAN RASIMOGLU ve Prof Dr.
Inci USER’e, saglik ortamindaki deneyimlerini benimle paylasan Dr. Taner
YILDIRMAK, Dr. Girkan MERT ve Dr. Aysel KARATAS’a, katilimcilara
ulasmami saglayan ve bilgilerini her zaman benimle paylasip, desteklerini
esirgemeyen Tekin TUTAR, Yasin ERKAYMAZ, Cigdem SIMSEK ISCI ve Pozitif-
iz Dernegi ile insan Kaynaginmi Gelistirme Vakfi ailesine ok tesekkir ederim. Ayrica
tez ¢alismami 2017/01/15 karar numarasi ile destekleyen Mehmet Ali Aydinlar
Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri Komisyonu Baskanligi'na da tesekkiir

ederim.

Tiim yiiksek lisans egitimim siresince varliklart ve maddi manevi destekleri ile

her zaman yanimda olan ailem ve Serdar Burak Oral’a sonsuz tesekkiir ederim.



iCINDEKILER

BEYAN L. i
ONSOZ VE TESEKKUR ......ooeuiieiiireceeteieieseeete e eseses e es st sss s st sssensesnsesans iv
ICINDEKILER .....ovieiieieieeceetete ettt ettt n st s sttt en et v
KISALTMALAR VE SEMBOLLER ..ot IX
TABLOLAR LISTESI ...ttt X
OZE ... W ... A0 A A & A 1
SUMMALRY L. 2
1. GIRIS VE AMAC ..ottt ettt 3
2. GENEL BILGILER ....c..ceoiiiiiiiiciiiiieciecsessiesis s 6
2.1 HIV Enfeksiyonu ve AIDS’in Ortaya C1KIS1.......ooovvviiiiiiiniiiiiiciisi e 6
2.2. HIV Enfeksiyonu Ve AIDS ..ot 8
2.2.1. HIV enfeksiyonu ve AIDS I tan1mI .......cccveviiieiiniinieiieicseeseee e 8
2.2.2. HIV enfeksiyonu ve bulag yollart.........c.ccoovriiiiiiiiiiiieeee e 8
2.2.3. HIV enfeksiyonunun KIinik eVreleri...........ccocoiiiiiiii e, 9
2.3. HIV EnfekSiyonu Ve TanISL.......c.ccuiiieiieiiiiieiieiieeesie st 10
2.3.1. HIV enfeksiyonu ve AIDS i¢in kullanilan tedavi yontemleri ve ilaglar ........ 11
2.4. Yasanilan GUGITKIET.........c.cooiuiiiiiiiiiie e 12
2.5. Mahremiyet Ve KONIOL.........ccoiiiiiiiiiee s 14
2.6. Damgalama ve AyrimCHiK ..o 17
2.7. Tirkiye’de HIV / AIDS Tarihi.........ccooviiiiiiiiiiiiiiieicec e 20
2.7.1. Tirkiye’de HIV enfeksiyonu ve AIDS epidemiyolojisi ......cccccvvvvviiiiriinnnnnne 25
2.7.2. Tirkiye’de HIV ile yasayan kisilere yaklagim ..........ccccccoovniiiiiiiiiiiiinnn, 26



3. GEREC VE YONTEM ....ooiiiiiiiiieieiee et 29

3.1, Arastirmanin YONEEIMI .....ccccuveeeeiiiuiireeiiiiee e e sitireeessiiee e e e stee e e s snnane e e e snnneeeesnnrneeeans 29
3.1.1. Arastirmanin etik inceleme SUIECI.........cciviiiieiiiiiiie e 30
3.2. Niteliksel Arastirmada Veri Olusturma SUreCi ........uuveevvivveeeeiiiieeeesiieeeessiieeeens 31
3.2.1. Arastirmada kullanilan veri toplama araglart ...........cccocoeeiiiiiiiiiiiiciiecee 31
3.2.1.1. Goriisme formu kullanarak yapilan derinlemesine goriisme ............c.cee.ee.. 31
3.2.1.2. Goriisiilecek KiSilerin SECIMI .. .ueiuuiiuirieieiiesiieeiee e 32
3.3. Veri OluSturma STUIECT ....uvviivieiiiieiiiiesiie et siee e bee e snee e 32
3.3 1 GOTUSIME SUTCCT.cuvvieiuiieiiiiieiiitiesieeesieeessbeesssbeesssbeesssbeesssbeeessseessaeesbeeeanseeennes 33
34, VErT ANALIZE.....oiiiiic 35
3.4.1. Gorismelerin ¢OZUMICNMEST . .uiivviiiiiieiiiie i 35
342, VEri @NAlIZi ...ccoceviciiiiiic 35
3.5. Arastirma Kisithiliklar1 ve Karsilasilan Etik Sorunlar...........ccccceeiiiiiiiiiniiinnnne, 37
4, BULGULAR ...ttt et ee e e 39
4.1. HIV ile Yasayan Kisilerin Sosyo - Demografik OzelliKleri..............c..ccceuee..... 39
4.2, ANALIZ SONUGIATT. ...c.vviiiiiiii ettt sre e e 41
4.3. KOtU Haber VErmMe SUIECH.........coviiireiiiiiereeiee e 48
4.3.1. Tanimin aGtKIANMAST ......ceiuiiiiiiiiiiie it 48
4.3.1.1. Hastadan bilgi SaKIama ..........c.ccoiiiiiiiii 48
4.3.1.2. Uygunsuz yaKIagim ........cccociiiiiiiiiiieiiii e 49
4.3.1.3. Ozensiz YaKIagim .........ccoovveviirereiiieieceise e 50
4.3.1.4. Ozenli yaKIasim ........ccccoeueveviiiieiiereieiieieeeie et 51
4.4. HIV Tanist Almig Olmanin Kisiye Hissettirdikleri .........coocvevvviiiiiiiiiinniineenne, 51
4.4.1. HIV’ e iliskin 0n yargular ..........cccoooiiiiiiiiieee e 52
4.4.2. Hastalikla yiizlesmekte zorlanma............ccoccooviiiiiiiiiiiiiiiee 53
4.5. HIV’in Kisinin Yasamina EtKiSi......c.cccoceiiiiiiiiiiiii e 54

Vi



4.5.1. Tan1 sonrasi kisinin hayatinda olusan degisiklikler ............ccccvvvvvviiiiiiiinennne 54

4.5.1.1. Yasam tarzinda deZiSikIiK.........ccccooiiiiiiiiiiiii 54
4.5.1.2. Sosyal yasamdan izole edilme / olma..........ccccoevviiiiiiiiiiiice 55
4.5.2. HIV ile yasayan kisinin ailesi ile iligkilerindeki dinamiklerin degismesi...... 56
4.5.2.1. Ailenin kisiye olumlu yaklagimi...........ccoceriiiiiiiiiiiiiiiec e 57
4.5.2.2. HIV tanisinin aile ile paylasiimamasi........cccccoevveriiiiiiiininiie e 57
4.5.2.3. Ailenin kisiye olumsuz yaklasimi.........ccccocviiiiiiiiiiiiiieiie e 57
45.3. HIV ile yasayan kisinin arkadas cevresi ile iligkilerindeki dinamiklerin
QO GISIMIEST ettt b et ne s 58
4.5.3.1. Arkadas ¢evresinin kigiye olumlu yaklagimi .........cccocoeevieniiiiiiiiinnienine, 58
4.5.3.2. HIV tanisinin arkadas ¢evresi ile paylasilmamasi ..........cccocceevieiiienieninenne 59
4.5.3.3. Arkadas ¢evresinin kisiye olumsuz yaklagimi............cccooeviiiiiiiicniennnnne 59
4.6. HIV ile Yasayan Kisinin Hekimi ile THSKiSi....cocoovevvereeiieieereeeseseceeee e, 60
4.6.1. Hekimin hastaya yaklagimi ........cccocoiieiiiiiiiiiiiieceee e 60
4.6.1.1. Hekimin hastaya olumsuz yakIagimi ...........cccocvviviiieniiiinicieie e 60
4.6.1.2. Hekimin hastaya psikolojik siddet uygulamasi...........cccccovvviiiiiiiiiiiiiinnnn, 62
4.6.1.3. Hekimin hastaya olumlu yaklagimi...........ccocoiiiiiiiiiiiie 62
4.6.2. Hastanin hekimi 11€ 11ISKIST......ccouiiiiiiiiiiiiiiie e 64
4.6.2.1. Hastanin hekimine verdigi tepKiler..........cccooviiiiiiiieiiiiiiiceeee e 64
4.7. HIV Tanisinin Es / Partner ile Paylagilmast.........ccccocoiiniiiiiiee 65
4.7.1. Uygun es / partner bilgilendirmesi .........cccocoveriiiiiiiiiiiicnc e 65
4.7.2. Es/ partner bilgilendirmesinin yap1lamamasi...........cccccvovverieniniiesinenininennns 66
4.7.3. Tartigmali es / partner bilgilendirmesi ...........ccooviviiieiiiiiicie 66
4.8. HIV ile Yasayan Kisilerin Saglik Ortaminda Yasadiklart............ccccoooieniennnnne 67

4.8.1. Saglik ortaminda hiv ile yasayan kisilerin mahremiyetinin korunmamas .... 67

4.8.1.1. Saglik sisteminde mahremiyetin korunmamast .............cccoeveviiiiiiiiiinincnnn. 67
4.8.1.2. Saglik ¢alisanlarinin hasta mahremiyetini Korumamast ..........cccocceevvennnnne 69
4.8.1.3. Hekim odasinda hasta mahremiyetine 6zen gosterilmemesi .............c.coe.... 70

vii



4.8.1.4. Kisisel alana saygl OSETMEME ......uvveiuvvieiieieiiieesiiiessiieessiree e e sieeesnee e 70

4.8.2. Saglik ortaminda hiv ile yasayan kisilere yonelik ayrimcilik yapilmasit........ 71
4.8.2.1. Saglik ¢alisanlariin HIV ile yasayan kisilere yaklagimi ............cccccveenneee 71
4.8.2.2. Saglik kurumlarinin HIV ile yasayan kisilere yaklagimi.............cccceveenneee 73
4.8.2.3. HIV ile yasayan kisilerin dis hekimligi béliimiinde ugradiklart muamele .. 75
4.8.2.4. HIV ile yasayan kisilerin acil boliimiinde ugradiklart muamele ................. 76
4.9. HIV ile Yasayan Kisinin Hastalikla Basg Etme Cabast .........cccccccevvviiiiieeiinenne, 76
4.9.1. HIV ile yasayan kisinin ayrimcilikla bas etme ¢abasi.........c.cccoeeveiieeniennne 76
4.9.1.1. Kisisel ¢6ziim yollarinin aranmasi............cceeueerueenieiiieesiesiee e 77
5. TARTISMA ..ottt sttt steenteereesbeeneeaneenreas 80
6. SONUGC VE ONERILER .......c.cooeiuiiiiieiteieesesessieiessie e ses s es s 108
KAYNAKGCA ettt ettt ettt e et e enee b 111
EK 1: Tirkiye’de Bildirilen HIV/AIDS Vakalariin Yillara Gore Dagilimt .......... 124
EK 2: Etik Kurul Onay BilgiSi ........c.coiveiuiiieiieie st 125
EK 3: HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Miilakat Rehber Formu.............cccooiniiinnnn. 127
EK 4: HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Aydinlatilmis Onam Formu...........c.c.ccoeeenee. 129
EK 5: HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Sosyo-demografik Veriler Formu................... 130
EK 6: D-86-A Vakalar i¢in Kigisel Bilgi FOrmu ..........cccoooiiiiiiiiiiiniiceeicee, 131
EK 7: Partner Bilgilendirmesinde Ask Mektubu Ornegi...........ccoecevevvvververerrnnnnne, 132
EK 8: GOriisme Metni OINEeFi......cccvvvivivireriiiiieieieisieeese e, 133
OZGECMIS .ottt 145

viii



KISALTMALAR VE SEMBOLLER

AIDS: Acquired Immune Deficiency Syndrome — Edinilmis Bagisiklik Yetmezligi
Sendromu

CDC: Centers For Disease Control and Prevention

CD4: Cluster of Differentiation 4

CYBH: Cinsel Yolla Bulasan Hastaliklar

ECDC: European Centre for Disease Prevention and Control — Avrupa Hastalik
Onleme ve Koruma Merkezi

ELISA: Enzyme Linked Immunosorbent Assay

GSS: Genel Saglik Sigortasi

G: Gortistilen Kisi

HIV: Human Immunodeficiency Virus — Insan Bagisiklik Yetmezligi Viriisii

ILO: International Labour Organization — Uluslararas1 Calisma Orgiitii

MSM: Men Who Have Sex with Men — Erkeklerle Cinsel Iliskiye Giren Erkekler
PCP: Pneumocystis Carinii Pndmonisi

STK: Sivil Toplum Kurulusu

UAK: Ulusal AIDS Komisyonu

UNAIDS: The Joint United Nations Programme on HIV / AIDS - Birlesmis
Milletler HIV / AIDS Ortak Programi

WB: Western Blot

WHO: World Health Organization — Diinya Saglik Orgiitii



TABLOLAR LiSTESI

Sayfa No:
Tablo 1: Veri Analizi Asamalari..............oooviiiiiiiii i, 36
Tablo 2: HIV ile Yasayan Kisilerin Yasa Gore Dagilimi............................... 39
Tablo 3: HIV ile Yasayan Kisilerin Cinsiyete Gére Dagilimi.......................... 39
Tablo 4: HIV ile Yasayan Kisilerin Saglik Gilivencesine Gore Dagilimu............. 40
Tablo 5: Arastirmaya Katilan HIV ile Yasayan Kisilerin Bilgileri.................... 40
Tablo 6: HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Kodlama Tablosu............................... 42



OZET

AIDS, HIV enfeksiyonunun neden oldugu sartlarin bir spektrumudur. Viriis,
insan bagisiklik sisteminin zayiflamasina neden olur ve tedavi edilmezse AIDS'e
doniismesi ka¢inilmazdir ve bu toplam bagisiklik sisteminin Oliimciil olarak
yikilmasina ve kisinin Oliimiine neden olur. Hastaligin tam tedavisi henlz
bulunmamis olmasina ragmen, antiretroviral tedavi yasam  kalitesinin
iyilestirilmesinde diinya ¢apinda oldukg¢a etkindir. Bununla birlikte, HIV/AIDS,
oOzerklik, gizlilik, zarar vermeme gibi etik kaygilari artiran dnemli sosyal ve kiiltiirel

sonuclara sahiptir.

Bu ¢alisma, Istanbul'da yiiriitiilen nitel bir calismadan elde edilen kanitlara
dayanarak HIV ile yasayan insanlarin algilarina odaklanmayir amaglamaktadir.
Gondllulerin aydinlatilmis onami alindiktan sonra goriismeler ses kaydina alinmustir.
Ses kayitlar1 daha sonra metne aktarilmis ve katilimcilarin goriismelerinin igerigi

sistematik olarak analiz edilmistir.

Sonuglar, aragtirmamiz kapsaminda, hasta Ozerkligi baglaminda hastanin
bilgilendirilmesi ve onaminin alinmasinda sorunlarin yasanmasi; hastalarn tibbi
olmayan nedenlerle kisisel saghk verilerinin gizliliginin  korunamamasi;
eslerin/partnerlerin bilgilendirilmesinde sorunlarin varligi; hastalara yaklagimda
damgalama ve ayrimcilifi diigiindliren meselelerin varligina dair algilar1 6ne
cikarmaktadir. Bu kapsamda, hastanin ve onunla ilgili {iglincii taraflarin yararini
gozetecek sekilde yapilandirilmis saglik politikalari, 6zellikle, hastanin aydinlatilmis
onaminin uygun bicimde alinmasini ve partner bilgilendirilmesini kurumsallastiran

saglik hizmetleri kanaliyla dengelenebilecegini savunmaktadir.

Anahtar Kelimeler: HIV/AIDS, Ozerklik, Mahremiyet, Ayrimeilik, Etik



SUMMARY

Perceptions of People Living with HIV Regarding Their Diagnosis and

Treatment Processes: A Qualitative Study

AIDS is a spectrum of conditions caused by infection with the HIV. The virus
induces the weakening of human immunity, if untreated, eventually results in the
clinical manifestation of AIDS leading to the fatal breakdown of total immune system
and ensuing death. Although the complete cure of the disease has not been
discovered yet, antiretroviral treatment is highly indicated, for the improvement of the
quality of life. However, HIV/AIDS has social and cultural implications that raise

ethical concerns, autonomy, confidentiality, non-maleficence.

This study aims to focus on the perceptions of people living with HIV based on
the evidence retrieved from a qualitative field study that has been carried out in
Istanbul. After obtaining informed consent of the volunteers, the interviews have been
recorded on the voice tape. The voice recordings have been transcribed afterwards

and the contents of the participants' opinions have been systematically analyzed.

In conclusion, the participants perceive some concerns and issues as regards to
the patient autonomy, informed consent; to the breach of confidentiality and privacy
of the personal health data on nonmedical reasons; to the partner notification suitably;
to discrimination in the healthcare setting through their diagnosis and treatment
processes. This study argues that the conflict between the respect to patient’s
autonomy by informed consent and keeping confidentiality and privacy by
appropriate partner notification can be resolved through adequate, efficient healthcare
policies protecting the beneficence of both the patient and the third parties through

institutional partner notification strategies.

Keywords: HIV/AIDS, Autonomy, Confidentiality, Discrimination, Ethics



1.  GIRIS VE AMAC

Ilk HIV ve AIDS vakalar1 1980°1i yillarin baslarinda ortaya ¢ikmis ve 20. yiizyilin en
biiyiik tibbi ve sosyal miicadelelerinden biri haline gelmistir. Ortaya ¢ikisindan bu
yana, yas, cinsiyet, cografi sinirlar ayirt etmeksizin yayilim gosteren bu halk sagligi
sorunu; kisinin saglik hizmetine erisimi, toplumsal korunma, damgalanma ve
ayrimciliga ugrama gibi yonleriyle, hem kamu sagligi politikalarinin yeniden
yapilandirilmasma yol agmis hem de bu kisilere tip etigi ilkeleri g¢ercevesinde
muamele edilmesi meselesiyle giindemdeki yerini korumustur (1). Diinya Saglik
Orgitti (World Health Organization — WHO)! ve Birlesmis Milletler HIV / AIDS
Programi (The Joint United Nations Programme on HIV / AIDS — UNAIDS) gincel
verilerine gore, salginin baslamasindan bu yana 70 milyon kisi HIV ile enfekte
olmus ve 35 milyon kisi bu nedenle hayatini kaybetmistir. GUniimuzde ise, tahminen

toplam 36,9 milyon kisi HIV pozitif olarak hayatini siirdiirmektedir (2).

HIV enfeksiyonu ve AIDS’in kiside olusturdugu maddi ve manevi yiik, diger
bulasic1 ve kronik hastaliklardan daha farkli gelismistir. Bunun temelinde hastaligin
daha cok erkeklerle cinsel iligkiye giren erkekler (Men who have sex with men —
MSM), seks isgileri ve uyusturucu bagimlilarinda goriilmiis olmasi1 yatmakta olup
(3); ortaya ¢ikisindan bu yana HIV ile yasayan kisilere yonelik 6n yargi hala devam
etmektedir. Bu durum kisinin 6ncelikle kendi fiziksel ve ruhsal sagligini tehlikeye
atmaktadir (4).

Salgii sona erdirmek icin son yillarda yapilan galismalar?® sonucunda 6nemli

ilerlemeler kaydedildigi agik¢a gortulmektedir. 2010 ve 2016 yillar1 arasindaki en dik

1 WHO-Data and Statistics: https://www.who.int/hiv/data/en/ (Erisim Tarihi: 3.3.2019)

2 Bu galigmalar arasinda asagida siralanan diinya gapinda kampanyalar dikkat gekmektedir.

90-90-90: 2030 yilina kadar AIDS salgininin sona erdirmeyi amaglayan kampanyadir. Amaglarina
ulasildig: taktirde 2020 yil1 itibariyle, HIV ile yasayan tiim insanlarin % 90'1 HIV durumlarini bilecek,
HIV enfeksiyonu tanisini alan kisilerin % 90" kalic1 antiretroviral tedaviye baslayacak ve yine bu
kisilerin % 90" viral yiikleri baskilanacaktir.
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diisiisler, Dogu ve Giiney Afrika’da %29, ardindan Asya ve Pasifik’te %13, Bat1 ve
Orta Afrika’da %9, Bat1 ve Orta Avrupa ve Kuzey Amerika’da %9, Karayipler’de
%35 ve Orta Dogu ve Kuzey Afrika %4 oranlarinda olmustur. Latin Amerika'da
dikkat cekici artig veya diislis olmazken, Tiirkiye’nin i¢inde yer aldigi Dogu Avrupa
ve Orta Asya’da yillik yeni enfeksiyon sayist %60 oraninda artarak, endise verici
boyuta ulasmustir (5). Turkiye icin ise 6zellikle son on yilin verilerine bakildiginda

HIV tanisi alan kisilerin sayisinda %465 oraninda artis olmustur (6).

Tim diinyada oldugu gibi Tiirkiye’de de ¢esitli nedenlerden dolayr HIV ile
yasayan kisilere yonelik damgalama ve ayrimcilik ornekleri goriilmektedir (7). Bu
tez caligmasinda, HIV ile yasayan kisiler ile iletisim kurularak, bu kisilerin tibbi
bakima ulasma ve saglik hakkindan yararlanma durumu, test sonuglarinin
belirlenmesi, tedavi yOntemlerinin arastirilmasi ve tedavinin belirlenmesi ve
izlenmesi sureglerine iliskin, hastalarin algilarin1 ortaya koymak ve bu bulgular etik

acidan tartismak amaclanmistir.

Calisma niteliksel arastirma yontemi ile yiirttillmistir. Bu metodoloji ile HIV
ile yasayanlarin kars1 karsiya kaldiklar1 tutum ve davraniglar incelenmistir. Biyoetik
acidan, savunmasiz gruplar altinda ele alinan HIV ile yasayanlarin, tan1 ve tedavi
sireclerinde karsilastiklar1 davranislar, saglik hakkina erisim ve tedavi alma
stirecleri; kisiye saygi, insanin kisiligine ve biitiinliigiine saygi, kisi 6zerkligi ve

sorumluluk, aydinlatma, bilgilendirme, kisi mahremiyeti, 6zel hayatin gizliligi

Fast Track: 2015-2030 yillar1 arasinda 28 milyon yeni HIV enfeksiyonunun 6nlenmesi ve 21 milyon
AIDS ile ilgili dliimlerin engellenmesi diisliniilmektedir. Bunun i¢in &zellikle diisiik ve orta gelir
seviyesinde ve gelismekte olan iilkelerde, amaca ulasabilmek ig¢in hizli takibin yapilmasi
planlanmaktadir. Test ve kondom kullanimlarini arttirma, davranig degisikligi, goniillii-tibbi erkek
stinneti ve anahtar popiilasyonlara yonelik calisma programlarinin birlestirilmesiyle 6nemli 6lgiide
basari elde edilebilmesi hedeflenmektedir.

Partner Studies: Bu calismada HIV tedavisinde viral yiik saptanamaz oldugunda HIV aktarimu
riskine bakilmistir. Eyliil 2010 ve Mayis 2014 arasinda yapilan bu c¢aligmada, bir partnerin HIV
pozitif ve digerinin HIV negatif oldugu 1166 ¢ift goniillii olarak yer almistir. Caligmada, escinsel ve
escinsel olmayan ciftlerin ciftlerin prezervatif kullanmadan cinsel iliskide bulunmalari istenmistir.
Ikinci asama, escinsel erkeklerde “PARTNER 2” calismasi olarak devam etmistir. Bu ¢aligmaya 972
cift escinsel erkek katilmistir. Kisiler bir 6nceki ¢aligmada oldugu gibi, prezervatif kullanmadan cinsel
iliskiye girmislerdir. iki ¢alismanin ortak sonucunda arastirmacilar, tespit edilemeyen bir viral yiikiin
HIV'i iletilemez hale getirdigini desteklemislerdir.
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degerleri agisindan irdelenmistir. T1p etigi kapsaminda saglik alaninin neredeyse tim
tartismal1 alanlarin1 barindiran 6zel bir alan olmasinin 6tesinde, ayn1 zamanda halk
sagligr sorunu olmasi da géz Onilinde tutularak, aragtirmada bu boyut kapsanarak,

biitiinliik saglanacaktir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1 HIV Enfeksiyonu ve AIDS’in Ortaya Cikis1

1980’lerin basinda ortaya c¢ikan HIV enfeksiyonu ve AIDS, 20. yiizyilin en
biiyiik tibbi ve sosyal miicadele alanlarindan biri olmus, savaglar ve ekonomik
krizlerden sonra en endise verici halk sagligi meselelerinden biri haline gelmistir (8).
Gelismemis iilkelerdeki gerileme, Afrika’da seks is¢iliginin artmasi, gelismis
ulkelerde coklu cinsel es tercihi ve uyusturucu bagimliligi, yikselen refah seviyesine
bagli olarak turistik seyahatlerin artmasi nedeniyle, HIV farkli cografyalara dagilmis
ve yaygmligmin arttigmin fark edilmesi zaman almustir (9). Ozellikle iki ug noktada,
ABD ve Sahra-alti Afrika’da, evrim gegiren salginlar, onleme ve gozetim agisindan

biiyiik zorluklar yaratmistir (10).

HIV enfeksiyonu ve AIDS’in kokenine yonelik ilk ¢alismalardan biri, 1983
yilinda Pasteur Enstitiisii’'nden Luc Montagnier ve arkadaslarinin, lenfadenopatili bir
hastadan, enfeksiyonun etkeni olan virlsu izole etmesidir. Bunun tzerine HIV-1’in

kokenine dair ¢aligmalar baglamistir (11).

1984-1985 yillar1 arasinda virlisiin hizla yayilmasiyla, ila¢ ¢aligmalarina hiz
verilmistir. Burroughs-Wellcome Arastirma Merkezi’nde “antiretroviral programi”
yoneten George Hitchings ve Gertrude Elion, 1964 yilinda bulduklar1 azidotimidin /
zidovidin (AZT), AIDS pandemisinin olustugu 1985 yilinda, baslangi¢ tedavisi ilaci
olmustur (8,12). Yine ayn1 yil icerisinde antikor testi olan ELISA testi, Amerikan
Gida ve llag Dairesi (Food and Drug Administration-FDA) lisansini almistir (13).

1986 yilinda, Atlanta Emory Universitesi’nde Andre Nahmias, Afrika’nin gesitli
bolgelerinden topladigi Orneklerle 1956 yilina ait plazma 6rneginde HIV’i izole
etmistir. New York’taki Aaron Diamond AIDS Arastirma Merkezi Direktorii David
Ho ve dgrencileri, bu bulgunun dogrulanmasi i¢in ¢alismalara baglamistir. Polimeraz

zincir reaksiyonu analizinde dort kiigiik fragman saptamislar ve analiz islemleri igin
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es zamanl olarak Mexico Los Alamos Laboratuvari’nda Bette Korber ve Ingiltere
Nothingham Universitesi'nde Paul Sharp’a, saptadiklar1 fragmanlarin dizi
analizlerini gondermisglerdir. 1959 yilina ve Zaire’ye ait olan susun (ZR59), HIV-1 B,
D, F alt tiplerinden sonra ortaya ¢iktig1 bildirilmistir. Molekiiler saat prensibinin’
HIV’e kalibre edilmesinden sonra, HIV-1 izolatinin env geninin dizi analizi
yapilmis, HIV-1’in ilk ortak atasinin insanda 1931 yilinda ortaya ¢iktig1, %95 giiven

araligiyla, Bette Korber tarafindan ortaya konmustur (9, 14).

1987 yilinda ABD Bethesda Ulusal Saglik Enstitiisii’nde, Genoveffa Franchini
onderliginde sempanze, makak, yesil maymun ve kurumlu mangabeylerden,
maymun T lenfotropik viriisii tiplerinin tam dizi analizi elde edilmis, HIV-1 ve HIV-
2’nin  admin, “Maymun (simiyen) Bagisiklik Yetmezlik Virisii” (Simian
Immunodeficiency Virus- SIV) olarak bilinen bu viruslerden kdkenini aldigi

gosterilmistir (14, 15).

Buradaki 6nemli olan soru SIV’in insana nasil aktarildig1 ve neden bu kadar geg
ortaya ¢iktiZidir. Bunun igin 3 goriis ortaya atilmistir. Bunlardan ilki, 1800’1 yillar
ve 1900’1i yillarin baglarinda yiyecek bulmak ic¢in sempanzelerin avlanmasidir. Bu
goriise Erken Bulas Hipotezi adi verilir ve 1930’lara kadar viriis bu nedenle yerel
topluluklarda izole kalmustir. Ikinci goriis Bulas Hemen Epidemi Yapar Hipotezi
adin1 almis ve 1930°1lu yillarda virlis, sempanzelerden insanlara ge¢mis ve hemen
yayilmigtir. Ugiincii goriis ise Paralel Geg¢ Bulas Hipotezi olarak bilinir. Ingiliz
gazeteci Edward Hopper, 1950’1 yillarda yapilan oral polioviriis asi ¢alismalarinda,
SIV susunun insana aktarildigini 6ne siirmiistiir. 2003 yilinda Michael Worobey’in
yuriittiigii ¢calisma sonuglarinda ise virtistin, filogenetik olarak HIV-1’e ¢ok uzak
oldugu ve HIV-1’in kokeni olmadigr anlasilmistir (9, 14). Sonraki yillarda yapilan
arastirmalarda da sempanzelerden gegen virlisin HIV-1 (SIVcpz), kurumlu

maymunlardan gecenlerin ise HIV-2 (SIVsm) oldugu agiklanmig, HIV-1 gibi HIV-

! Belli bir zaman siireci i¢inde genetik materyalin belli bir hizda degisiklige ugradigi prensibine
verilen isimdir.



2’nin de A ve B alt tipleri, molekiiler saat analiziyle yontemiyle, 1940£16 ile
1945+14 arasinda tarihlendirilmistir (14).

2.2. HIV Enfeksiyonu ve AIDS
2.2.1. HIV enfeksiyonu ve AIDS’in tanimm

HIV, bagisiklik sisteminin itici glcl olarak kabul edilen CD4 hiicrelerinin ciddi
bir kaybi ile; bagisiklik sisteminin zayiflamasina, viicudun kolaylikla direng
gosterebilen hastaliklarin etkenlerine karsi agik ve savunmasiz hale gelmesine neden
olur. Viriisiin viicutta meydana getirdigi enfeksiyon, asemptomatik tasiyiciliktan,
yagsami tehdit eden firsat¢1 enfeksiyonlar ile seyreden AIDS evresine kadar genis bir
tablo cizebilmektedir (16, 17). 1996 yilindan itibaren uluslararasi tip literatiiriinde,
yan etkileri, tedavide kullanilan ilaglarin yan etkileri ve firsatg1 enfeksiyonlar

nedeniyle kronik hastalik grubunda yer almaktadir (18).

2.2.2. HIV enfeksiyonu ve bulas yollari

HIV insandan insana, HIV ile yasayan kisinin viicut sivilarinin (kan, sperm,
vajina salgisi, anne siitii), viriisii tasimayan kisilerin viicuduna girmesiyle aktarilir.
Viris, Kisinin viicuduna damar yolu, aniis, rektum, vagina, penis, agiz, géz ve burun

gibi organlarin mukozalarindan ya da derideki kesik ve catlaklardan girebilir (19).

Korunmasiz cinsel iligki, HIV aktariminin neredeyse %80-85’ini kapsamaktadir.
Virls, HIV ile yasayan kisilerde, erkegin menisinde, kadinin ise vajina salgisinda
bulunur. iliski sirasinda vajina, penis, aniis veya agiz mukozalarinda herhangi bir
kesik ve c¢atlak olusumu ya da daha Onceden wvarligi durumunda viicuda
girebilmektedir. HIV ile infekte kanin transfiizyonu sonucu aktarim riski %90-
100°diir (20). Kan ve kan iirinlerinin transfiizyonu 6ncesinde, 1985 yilindan itibaren
rutin HIV tarama testlerinin uygulanmasi kan yolu ile aktarimi olduk¢a azalmistir

(21). Enfekte olan hastalarin kaniyla temas etmis, sterilize edilmemis aletlerle!

! Siringa, igne, cerrahi ve dis hekimliginde kullamlan aletler, dovme-piercing, akupunktur arag-
geregleri.
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uygulama yapilmasi, yaralanma veya bu aletlerin biitiinliigli bozulmus deri ve
mukozalarla temast sonucunda aktarim riskini olusmaktadir. Anneden bebege
aktartm, hamilelik siireci, dogum esnasinda ve emzirme siirecinde
gerceklesebilmektedir (22). Herhangi bir 6nlem alinmadiginda, bulas ylzdesi %14-
15 arasindadir. Bu nedenle annenin gebelik siiresi boyunca, hekimin kontroliinde
olup, antiretroviral tedavi almasi, dogumun sezeryan ile gerceklesmesi, bebek i¢in
dogum sonrasinda antiretroviral profilaksi verilmesi ve bebegin anne siitii
almamasiyla gecis oraninin %2’ye kadar diistiigli bilinmektedir (23, 24). Saglik
personelleri arasinda yapilan galismalar, HIV ile enfekte kan iiriinleriyle bulagmis
igne ile yaralanmalar sonucunda serokonversiyon riskinin yaklasik %0.3 oldugunu
gostermektedir (25). Mesleksel temastan korunmada en basit yontemin eldiven
kullanim1 oldugu soéylenmektedir. Eldiven kullaninimin, kontamine kanin cilt ile
temasinda, % 50’nin iistiinde azaltarak aktarim riskini distirdiigii saptanmistir. HIV,
ayn1 mekanda bulunmakla, ayni havay1 solumakla ve biitiinliigii bozulmamis deriden

gecmemektedir (20).

2.2.3. HIV enfeksiyonunun klinik evreleri

HIV kompleks bir yapiya sahiptir ve bu nedenle hastaligin ilerlemesi de
cesitlilik gosterir. Enfeksiyonun klinik seyri bes doneme ayrilmaktadir. Akut
Retroviral Sendrom donemi, virtisiin viicuda girdikten sonra Olgulebilir antikor
olusturmasi durumudur. Kulugka siiresi tipik olarak 2-6 hafta arasinda degisiklik
gostermektedir. Belirtiler ates, bogaz agrisi, halsizlik, bas agris1 ve makiilopapiiler
dokiintii seklinde olabilmektedir. Erken Evre Hastalik donemi, hastanin belirti
gOstermeden ya da minimal dizeyde belirtilerle durumunu sirdirebildigi siiregtir.
Burada CD4 lenfosit sayisi, kandaki p24 antijeninin saptanmasi, 16kosit
aktivasyonunun gostergelerivle daha ¢ok HIV ile enfekte olmus kisilerde goriilen
sifiliz, hepatit B ve tiiberkiiloz gibi hastaliklarin goériilme olasiligina bakilmaktadir.
Orta Evre Hastalik doneminde hasta genel olarak bu evrede de yakinmasizdir. Ates,
gece terlemeleri, halsizlik, bas agrisi ve yaygin lenfadenopati gibi belirtiler hastaliga

gecisin bir isareti olarak goriiliir. Ge¢ Evre Hastalik donemi, CD4 hiicre sayisi



gittikce azalma goriiliir ve firsat¢1 enfeksiyonlarin gelisme riski artar. Bu gruptaki
hastalarin tiimii AIDS olarak tani almaktadir. Ileri Evre Hastalik dénemi ise CD4
lenfosit sayis1 50/mm®’iin altinda olup, bagisiklik sisteminde agir bir fonksiyonel

bozukluk meydana gelir ve 6lum riski oldukca yuksektir (26, 27, 20).

2.3. HIV Enfeksiyonu ve Tanisi

Taninin  konmasi biiyiik oranda birinci basamak saglik kurumlarinda
yapilmaktadir. Kisiler viriisiin viicuda alinmasindan sonra uzun bir siire yakinmasiz
olarak yasamlarim siirdiirebilmektedir. Bu nedenle ilk evrede taninin konmasi genel
olarak atlanabilmektedir (20). HIV tanisina yonelik testler, belirtiler sonucunda
kisinin istegine bagli olarak, bunun haricinde kisi ve toplum sagligini korumak
gerekgesiyle gebelik sureci, cerrahi operasyon oncesi, evlilik dncesi yapilan tarama

testleri ve kan alimi1 sirasinda da zorunlu olarak yapilmaktadir (28).

HIV enfeksiyonunun tarama ve tanisinda; ilk olarak bir tarama testinin yapilmasi
ve sonrasinda reaktif bulunan oOrneklerin dogrulama testine gonderilmesi
onerilmektedir. Tarama testleri antikor/antijen reaktif drneklerin degerlendirilmesini
saglar. Dogrulama testleri ise tarama testleri ile reaktif bulunan 6rneklerin kesin
olarak HIV antikoru tasiyip tasimadiginin, pozitif olmasinin, tespitini saglamaktadir.

HIV tamisinin kesin olarak konulmasi i¢in dogrulama testinin pozitif ¢ikmasi
gereklidir (28).

Enfeksiyonun tanisinda en sik kullanilan testler, serolojik testlerdir. Serolojik
testler tarama ve dogrulama testleri olarak iki kategoride siniflandirilmaktadir.
Tarama testlerinde duyarliligin, dogrulama testlerinde ise 6zgiilliiglin yiiksek olmasi
amaglanir. Tarama testi olarak, glinimizde “combo” olarak adlandirilan dordiincii
kusak ELISA testleri ve acil durumlarda ek olarak
immiinokonsantrasyon/immiinokromatografi presiplerine dayanan hizli testler
gelistirilmistir. Dogrulama testleri olarak ise Western Blot (WB), Line-immunoassay
(L1A), indirect immunfloresan antikor (IFA) ve HIV-1/2 bulunmaktadir (20).
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2.3.1. HIV enfeksiyonu ve AIDS igin kullanilan tedavi yontemleri ve ilaglar

HIV enfeksiyonu ve AIDS’in tedavisinde kullanilan yonteme “antiretroviral
tedavi” (Antiretroviral therapy-ART), kullanilan ilaglara ise “antiretroviral ilag”
(Antiretroviral drugs) adi verilmektedir. Yiiksek aktiviteli antiretroviral terapi
(Highly Active Anti-Retroviral Therapy-HAART), HIV ile savasan ii¢ veya daha
fazla ilac1 almay1 igerir. Kullanilan yontem ve ilaclar ile viriis maksimum diizeyde
baskilanabilmekte, hastaligin AIDS evresine ge¢mesini durdurulmakta ve en

dnemlisi HIV aktarimi 6nlenebilmektedir.!

“On-maruziyet profilaksi” (Pre-exposure prophylaxis-PrEP), yiiksek derecede
HIV riski altinda olan kisilerin, enfekte olmasini azaltmak amaciyla giinliik olarak
kullandiklar ilag rejimidir. Bu tedavi ile virlisiin viicuda tutunmasi ve yayilmasi
engellenmektedir. Hekim kontroliinde kullanildig1 siire boyunca oldukca etkilidir.?
“Maruziyet sonrasi profilaksi” (Post-exposure prophylaxis — PEP) ise, HIV’e maruz
kaldiktan sonra, enfekte olmay1 engellemek i¢in antiretroviral ilaglarinin kullanildig
stirectir ve ortalama 72 saat sonrasinda ila¢ kullanimina baslanilir. Duzenli bir tedavi

yontemi degildir ve acil durumlarda kullanilmalidir (29).

HIV i¢in gliniimiizde kullanilan ilag gruplar; niikleozid/niikleotid analogu revers
transkriptaz enzim inhibitorleri (NRTI), non-niikleozid/niikleotid analogu revers
transkriptaz enzim inhibitorleri (NNRTI), PI, integraz inhibitorleri (INSTI) ve giris
inhibitorleri (EI) olmak iizere 5 ana grupta toplanmaktadir. Tedavide kullanilacak
ilag se¢imini belirleyen en 6nemli faktdr, virlisun ilaglara kars1 direng gdstermesi
durumudur (20). HIV enfeksiyonunda ilag direncine, virlisiin genetik yapisindaki
degisiklikler neden olmaktadir. Bu mutasyonlar, HIV'in replikasyonuna neden olan
bazi proteinlerde ve yaygin olarak enzimlerde degisikliklere yol agabilmektedir.

Viriisiin viicuttan atilmasini saglayan ila¢ heniiz bulunmadigi i¢in ilag tedavisi hayat

1 WHO Treatment and Care: https://www.who.int/hiv/topics/treatment/en/ (Erisim Tarihi: 18.09.2018)

2 CDC, Prep: https://www.cdc.gov/Hiv/Basics/Prep.Html_ (Erisim Tarihi: 18.09.2018)
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boyu silirmektedir. Tedavide kullanilan ilaglarin ayni zamanda alinmasina 6zen

gosterilmelidir.*

Sonug¢ olarak; HIV ile yasayan kisiler, diizenli olarak tedavi olduklar1 stre
boyunca, hastaliklarii biiyiik 6lglide kontrol altinda tutabilmektedirler. Tedavi
sirasinda gelisebilecek yan etkiler ve ilag direnci nedeniyle tedavi siirecinde
olusabilen basarisizliklar, kontrollere diizenli olarak gidildiginde erken zamanda

farkedilerek, gerekli miidahalelerle diizeltilebilmektedir (20).

2.4. Yasanilan Giicliikler

Saglik kisinin bedenen, ruhen ve toplumsal olarak iyilik halinde olmasidir.? Bu
nedenle sadece bedensel degil, ruhsal ve sosyal iyilik hali boyutlariyla, buttncl
bakis agistyla incelenmelidir. Hasta merkezli veya genel popiilasyon caligmalari
incelendiginde; kisideki duygudurum bozukluklari, kisinin sagligi ve yasam kalitesi
tizerinde olumsuz etki yarattigi goriilmektedir. Hastaligin yarattigi depresyon ve
yasanilan travmalar sonrasinda stres bozuklugu, ilk olarak bireyleri, sonrasinda

ailelerini ve toplumu derinden etkilemistir (30).

Ozellikle cinsel yolla bulasan enfeksiyonlarm tarihine bakildiginda hastaliklara
ve kisilere yonelik damgalama ve ayrimcilik, kisi i¢in 6nemli bir risk faktori
olusturmaktadir (31). Bu durum kiside savunmasizliga neden olabilmekte ve ruh
saghigi agisinda da kiside ciddi sorunlar ortaya g¢ikarabilmektedir (32). Bu konuda
medya organlarinin etkisi oldukca biiyiik olmustur. Ozellikle televizyon ve gazete
haberleri (33) ve filmlerde HIV / AIDS’e olduk¢a yer verilmektedir. Haberler ve
cekilen filmlerde, MSM, uyusturucu bagimlilari, trans birey ve seks calisanlari

siklikla yer almaktadir. Ana konulari, toplum tarafindan “k6tii” olarak adlandirilan

1 Poz. HIV Drug Resistance: Https://\Www.Poz.Com/Basics/Hiv-Basics/Hiv-Drug-Resistance (Erisim
Tarihi: 18.09.2018)

2 WHO Frequently asked questions: https://www.who.int/suggestions/fag/en/  (Erisim Tarihi:
5.1.2019)
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hayat tarzlari, tedavi edilememe, sosyal ve is hayatinda yasanan sorunlar
olusturmaktadir (34). Fakat gercek hayata baktigimizda, HIV’in cinsiyet, yas, ik
tanimadan kisilere aktarilabilecegi ve kisilerin tedavilerine diizenli bir sekilde devam

ettikleri stirece kaliteli bir hayat siirdiikleri kanitlarla ortadadir.

Kisiler tanilarin 6grendikleri zamandan itibaren kisisel - sosyal hayatlarinda ve
saglik kurumlarinda; damgalama, ayrimcilik ve mahremiyetlerinin korunmamasi gibi
cesitli sorunlarla karsilasabilmektedirler. Ik olarak hastaligin gunimiizde kesin
tedavisi olmamasi nedeniyle, kisiyi dmiir boyu tibbi tedavi ve dizenli ilag alma
siireci beklemektedir. Bu nedenle kiginin hastaligini kabul etmesi uzun siire
alabilmektedir (35).

HIV tanis1 hakkinda bilgi sahibi olduktan sonra kisiler, bu bilgileri kiminle
paylagmalar1 gerektigine dair onemli bir kararla karsi karsiya kalabilmektedir.
Kisinin, bu durumunu paylasip paylasmamasinda olumlu ve olumsuz sonuglar
ortaya cikabilmektedir. Omegin kisi paylasma tercihinde bulunursa sosyal destek
alma firsatin1 yakalayabilir. Ancak bu durumda paylastigi kisiler tarafindan
ayrimciliga ugrama riski de vardir. Diger taraftan kiginin kendi basina bu gercekle

yasiyor olmasi, iizerinde ciddi baskiya neden olabilmektedir (36).

Tani aldiktan sonra kisilerin hayatlarinda 6nemli degisiklikler olmaktadir. En
cok karsilagilan durum ise cinsel hayatin durdurulmasidir (37). Ayrica ebeveyn olan
kisiler, cocuklarini bu konuda bilgilendirme acisindan sorun yasamakta ve
bulagicilikla ilgili yanlis bilgiler dolayisiyla ¢ocuklarindan uzaklasabilmektedirler
(38, 39). Bu durum ayni zamanda kisilerin arkadaglar1 ve diger sosyal iliskilerinde de
gorilmektedir (40). Fakat tedavi ve aktarim ile ilgili gerekli bilgilere sahip
olunmasiyla bu durum firsata doniisebilmekte, ailelerin gocuklarina olan anne
babalik gorevlerini daha farkli ve olumlu bicimde yerine getirmelerine olanak
saglayabilmektedir (41). HIV ile yasamanin getirdigi diger bir sorun ise, isten
cikartilma veya ise alinmama Orneklerinde ortaya ¢ikabilmektedir. Bu durum, kisi

icin ayn1 zamanda, manevi yiikiin yaninda maddi olarak da sikinti vericidir (42, 43).
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Aile ve sosyal ¢evre tarafindan, Kisiye c¢ektigi sikinti karsisinda destek
olundugunda, kisi bu donemi daha rahat ve saglikli bir sekilde gegirebilir. Ozellikle
bu durumda hasta ve ailenin psikolojik bakimini istlenen merkezlerin olmasi
oldukga onemlidir. Hastayla beraber aile bireyleriyle de grup halinde goriisiilmesi,
hastanin kendi diinyasinda kopuk ve i¢ine kapanik bir sekilde yasamamasi, sosyal

cevreye katilmasina profesyonel ve sosyal katki saglamaktadir (44).

2.5. Mahremiyet ve Kontrol

1990’11 yillar boyunca, AIDS’e bagli Sliimlerin artmasiyla, hizli tani testleri ve
antiretroviral 1ilaclarin sayisinda artis olmus, kilavuzlar diizenlenmis, HIV ile
karsilasma ihtimali yiiksek olan kisilere yonelik ¢esitli kampanyalar baslatilmistir.t
Diger yandan, HIV'in Onlenmesi i¢in insan haklarina dayali bir yaklasim
gosterilmesinin, salgini kontrol etme sorumlulugunu zayiflatabilecegi diisiincesi
ortaya ¢ikmustir. Bu nedenle bu yillarda standart hastalik kontrolli yontemlerinin
uygulanmamasi nedeniyle HIV salginini kontrol etmenin tek yolu olarak, zorunlu

HIV testi savunulmustur (45).

HIV testi, bireysel teshis veya klinik amaclarla uygulanir; daha genis halk
sagligl amaglart igin yapildiginda ise tarama olarak adlandirthir. HIV testi tiplerini
siniflandirmak igin dort ayri kategori sunulmaktadir Ilki, kisinin istegiyle kontrol
amagl yaptirdig goniillii testlerdir. ikincisi, HIV enfeksiyonu ve AIDS ile iliskili
semptomlar goriildiigiinde taniya yonelik yapilan testler, tigiincii kategori ise hamile
kadinlar ve HIV'in yaygmn oldugu ortamlarda asemptomatik kisiler icin, saglik
calisanlar tarafindan yapilan HIV testleridir. Sonuncusu ise kan ve kan Grlnleri
transfuzyonu igin zorunlu olan HIV tarama testleridir. Ayrica, bu kategorilerden
farkli olarak, 6zellikle damgalama ve ayrimciligin daha fazla goriildiigii toplumlarda,

kisisel bilgiler alinmadan, anonim olarak HIV testi yaptirilabilmektedir Anonim test

1Avert, HIV Timeline: Https://Timeline.Avert.Org/?181/%27patient-Zero%27 (Erisim
Tarihi:18.09.2018)
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yaptirilmasi ile ilgili, test sonuglarinin iletisimindeki ek giicliikler, yaratacagi ek
maliyet ve epidemiyolojik amagclar i¢in kullanim zorlugu dogurmasi gibi endiseler
vardir (46). WHO, UNAIDS ve CDC’nin kilavuzlarinda, 2012 yilindan itibaren etik,
etkili, kabul edilebilir uygulamalarin desteklenmesi yoniinde, iilkelerin nufusuna
bagli olarak sosyal ve yasal engelleri ele alip degerlendirme yapmasi1 dogrultusunda

cagrilar vardir (47, 48).

En tartismali konulardan bir digeri, HIV ile yasayan kisilerin, kimlik bilgilerinin
resmi kurumlar basta olmak {izere kamu ve 6zel kuruluslarla paylasilma meselesidir.
Salgin seyrinin daha 1iy1 takip edilebilmesi ve hizmetlerin etkin bigimde
planlanabilmesi i¢in halk sagligi kurumlari, HIV tani sonug¢larinin kendilerine rapor
edilmesini talep etmislerdir (45). Ilk yillarda kisilerin ¢ogu, yasamlarmin sonuna
hizli bir bicimde geldikleri icin, kisilerin isimlerinin merkezi otoriteye kodlanmadan
ve anonimlestirilmeden bildirilmesi konusunda fazla endise duyulmamistir. Ancak
HIV ile yasayan kisiler kimliklerinin paylasilmasindan ¢ogu zaman zarar gérmiis,
yakinlar1 tarafindan ve saglik kuruluslari tarafindan ayrimciliga ugramislar ve
dislanmiglardir. Bu nedenden dolayr agik kimlik bilgisiyle yapilan raporlamay:

degistirme konusunda giiglii talepler giindeme gelmistir (49).

Ikinci sirada, kayitlara erigsimi kontrol etmek ve bu kayitlar1 kimlerin bilmesi
gerektigi meseleleri gelmektedir. Belirli bir mevzuatin olmadigi durumlarda,
hekimler kendilerini genellikle bir ikilem icinde bulabilmektedirler. Burada
karsimiza iki Onemli nokta c¢ikmaktadir. Bunlar; hekimlerin ve diger saglik
calisanlarinin hastanin durumunu bilmek istemeleri ve hastanin HIV aktarmis
olabilecegi kisilerin bilgilendirilmesi meseleleridir (50). Hekimin, HIV ile yasayan
bir kiginin tanisina yonelik bilgilerini, diger alanlardaki hekimlere verip vermeme
meselesine bakildiginda; saglik alaninda ¢alismak, dogas1 geregi riskli bir istir ve ilk
olarak saglik kurumunun sonrasinda ise saglik ¢alisanlarinin, meydana gelebilecek
olas1 durumlar i¢in gerekli tedbirleri almasi1 gereklidir. Gereken durumlarda taniya
yonelik bilgiler, hasta ve saglik c¢aligan1 haklari arasinda dengenin kurulmasi ve

gereken gizliligin saglanmasiyla agiklanabilmektedir (51). Diger taraftan, es / partner
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bilgilendirmesi konusundaki tartigsmalar ise giliniimiizde hala tartisiilmakta olan bir
konudur. HIV ile yasayan bir kisi, hastaligi hakkinda bilgiyi esi / partneriyle
paylagsmazsa ve saglik ¢alisanlart da bu durumun farkindaysa, eslerin uyarilmasi
gerektigi savunulmustur. Ote yandan daha giivenli bir sekilde cinsel iliskide
bulunduklar1 siirece, durumlarin1 cinsel partnerleriyle paylagsmalari gerekmedigini
savunanlar da vardir (52, 53). Bu meseleleri bireysel yargiya birakmak kisi i¢in agir
bir ylktur. Bu durumlarda, yerel yonetimlerin, uluslararasi yonetmeliklere uygun
olarak konuya 0zel mevzuat olusturmasi gereklidir. BOylece hem saglik ¢alisanlar

hem de hastalar kendi sinirlarini ¢izebileceklerdir.

Karsilagilan diger onemli sorun ise HIV ile yasayan kisinin suclu olarak
goriilmesi konusudur. Ornegin, ABD’de eyaletlerin yarisindan fazlasinda cinsel iliski
yoluyla hastalik aktarmak “su¢” olarak tanimlanmaktadir. Ayrica bazi yasalar,
HIV'in anneden ¢ocuga geg¢isini de su¢ kapsaminda degerlendirmektedir (54). Bu
tartigmalara yonelik HIV'e 6zgli ceza kanunlari, ABD dahil olmak {izere en az 63
tilkede kullanilan yargisal miidahalenin bir 6rnegidir (55). Bu durum kime, ne zaman
ve neden, birisinin yasal olarak suglanmasi gerektigini tanimlamada onemli bir
zorluk yaratir ve insan haklar1 yaklagimiyla g¢elismektedir. Bu asiriliklar arasinda,
bazi uluslararasi kuruluslar, cezai yaptirimlarin ancak magdurun gergekten HIV ile
enfekte olmasi durumunda uygulanmasini 6nermistir (56). UNAIDS, zarar verme
niyetiyle, aktarimin gercekten gergeklestigi tespit edilebilirse, yasal yaptirimi
desteklemektedir. Fakat kisinin kendi durumu hakkinda 6nceden bilgisinin oldugunu
ve virlsi aktarmayr amacladigini, makul siiphenin O&tesinde kanitlamak zor

olabilmektedir (57).

Bu gibi durumlar, halk saghigin1 gelistirme hedefi ve iicilincii kisilerin sagligini
koruma gorevi ile HIV ile yasayan kisilerin tedavisinde ortaya ¢ikan ozerklik ve
mahremiyet degerlerinin korunmasinda ikilem yaratmaktadir. Kimi yazarlarca, HIV
ile yasayan kisilerin viriisii aktararak ya da yeterince 6nlem almayarak, baskalarina
zarar verme potansiyel riski mevcut oldugunda, kisi 6zerkligi ve kisi mahremiyeti

hakkinin sinirlandirilmasi gerektigi savunulmaktadir (58).
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2.6. Damgalama ve Ayrimciik

AIDS sayesinde salgin  kavraminin, “her zaman siiregiden ayrim
mekanizmalarma bir katki  oldugu Ogrenilmis ve Ozellikle sdmirgeci
kavramlastirmalardan yararlanilmistir” (59). Bu nedenle HIV ile yasamanin bir
saglik sorunu olmasinin yani sira, bir insan hakki sorunu oldugu da ilk yillardan
itibaren tartisilagelmistir. Hastaligin bireyde yarattigi bedensel ve psikolojik
sorunlar, kisilerin toplum tarafindan damgalanmasi ve ayrimeciliga maruz kalmasi da
kisilerin hayatlarmi olagan sekilde siirdiirmelerine engel olusturmustur (60). HIV
enfeksiyonu ve AIDS ile mucadele, bireysel haklara saygi duyma gerekliliginin,
toplumun ve ayn1 zamanda kisinin sagligim1 korumada kritik bir nokta oldugunu
gostermis ve bu kisilerin toplum i¢indeki konumunun yasalar, insan haklar1 ve etik

ilkeler tizerinden belirlenmesi gerektigi diisiincesi 6ne ¢ikmustir (61).

Hastaligm MSM grubunda ortaya ¢ikmasi® ve sonrasinda CDC’nin, AIDS igin
“bir escinsel hastalig1” tanimlamasini yapmasiyla, AIDS, Frengi gibi “tehlikeli
Otekilerin hastalig1” olarak bilinmistir (62). Bunun tzerine, AIDS terimi kullanilana
kadar; 60 yas alti, immiin yetersizligi i¢in herhangi bir neden bulunamayan ve
Kaposi Sarkomu ile hayat: tehdit eden firsat¢1 enfeksiyonu olan escinsel erkeklerde
goriildiigiinden dolayr Escinsellikle 1liskili Bagisiklik Yetmezligi - Escinsel
Sendromu (Gay Related Immune Deficiency — Gaysyndrom); diger taraftan da daha
¢ok Hemofili, (H)eroin, Homoseksiiel ve Haitililerde goriiniiyor olmasindan dolay1
“4 H’s” ifadeleri kullanilmigtir (63). Glnlimuzde ise HIV ile yasayan kisiler igin,
“HIV’li, AIDS hastas1” gibi ifadeler kullanilmaktadir. Bu ifadelerin kullanimi,
kisinin varligin1 hastaliga hapseden, indirgeyen yaklagim tarzina sahiptir. Ayrica
tibbi ag¢idan uygun olmamasi ve ayrimciligi desteklemesinden dolay1 da kullanimi

dogru bulunmamaktadir. Bu nedenlerle, hem wviriisii tasiyan kisileri hem de

! {lk olarak 5 Haziran 1981'de, Morbidity and Mortality Weekly Report’da yayinlanan raporda, Los
Angeles'da daha once saglikli olan escinsel 5 geng erkekte pneumocystis carinii pndmonisi vakasimin
goriildiigii belirtilmis ve kisa bir siire sonra bu kisilerden ikisi dlmiistiir. Rapor yayinlanmadan 6nce
editor tarafindan CDC’ye gonderilmistir. CDC kisa zamanda yaptig1 aragtirmalar ile 1981 yilinda 31
escinsel erkekte PCP’nin gelistigini bildirmistir.
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yakinlarindaki kisileri kapsayan “HIV [/ AIDS ile yasayan Kkisiler” ifadesi

kullanilmaktadir.

Bu tiir ayrimcei, etiketleyici, damgalayic1 yaklagimlar karsisinda, ilk olarak sivil
toplum Orgutleri, ardindan escinsel topluluklar, aktivistler ve HIV ile yasayan kisiler,
haklarin1 savunmak, saglik hizmetlerinin eksikliklerini dile getirmek, yapilan tiim
ayrimciliklara karsi tepki vermek Uzere harckete gegmislerdir. Hukumetlerden
politika degisiklikleri talep edilmis yeni sosyal ve tibbi organizasyonlar (ABD Gay
Erkek Sagligi Krizi, ACT UP) olusturulmus ve egitim kampanyalar1 gelistirilmistir
(64).

1980’lerin sonuna gelindiginde AIDS’e kars1 yapilan suglamalara kiiresel tepki
olarak empati ve dayanigsma ¢agrisinda bulunulmustur. WHO ve AIDS Kiresel
Saglik Program1 (The World Health Organization Global Program on AIDS) ¢alisani
ve akademisyen Jonathan Mann, halk sagligi ve insan haklarini birlestirip yeni bir
yaklagim gelistirerek; halk sagligi Onlemlerinde dayatilarak uygulanan kontrol,
karantina ve asilama yOntemlerinin bireysel ozgirliigi kisitladigimi dile getirerek
medyada biiyiik yanki uyandirmistir (65). Boylece uluslararast hukukun kabul ettigi
yazili metinlerle, devletin sorumlulugu ve hesap verebilirliginin yolu bulunmus,
diinya ¢apinda, salgin hastaliklara kars1 kisinin haklarinin korunmasi yoniinde 6nemli

bir halk sagligi miicadelesi baglamistir (66).

14-25 Haziran 1993 tarihleri arasinda Avusturya'da Birlesmis Milletler (United
Nations-UN) tarafindan diizenlenen Diinya insan Haklar1 Konferansi, Soguk Savas
Do6nemi’nin sona ermesinin ardindan diizenlenen ilk insan haklar1 konferansidir.
Diinyadaki insan haklar1 mekanizmalarinin mevcut durumu hakkinda uzun bir
inceleme ve tartigma siireciyle beraber, 10 Aralik 1948'den beri Insan Haklari
Evrensel Bildirgesi'nin temeli iizerine Ozenle insa edilmis olan insan haklari
belgelerini glglendirmek ve daha fazla uygulamak igin Viyana Deklarasyonu ve

Eylem Programi kabul edilmis ve insan haklarmin evrensel, boliinemez ve birbiriyle
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ickin oldugu vurgusuyla, HIV ile yasayanlara yapilan ayrimciligin 6nlenmesinde de

onemli bir adim atilmistr.*

1994'te Afrika Agi; Etik, Haklar ve HIV, dahil olmak tizere HIV enfeksiyonu ve
AIDS'e verilen yanit1 yonlendirmesi gereken 10 ilkeyi igeren Dakar Deklarasyonunu
yayilamistir (67). Kahire’de 1994 yilinda Uluslararas1 Niifus ve Kalkinma
Konferansi ve 1995’te Pekin’de IV. Diinya Kadin Konferansi’'nda sonra HIV
enfeksiyonu ve AIDS, iireme ve cinsel saglik iizerindeki haklar konusunda
kavramsal ve operasyonel calismalar baslamistir.? Lizbon Hasta Haklar
Bildirgesi’nin gozden gegirilerek, Eyliil 1995’te yayinlanan Bali Bildirgesi’yle, her
insana ayrimcilik yapilmadan, kaliteli tibbi bakim goérme hakki, secim yapma
Ozgurligi, kendi kaderini belirleme hakki, bilgilendirme, gizlilik, saglik egitimi ve

insan onurunun korunmasma yénelik haklar belirlenmistir.®

1996 yilinin Eyliil aymda UNAIDS ve Birlesik Milletler Insan Haklar1 Yiiksek
Komiserligi tarafindan diizenlenen II. Uluslararast HIV / AIDS ve Insan Haklari
Damgma Kurulu toplantis1 sonucunda Uluslararast HIV / AIDS ve Insan Haklari
Rehberi yayinlanmistir. Bu rehber 12 maddeden olusur ve kurumsal yapilanma ve
sorumluluklar, yasalarin incelenmesi, degistirilmesi ve destek hizmetlerinin

saglanmas1 ve toplum desteginin saglanmasi olarak ii¢ baslik altinda toplanmistir
(68).

Nisan 1997°de yayinlanan Avrupa Konseyi Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi

Bakimmdan Insan Haklari ve Insan Haysiyetinin Korunmas: Sozlesmesi; Insan

1 World Conference on Human Rights, 14-25 June 1993, Vienna, Austria:
https://www.ohchr.org/en/aboutus/pages/viennawc.aspX (Erisim Tarihi: 5.1.2019)

2 Pekin Denklarasyonu ve Eylem Plani. Dordiincii Diinya Kadin Konferansi. 15 Eyliil 1995:
https://www.tbmm.gov.tr/komisyon/kefe/docs/pekin.pdf (Erigim tarihi: 1.3.2019)

3 Bali Bildirgesi 1995:
https://sbu.saglik.gov.tr/hastahaklari/bali.htm (Erisim Tarihi: 2.2.2019)
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Haklar1 ve Biyotip S6zlesmesi’nde (OVIEDO Soézlesmesi) insana, hem kisi, hem de
insan tiirtiniin bir tiyesi olarak saygi gosterilmesinin ve insan onurunun givence

altina alinmasinmn énemi vurgulanmistir.’

HIV enfeksiyonu ve AIDS ile yasayanlarin temel hak ve 6zgiirliiklerinin de ele
alindign diger onemli belgeler; Ekonomik, Sosyal ve Kiiltiirel Haklara Iliskin
Uluslararas1 Sozlesme, Medeni ve Siyasal Haklara Iliskin Uluslararas1 Sozlesme; Irk
Ayrimeiligimin Engellenmesi Sozlesmesi; Kadina Karst Her Tirlii Ayrimciligin
Engellenmesi Sdzlesmesi; Cocuk Haklar1 Sozlesmesi; Iskenceye ve Diger Zalimane,
Gayriinsani veya Kiigiiltiicii Muamele veya Cezaya Karsi Birlesmis Milletler
Sozlesmesi ve Uluslararas1 Calisma Orgiitii’niin cesitli antlasmalar1 ve tavsiye
kararlaridir. Bu sozlesmeler ile her insan gibi HIV ile yasayan kisilerin de yasa
karsisinda esit olmalari, mahremiyetlerinin korunmasi, saglik, egitim, is ve Ozel
hayatlarinda ayrimciliga ugramamalari, insanlik disi, algaltict muamele ve cezalara

maruz kalmamalari ve ifade ve orgltlenme haklar1 giivence altina alinmistir (68).

Tiim bu uluslararas1 toplantilar, bildirgeler, sdzlesmeler ile insan haklar1 ve
sagligin kesigmesi, HIV ile yasayanlarin haklar1 baglaminda, daha dnce hayal bile
edilemeyen noktaya gelinmistir. HIV / AIDS ve cinsel saglik stratejilerinin insan
haklar1 c¢ercevesinde incelenmeye baslanmasiyla, insan sagligimmi ilgilendiren
meselelerin, toplumsal sorumluluk ve kamusal hesap verilebilirlik 1s18inda ele

almanin 6nemi ortaya ¢ikmuigtir.

2.7. Turkiye’de HIV / AIDS Tarihi

Dinya genelinde Turkiye, HIV yayginhig: diisiik olan iilkelerden biri olarak
kabul edilir. Fakat son yillardaki verilere bakildiginda yayginlik hizla artmakta ve
tum toplumu ilgilendiren bir durum haline gelmektedir. Diinya Saglik Orgiitii’niin

degerlendirmelerinde Dogu Avrupa bolgesinin iginde yer alan Tirkiye, 2005-2014

1 The Oviedo Convention: Protecting Human Rights in the Biomedical Field:
https://www.coe.int/en/web/bioethics/oviedo-convention (Erigim Tarihi: 5.1.2019)
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yillar1 arasinda bélgede bildirilen yeni olgularin %70’inden sorumlu tutulmustur
(69).

Ulkemizde 1930 yilinda yiiriirliige girmis olan Umumi Hifzissihha Kanunu
(UHK), bulasici hastaliklar konusunda halk saglig: ile ilgili temel yasa olarak kabul
edilmektedir. Bulasic1 ve salgin hastaliklarin 6nlenmesi ve denetim altina alinmasi
siireci bu yasa ile tamimlanmistir. 1985 yilinda ilk AIDS vakasinin Tiirkiye’de
gorulmesiyle, ilk idari dizenleme olarak, AIDS, bulasici ve salgin hastaliklar
kapsamina alinmis ve ihbari zorunlu tutulmustur (58). Bunun tzerine, 1986 yilinda,
kan ve kan drunlerinin transfiizyonunda (70), 1987 yilinda doku/organ vericilerinin
ve kayith seks isgilerinin saglik kontrollerinde, sonraki yillarda da evlilik 6ncesi
yapilan testlerde (71), hamilelik slreci ve cerrahi operasyonlardan onceki
taramalarda HIV testinin yapilmasi zorunlu hale getirilerek, virusiin toplum iginde

yayilimi 6nlenmeye ¢aligilmistir (68).

1987 yilinda, HIV enfeksiyonunun tanisi - tedavisi, test sonuglar1 bildirimlerinin
nasil yapilmasi gerektigi, kisinin mahremiyetinin saglanmasi, halk sagliginin
korunmasi ve insan haklarinin 6nemine yonelik kararlarin alinmasi i¢in AIDS
Yuksek Kurulu kurulmustur (72). Bunun ardindan, damgalama ve ayrimcilig
engellemek lizere, 1994 yilindan itibaren, Saglik Bakanligi’na (SB) hastalik bildirimi
yapilirken, hastalarin isimleri, kimlik bilgileri agikga belirtilmeden, kodlanarak kayit
tutulmaya baglanmistir. 1996 yilinda ise, HIV / AIDS ve diger cinsel yolla aktarilan
enfeksiyonlarin kontrolii ve yayilimini 6nlemek, ulusal politikalart belirlemek ve
eylem planint hazirlamak amaciyla, Tirkiye Aile Planlamasi Dernegi’nin
sekreterligini yaptigi, HIV / AIDS alaninda sorumlu, etkinlik gosteren otuzdan fazla
resmi ve sivil kurulusun da katilimiyla Ulusal AIDS Komisyonu (UAK) kurulmustur
(68).

UAK’nin yasal ag¢idan dogrudan bir iligkisi bulunmamakla beraber, alinan
kararlarda yilda en az iki kere toplanmasi, HIV prevalansinin toplumdaki
yaygimligina gore politikalarin uygunlugunun degerlendirmesi ve yeni stratejiler

olusturmasi beklenmistir. Bunun {izerine 1999 yilinda bir “Eylem Grubu”
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olusturulmus, HIV ile miicadele etmede, insan haklari ilkeleri goz oniinde tutularak
“AIDS’in Onlenmesinde Insan Haklar1 ve Kamu Ozgiirliiklerinin Korunmas1”
rehberi yayimlanmistir. Fakat ilerleyen yillarda aktif olarak izleme ve degerlendirme

islevleri ve ¢aligmalar siirekliligini saglayamamuistir (68).

Tirkiye 2001 yilinda UNGASS HIV / AIDS Deklarasyonu’na imza atarak,
‘AIDS ile miicadele igin Insan haklarinin gelistirilmesi ve HIV ile yasayanlara
yonelik Damgalama ve Ayrimciligin Onlenmesi’ igin ¢alismayi iistlenmis (72); 2003
yilinda ise Avrupa Komisyonu, HIV ve Cinsel Yolla Bulasan Hastaliklar (CYBH)
Surveyansinin Gii¢lendirilmesi Projesi’ni desteklemis ve bu baglamda 2005 yilinda
HIV / CYBH Durum Analizi yapilmis ve Ulusal Uzlas1 Toplantis1 diizenlenmistir.
Uluslararast bir kurulus olan Kiiresel Fon (The Global Fund to Fight AIDS,
Tuberculosis and Malaria) 2005 yilinda Turkiye, 3.8 milyon dolarlik bir destek
saglamis ve bu baglamda 13 sivil toplum 6rgutl tarafindan 16 proje yiriitilmiistiir
(68).

Sayilarinin az olmasmin yani sira, Tirkiye’deki sivil toplum kuruluglart HIV
enfeksiyonu ve AIDS alaninda oldukga etkin durumda olmus, onlem ve destek
konularinda 6nemli isler bagsarmislardir (73). HIV ile yasayan kisilerin sayisinin az
olmasi ve dernek kurmak igin kimlik bildirimi zorunlulugu nedeniyle gizlilik
sorunlar1 yasanmis ve bu nedenle, 1990’1 yillardan itibaren, ilk olarak, Insan
Kaynagini Gelistirme Vakfi (IKGV), Tiirkiye Aile Sagh§ ve Planlamasi Vakfi
(TAPV), Tlrkiye Aile Planlamasi Dernegi (TAPD), Kaos Gey ve Lezbiyen Kilturel
Aragtirmalar ve Dayanigma Dernegi (KAOS GL) gibi kurum ve kuruluslarla, Greme
saglhigr hizmetleri kapsaminda HIV enfeksiyonu ve AIDS’e yodnelik cevaplar
verilmeye ¢alisilmistir. Diger taraftan ise cinsel yolla bulasan enfeksiyonlar ve HIV /
AIDS alaninda; 6nleme, tan1 ve tedavi hizmetlerinin sunumunda, saglik uzmanlar1 ve
enfeksiyon hastaliklar1 uzmanlariin yer aldigi, AIDS ve Cinsel Yolla Bulasan
Hastaliklar Dernegi (AIDS ve CYBH Dernegi), HIV Enfeksiyonu Dernegi
(HIVEND), HIV / AIDS Korunma ve Egitim Dernegi (HAKED), Tirkiye

Enfeksiyon Hastaliklar1 ve Klinik Mikrobiyoloji Uzmanlik Dernegi (EKMUD), Turk
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Klinik Mikrobiyoloji ve Enfeksiyon Hastaliklar1 Dernegi (KLIMIK) ve Ege
Universitesi HIV/AIDS Arastirma ve Uygulama Merkezi (EGEHAUM) ile
Hacettepe Universitesi HIV/AIDS Arastirma ve Tedavi Merkezi HATAM)
bulunmaktadir. Son olarak ise HIV ile yasayan kisilere ve yakinlarina ihtiyag
duyabilecekleri danmismanlik hizmetlerini vermek; gincel ve dogru sekilde
bilgilendirmek, haklar1 konusunda glgclendirmek, yasam becerilerini gelistirmek,
toplumda HIV konusunda farkindalik yaratarak ayrimcilik ve damgalanmayi ortadan
kaldirmaya yonelik calismalar yapmak amaglariyla, Pozitif Yasam Dernegi (PYD),?

Kirmizi Kurdele, Pozitif-iz Dernegi ¢alismalarini stirdiirmektedir (74, 75).

2012 yil1 6ncesinde, Bag-Kur, Emekli Sandig1, Sosyal Sigorta Kurumu ve ayrica
saglik hizmetlerini karsilayamayacak durumda olan kisiler i¢in Yesil Kart
uygulamasi ile saglik sektorii icerisinde ¢esitli yapilanmalar mevcut olup; “Saglik
hizmetlerine erisimdeki hakkaniyetsizlikler, saglik hizmetlerinin finansmani1 ve
sunumunda verimsizlige yol acan, mali siirdiiriilebilirligi zayif parcali yapi, diisiik
hizmet kalitesi ile hastalara sinirli cevap verilebilirlik nedenleri” ile sosyal guvenlik
kurumlarinin 2006 yilinda biraraya getirilmesiyle 2012 yilindan itibaren Genel
Saglik Sigortasi (GSS) yirirliige girmistir (76). BOylece tanis1 konan hastalar, devlet
hastanelerinde Ucretsiz tedavi gorme ve bdylece saglik hizmetine ve tedaviye
erisimin Oniindeki engellerin azaltilmasiyla birlikte esitsizligi engellemek adina bir
adim atilmistir. Fakat finansmanda kullanilan hibrit model, herkes tarafindan
O0denmesi gereken zorunlu GSS primleri, katihm paylart vb. cepten 6demeler ile
tamamlayici saglik sigortalarinin kullanilmasindan olugmakta olup, bu durum saglik

hizmetlerine erisim konusunda tartisma yaratmaktadir (77).

PYD, Mart 2010 - Haziran 2011 tarihleri arasinda gergeklestirilen HIV / AIDS

ile Yasayanlarin Haklarina Yonelik Farkindalik ve Savunuculuk Projesi kapsaminda

L HIV ile yasayan bireylerin kurdugu ilk dernek olan PYD’nin resmi olarak kurulus tarihi Haziran
2005°dir. 2003 yilinin Ekim ayindan itibaren HIV POZITIF e-posta gurubunun kurulmasiyla, kisiler
arasinda siirekli bir haberlesme olanag: saglanmistir. Grup iiyeleri ayni yil kisisel baglantilarla bir
araya gelmisler ve dernegin ilk bulugmalarini gergeklestirmisler.
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Yasama Dernegi’nin de destegini alarak HIV/AIDS Yasa Taslagi’ni olusturmustur
(72). 30 Kasim 2012 tarihinde Sebahat Tuncel, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi’ne
HIV / AIDS Kanun Teklifi sunmustur. Hazirlanan bu teklif;, genel hiikiimler,
UAK’nin kurulus, gorev ve calisma ilkeleri, HIV ve AIDS hastaliinin yayilmasinin
Onlenmesi amaciyla alinacak onlemler, goniillii danismanlik, test, bakim, destek ve
hizmetlerinin verilmesi, gizliligin korunmasi, HIV statiisiine bagl ayrimciliga karsi

koruma olarak alt1 boliimden olugmaktadir. Fakat teklif kabul edilmemistir (78).

Tan1 ve tedavide kullanilan uygulamalarinin standartlarinin belirlenmesi ve tiim
saglik calisanlarna yol gostermesi amaciyla T.C. Saghk Bakanligi Halk Sagligi
Genel Miudiirligi, ilk kez 2013 yilinda HIV / AIDS Tami ve Tedavi Rehberi
rehberini, yapilan giincellemeler ile de Temmuz 2018 tarihinde, HIV / AIDS Tam

Kilavuzu’nu yayinlamistir (26).

2009 yilindan sonra UAK, 23 Subat 2015 tarihinde, WHO Avrupa Bdlgesi HIV /
AIDS Sorumlusu Matin Donoghue’nun katilimiyla toplanmistir. Toplantida, Avrupa
bolgesinde HIV artis hizinin en yiliksek olan kisim, Tirkiye’nin de i¢inde oldugu
Orta Avrupa bolgesi oldugu, 2004 — 2013 arasina bakildiginda, Tiirkiye’de yeni HIV
tanilarinin %467 oraninda arttig1 goriilmektedir. Tiirkiye’deki artisin bu kadar hizli

olmasinin nedeni olarak énleme hizmetlerinin yetersizligi gOsterilmistir.t

23 - 24 Agustos 2016 tarihinde, WHO temsilcisi ve Turkiye sormlusu Dr. Pavel
Ursu’nun katilimiyla, T.C. Saglik Bakanlig1 Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu tarafindan
HIV / AIDS Ulusal Stratejik Plan1 Toplanst gergeklestirilmistir. Toplantinin ana

meseleleri; yeni vaka sayilari, test ve tedaviye ulasim, saglik hizmetlerine erisim,

! PYD- Ulusal AIDS Komisyonu Toplantisi:
http://www.pozitifyasam.org/Ulusal%20AIDS%20komisyonu%2023%20%C5%9Eubat%202015'te %
20topland%C4%B1-m-133 (Erisim Tarihi:2.3.2019)
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HIV ile yasayan kisilere yonelik ayrimcilik ve mahremiyet ihlallerini 6nlenmesi

konulari iizerine olmustur.*

Ulkemizde halk saghgimi korumaya yonelik mevzuatta HIV enfeksiyonu ve
AIDS konusunda bildirim sistemi ve genelgeler hari¢ yasal duzeyde o6zel bir
diizenleme dogrudan yer almamaktadir. Ozellikle, HIV yaygmhgmnin iilkemizdeki
hizla artig1 gz ontinde tutulup, salgininin durumuna yanit verecek nitelikte yasal

diizenlemeler yapilmasi gerekmektedir.

2.7.1. Tiirkiye’de HIV enfeksiyonu ve AIDS epidemiyolojisi

Tiirkiye’de, Saglik Bakanligt Halk Sagligt Genel Miudiirligi Bulasici
Hastaliklar Daire Baskanligi verisine gore HIV / AIDS olgusu ilk olarak 1985 yilinda
gorilmiis ve yillar iginde artis gostermistir. Ulkenin cografi konumu ve yiiksek
hareketliligi, diisiik sosyal ve ekonomik durumu, cinsiyet esitsizlikleri ve demografik

yapisinin, HIV / AIDS icin 6nemli risk faktorleri olusturdugu diistiniilmektedir (79).

2012 yilma kadar viriisiin toplumda yayilimi yavas bir sekilde seyrederken, bu
yildan sonra hizli bir oranda artis yasanmistir. (Bkz. Ek 1: Tiirkiye’de Bildirilen
HIV/AIDS Vakalarmin Yillara Gére Dagilimi) 1 Ocak-1 Kasim 2018 tarihi itibariyle
2122 HIV (+) kisi ve 77 AIDS vakasi olmak iizere toplam 2199 vaka dogrulama testi
pozitif tespit edilerek bildirilmistir. Bildirimi yapilan vakalarin %83,3’1 erkek,
%16,7°1 ise kadindir. Vakalarin %15,2’si yabanci uyrukludur. 2018 yilinda bildirimi
yapilan vakalardan 25-29 yas grubu, diger yas gruplarina gore daha fazla sayida
bildirilmigtir.! Gokengin’in makalesinde belirttigi gibi, yapilan bir modelleme
calismasindaki verilere gore; gercek sayinin ¢ok daha fazla oldugu diisiinlmekte

olup, yaklasik 75.255 kisinin HIV ile yasiyor olabilecegi tahmin edilmektedir (69).

! Kirmiz1 Kurdele Dernegi, 2016- 2020 HIV/AIDS Ulusal Stratejik Plam Caligma Grubu Toplantist:
https://www.kirmizikurdele.org/single-post/2016/08/25/2016-%E2%80%93-2020-HIVVAIDS-Ulusal-
Stratejik-Plan%C4%B1-%C3%87al%C4%B1%C5%9Fma-Grubu-toplant%C4%B1s%C4%B1na-
kat%C4%B11d%C4%B1k (Erisim Tarihi:18.09.2018)
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2005 ile 2014 yillar1 arasinda Orta Avrupa’da, MSM grubu arasinda yeni HIV
enfeksiyonu tanilarmin sayisinin en fazla arttigi Ulke (2005°te 25 ve 2014’te 272)
Tiirkiye olmustur. Turkiye’de HIV epidemisinde dikkati ¢eken bir bagska Onemli
nokta da, yeni tani alanlarin yaslarinin giderek diismeye baslamis olmasidir. Bu
durum hem Saglk Bakanligi’nin resmi verilerinde hem de diger arastirma
sonuglarinda agik¢a gortlmektedir. Yeni tanilarda en ylksek oran halen 25-34 yas
grubunda gorulmekle birlikte, 35-44 yas grubunun giderek azaldigi, buna karsilik 20-
24 yas grubunun arttig1 dikkati cekmektedir. Diger yandan, 15-19 yas grubunda son
yillarda minimal dlizeyde bir artis gdzlenmesi dikkat gekicidir (69).

2.7.2. Tirkiye’de HIV ile yasayan Kisilere yaklasim

Kesin tedavisinin bulunmayisi, asisinin olmamasi; daha da 6nemlisi virisin
savunmasiz gruplarda daha fazla goriiliiyor olmasi ve ahlaki yargilamalar nedeniyle
ulkemizde de HIV ile yasayan kisilere yonelik damgalama ve ayrimcilik
gozlemlenmektedir. PYD’nin ylriittiigii ¢alismalara gore, HIV ile yasayan kisilerin
damgalama ve ayrimciliga en ¢ok maruz kaldigi yer saglik kurumlart olmustur (80,
81, 82). Bazi klinikler ve saglik ¢alisanlari, HIV ile yasayan kisilere saglik hizmeti
sunmay1 reddedebilmektedir. Diger taraftan ayrimeciligin uygulandigt diger bir ortam
is yerleridir. Ise baslamadan 6nce istenen saglik raporunda HIV testinin yer almasi
veya HIV ile yasiyor olmast nedeniyle insanlarin islerine kolayca son
verilebilmektedir. Ayrimcilik yapmama hakkinin ihlalilin yaninda HIV ile yasayan
kisilerin karsiladigi bir diger 6nemli sorun mahremiyetlerinin korunmamasidir. Test
sonuglar1 konuyla ilgisi olmayan gorevlilerce agiklanabilmekte olup, kisiye ozel
saglik bilgileri hasta izni olmadan {igiincli kisilerle paylagilabilmekte, HIV ile
yasayan Kkisilerin 6zel yasamin gizliligi ve mahremiyet hakkinin hige sayildigi

durumlar yasanabilmektedir (83, 68).

L TC. Saglik Bakanhigi Halk Sagligi Genel Miidiirliigii Bulasic1 Hastaliklar Dairesi Baskanlig1.
HIV/AIDS Istatistik: https://hsgm.saglik.gov.tr/tr/bulasici-hastaliklar/862-hiv-aids/1135-h%C4%B1v-
aids-istatislik.html (Erisim Tarihi: 6.12.2018)
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Diger toplumlarda goézlendigi gibi Tiirkiye’de de, HIV ile yasayan insanlarin
haklar1 konusunda bilin¢g ve farkindalik olusturmada en etkili ve hizli kanal, Kitle
iletisim araglaridir. Bunun tersi de gecerlidir. Medya, HIV ile yasayanlara karsi
ayrimci ve damgalayici tutum ve sylemlere de aracilik edebilmektedir. Gorsel ve
yazili basin dilinde abartili ve carpik terimler kullanabilmektedir. Bu durum
kamuoyunda HIV ile yasayanlara kars1 olumsuz tutuma yol agabilmekte ve kisilere
kars1 nefret ve siddet dili kullanilabilmektedir. Incelenen bazi gazetelerde nefret
soylemini agik¢a belli eden ifade sekilleri yer almus, seks iscilerine ve LGBTI+
bireylere yonelik icerikler iiretildigi gdzlemlenmistir (33). Ornegin, 1985 yilinda
Murtaza Elgin’in medyaya konu olma bi¢imi ve dili bu konuda 6nemlidir ve kisisel
bilgilerinin milyonlara agiklanmasinda Prof. Dr. Hiiseyin Sipahioglu suclu
bulunustur (84). Tirkiye’nin AIDS ile ilgili bilgisini fazla olmadig1 bir donemde,
Murtaza Elgin bu durum nedeniyle, giinlerce mansetlerden inmemistir (85). Olayin
bu kadar ses getirmesi sonrasinda da, devlet duruma el koymus, 0zel tedbirler
almmis ve kisi tecrit kogusuna kapatilmistir. Bu durum gazetelere “Devlet,
Murtaza’ya el koydu” seklinde yansimustir (86). Uzun bir siire bu olay gazete
mangetlerinden inmemis ve 1992 yilinda “Murti” lakabiyla bilinen Murtaza Elgin
hayatini kaybetmis ve cenazesi ilagh suyla yikanmis, naylona sarilmis ve

kireclenerek gdmulmistiir (87).

Tiirkiye imzas1 bulundugu sézlesmelerde ve T.C. Anayasasi’nin “Kanun Oniinde
Esitlik” maddesinde herkesin, dil, irk, renk, cinsiyet, siyasi diisiince, din, mezhep ve
benzeri sebeplerle ayrim gozetmeksizin kanun Oniinde esit oldugunu belirtir. Bu
madde, Anayasa’nin daha sonraki “Temel Haklar ve Odevler” Kismindaki
Béliimlerinde belirtilecek olan Insan Haklari ve Kamu Ozgiirliiklerini diizenleyen
maddeler baglaminda higbir “kisiye, aileye, ziimreye ya da smifa ayricalik
taninamayacagini, herkesin bu haklardan esit bi¢imde yararlanacagini” vurgular.
Evrensel temel hak ve ozgiirliikkler ve hukuk devleti anlayisina gore, anayasa ile
taninmis hak ve Ozgiirliikleri ihlal edilen herkes yetkili makama geciktirilmeden

bagvurma imkanina sahiptir (68).
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1981 yilinda ilk HIV tanisinin konuldugu zamandan itibaren HIV ile yasayan
Kisiler, bireysel ve toplumsal a¢idan damgalama ve ayrimciliklara maruz kalmis ve
yasal agidan bircok haklarinin ihlal edildigi gézlemlenmistir. Giiniimiizde yapilan
caligma ve kampanyalar sayesinde diinyanin birgok iilkesinde, ulusal ve uluslararasi
baglamda hazirlanan yasal diizenlemeler ile HIV ile yasayan kisilere yonelik
damgalama ve ayrimcilikta azalma mevcuttur. Tiirkiye’ye bakildiginda ise, HIV ile
yasayan kisiler saglik hizmetine erisim, egitim, ¢alisma ve 6zel hayatlarinda hak
ihlallerine maruz kalmaktadirlar. Bu durum kisinin akil ve ruh sagligim
etkileyebilmekte ve sosyal hayattan izole kalmasina yol agabilmektedir. Bu durum
g0z 6ninde tutularak, HIV / AIDS ile ilgili yapilan bilimsel literatiir taramasinda;
HIV ile yasayanlarin, tan1 ve tedavi siireglerine iliskin akademik yayinlarin azligi ve
giincel tarihler tasimamalar1 dikkat ¢ekici bulunmustur. Bu nedenle, hastalarin bu
stireglere iligkin algilarin1 ortaya koymak ve bu bulgulan etik acidan tartismanin

gerekli oldugu diisiintilmiistiir.
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3. GEREC VE YONTEM

Bu tez c¢alismasinin amaci, HIV ile yasayan kisilerin, kendi algilar
dogrultusunda, saglik hizmetine ulagma, tibbi bakim alma, saglik hakkindan
yararlanma, tani, tedavi izlem suregleri ve 6zel yagsamlarinda kars1 karsiya kaldiklari
durumlari, etik ilkeler dogrultusunda incelemektir. Karmasik duygu ve diisiinceler
icerme potansiyeli tasiyan HIV ile yasayanlarin deneyim ve algilarinin ortaya
cikarilmasi ¢aligmasinin, arastirmanin yukarida agiklanan yapisal 6zellikleri geregi,
niteliksel arastirma yoOntemiyle yiiriitilmesinin daha uygun olduguna karar

verilmistir.

3.1. Arastirmanin Yontemi

Bu calisma niteliksel bir alan arastirmasi olarak planlanmistir. Niteliksel
arastirmalar, “gdzlem, goriisme ve dokiiman inceleme” gibi niteliksel veri toplama
yontemlerinin kullanildigi, “alg1 ve olaylarin dogal ortaminda gercekei ve biitiinciil
bir bigimde ortaya konmasina yonelik siirecin izlendigi” ve “kisilerin karmasik,

kisisel ve duygusal sorunlarinin ortaya ¢ikarildig1” arastirmalardir (88).

Bireylerin soylemlerine dayanilan bu arastirmada; anlatisallik kuramindan
yararlanilmigtir. Bu kuramda, “anlatilarla diisinmenin 6nemi vurgulanir” ve
kisilerin, deneyimlerinde, kendilerine ve yasamlarina atfettikleri degerlerde, bakis
acilarinda, ve ideolojilerinde yatan anlamlarin yorumlanmast ve irdelenmesi
amaglanir. Anne Hudson Jones’un 6nerdigi anlatisal etik egitimi uygulamalarindan
biri olan Hastalar Hakkinda Yazma Caligsmalari’nda; hastanin kendisi, deneyimleri
ve bakis acilar ile ilgili siireglerin yazilmasi ve okuyucularla paylasilmasi; hem
kisilerin kendilerinin hem de onlari ¢evreleyen diger degiskenlerin (tip dgrencileri,
asistan hekimler, uzman hekimler, hemsireler), anlatilar sayesinde “derinlemesine
diistinme, ayrintilar1 tanima ve belirli bir durumda dogru davranisi takip etme ve
uygulama becerisini kazanabilme” yeteneklerinin gelistirilebilecegi belirtilmektedir
(89).
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Bu arastirma, Kisilerin yasanmis deneyimlerine, deger diinyalarina ve ahlaki
igeriklerine odaklandig1 icin fenomenolojik bir caligmadir. Niteliksel aragtirma
desenlerinden biri olan fenomenoloji; “kisilerin belirli bir fenomen (goringd) ile
ilgili yasamis olduklar1 deneyimin 0Ozili, yapist ve anlami iizerine odaklanir.”
Arastirmacilarin benimsedikleri felsefi gelenege gore fenomenoloji; “Transandantal-
Betimsel” ve ‘“Yorumsal-Agiklayic1” olarak iki acgidan incelenmektedir. Bu
calismada “Yorumsal-Agiklayic1” fenomenoloji yontemi kullanilarak; bireyin
geemisi, kiiltlirli, psikolojisi gibi yonleri ele alinarak yasadiklari deneyimler analiz
edilmis, ilgili dokiimanlarin tamami birden ¢ok okunmus ve biitlinciil bir yaklagimla
katilimcinin  algisin1 agikladigi disiiniilen ifadelerden yola ¢ikilarak yorumlama

yapilmustir (90).

Arastirmanin  veri analizinde Grounded / GoOmuli Teori metodolojisi
kullanilmigtir. Bu metodoloji  “verilerden elde edilen kategorilerin Dbirlestirilip
tanimlanmasi, aralarinda bir iliski kurulmasi ve bir Uriin olarak teori ortaya koyma
islemidir.” GOMUIU teori; davranisin 6ngoriilmesini ve agiklanmasini saglama, teorik
ve pratik ilerlemede 6ngorii agisindan kullanilabilir ve faydali olma, belirli davranis
alanlar1 hakkinda simdi ve gelecekte bir aragtirma yapabilmek igin bir tarz ve
rehberlik saglamaya odaklanir ve verilerin acgiklayic1 bir sekilde ele alinmasiyla,

kavramsallastirma modlari saglanir (91).

3.1.1. Arastirmanin etik inceleme sireci

Arastirma planlanirken, Oncelikle arastirmanin, amaci, bilimsel gegerligi,
yontemi ve uygulanacak islemler, arastirmaya katilacak goniilliilerin diglanma ve
igerilme kriterleri, arastirmanin tipi, biitgesi, arastirmada kullanilacak olan
Aydinlatilmis Onam Formu ve Miilakat Rehber Formu ile Etik Kurul’a bagvurulmus
ve 07.02.2019 tarihinde 2019/3 sayili karar numarasi® ile Acibadem Universitesi
Bilimsel Arastirma ve Degerlendirme Etik Kurulu’ndan onay alinmstir. (Bkz. EK :2

Etik Kurul Onay Belgesi)
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Etik kurul inceleme ve onaymin ardindan, arastirmanin, kayit cihazi, bilgisayar, yol
ve kirtasiye giderleri kalemlerinden olusan biit¢esinin saglanmasi i¢in Acibadem
Universitesi Arastirma Fonu’na bagvurulmus; yapilan inceleme sonucu arastirma
projesi, 2017/01/15 karar numarasi ile desteklenmistir. Bu kurumsal etik ve bilimsel
inceleme sureci ve destekler, tezin makale haline doniistiiriilmis halinde de

seffaflikla beyan edilecektir.

3.2. Niteliksel Arastirmada Veri Olusturma Sireci

Niteliksel arastirmada veri olusturma siireci; arastirma probleminin belirlenmesi,
kuramsal cercevenin olusturulmasi, arastirma evreninin belirlenmesi, arastirma
sorularinin yazilmasi, arastirmacinin rolii, veri toplanmasi ve analiz edilmesi,
sonuglarin smiflandirilmas1 ve analitik genellemelere ulasilmasi asamalarindan

olusmaktadir.

3.2.1. Arastirmada kullanilan veri toplama araclari

Niteliksel arastirmada veri toplama araclari; goriisme (bireysel ve odak grup),

gozlem ve dokiiman inceleme olarak tige ayrilir (92).

3.2.1.1. Goriisme formu kullanarak yapilan derinlemesine goriisme

Arastirmamizda, kisilerin konu ile ilgili deneyimlerine ve algilarina ulasabilmek
icin derinlemesine goriismeler yapilmistir (92). Goriismeler sirasinda  yari
yapilandirilmis miilakat rehber formu kullanilmistir. (Bkz. EK:3 HIV ile Yasayan
Kisiler i¢in Miilakat Rehber Formu) Her goriismenin kendine 6zgii ve kismen esnek
bir bigimde akmasi istendiginden, formda bulunan sorular, tema basliklar1 seklinde
yazilmistir. Goriismelerde sorularin olabildigince agik, anlagilir ve goriisiilen
kisilerin fikirlerini kendi isluplariyla anlatmalarin1 saglayacak nitelikte olmasina

O0zen gosterilmistir. Sorularin siralamayla degil, serbest bir sekilde, konu akisina

! {lk Etik Kurul onay1 03.08.2017 tarihinde (2017-13/35 sayili karar numarasi) alinmistir. Tez bashg1
degisimi nedeniyle tekrar Etik Kurul’a bagvurulmustur.
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dahil olacak sekilde sorulmasi saglanmaya calisilmistir (93). Arastirmacinin

Ongoremedigi temalar ortaya ¢iktiginda bunlar da goriisme icerigine dahil edilmistir.

3.2.1.2. Goriisiilecek Kkisilerin se¢cimi

Bu tiir aragtirmalarda hipotez sinama amaci olmadigi gibi, 6rneklemin belirli bir
evreni temsil etmesi beklenmemektedir. Arastirmadan beklenen, iizerinde ¢alismaya
konu olan olgu hakkinda olabildigince genis bir gesitlilikte ilgili kisilerden goriis
toplamaktir. Niteliksel 6rneklem tekniginde katilimct sayisi da dnceden belirlenmez
ve olusan verilerin bir yenilik getirmemeye basladigi noktada (saturasyona erisme)

goriismeler kesilir (94, 95).

Aragtirmanin evrenini HIV ile yasayan kisiler grubu olusturmustur. Evreni
olusturan kisilere (Otekilestirilmis / kirilgan gruplar) ulasmanin zor oldugu
durumlarda kullanilan kartopu 6rnekleme teknigi secilmistir (93). Katilimer grubuna
girmeye uygun olan kisilerle goriisiilerek, ayn1 6l¢iite uyan diger kisilere ulasilmaya
calisilmigtir. Siirecin tekrar etmesiyle veri doyumunu saglayacak yeterli sayida kigiye

ulasildiginda goériismeler sonlandirilmistir.

3.3. Veri Olusturma Siireci

Aragtirma kapsaminda goriisiilecek olan HIV ile yasayan kisileri segerken,
aranan temel Olcutler, arastirmaya katilmayi goniillii olarak kabul etmeleri, 18
yasindan biiylik olmalar1 ve bir seneden fazla HIV ile yasiyor olmalaridir. Kriterler
arasinda bir seneden fazla HIV ile yasiyor olmanin se¢ilmesindeki neden; test, tani
ve tedaviye baglama sureclerinin zaman almasi ve bu nedenle kisinin bu siirecleri

tamamlamis olmas1 beklenmistir.

Goriismeci ilk olarak alanda calisan, Insan Kaynagini Gelistirme Vakfi
yetkilileri, Pozitif-iz Dernegi kurucu iiyeleri, KLIMIK Dernegi uzmanlar ile bir
araya gelerek, saha ve alanla ilgili bilgileri edinmeye ¢aligmistir. Daha sonra yine

HIV enfeksiyonu ve AIDS alaninda c¢alismakta olan Klinik Mikrobiyoloji ve
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Enfeksiyon Uzmani hekimler ile iletisime gegerck, HIV ile yasayan ve arastirmaya
katilmaya goniillii olan kisilere ulasmaya c¢alismistir. Ayrica goriisme yapilan
kisilerden, arastirma kriterlerine uygun ve arastirmaya katilmayi kabul eden diger

kisilere erismeye ¢alisiimistir.

18 Ekim 2017 ile 29 Nisan 2018 tarihleri arasinda 19 kisiyle yiiz yiize, 1 kisiyle

Skype Uzerinden olmak tizere toplam 20 kisi ile goriigiilmiistiir.

3.3.1 Goriisme sureci

Goriisme Oncesinde katilimcilar i¢in aydinlatilmis onam formu hazirlanmigtir
(Bkz. Ek:4 HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Aydinlatilmis Onam Formu). Formda,
arastirmacinin, goriismecinin, bagli oldugu iniversite ve yapilacak arastirma
hakkinda bilgiler, arastirmanin amaci, yontemi hakkinda bilgiler ve aragtirmanin

yiirlitiilmesinde benimsenerek yerine getirilecek etik ilkeler ifadesi yer almistir.

Arastirmada veri olusturma siireci igin bir gilin igerisinde bir goriisme yapilacak
sekilde plan yapilmistir. Fakat, goriismelerin yerine getirilmesinde, katilimcilarin
kendilerine uygun gin ve saati se¢meleri oncelikle dikkate alindigindan, ayni giin

icerisinde birden fazla kisiyle goriigme yapildig1 durumlar olmustur.

Goriligsmelerin oncesinde kisilere uygun olan zaman ve mekan se¢imi konusunda
iletisim kurulmustur. Goriigme yerlerini goriisiilen kisiler se¢cmis olup, daha cok
sosyal ortamlarda, sakin ve rahat goriismelerin yapilabilecegi kamuya acik uygun
alanlarin segilmesine 6zen gosterilmistir. Daha ¢ok kafeterya ve benzeri sosyal ancak
goriisme ortamina uygun yerlerde goriismeler gergeklestirilmistir. Kendi istekleri
dogrultusunda, dort katilmer ile hastane ortaminda, sakin Dbir mekanda
goriisiilmiistiir. Bir ¢ift, ev ortaminda goriisme yapmayi tercih etmistir. Her
goriigmenin basinda, arastirmaci ilk olarak kendisini tanitmis, yaptigl arastirmanin
amacii ve kapsamini sozIlU olarak paylasmistir. Tanisma sonrasinda goriisiilen

kisilerin arastirmaya katilma ve ses kaydi i¢in sozlii ve yazili olarak aydinlatilmis
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onamlar1 alinmis, gériismeye istedikleri zaman ara verebilecekleri ve herhangi bir
durumda goriismeye son verme haklarinin oldugu vurgulanmistir. Ayrica, katilimer
grubuna yonelik sosyo-demografik bilgileri iceren bir form hazirlanmis (Bkz. Ek:5
HIV ile Yasayan Kisiler i¢in Sosyo-demografik Veriler Formu), bu bilgiler

goriismeci tarafindan doldurulmustur.

Gortismelerde profesyonel bir ses kayit cihazt kullanilmig, kisilerin
mahremiyetleri ve 6zel hayatlarinin gizliligine mutlak saygi gosterilmis, kayitlar
sadece goriismeleri yiiriiten aragtirmacinin erisimi ile siirli olmustur. Goniilliilerin
kimlik bilgileri asla ifsa edilmemis, insan haklarina, onuruna ve biitlinliigiine mutlak

saygl gosterilmistir.

Goriisme sureleri: HIV ile yasayan kisilerle yapilan goriismeler 25 dakika ile
80 dakika arasinda olmak tizere ortalama 51 dakika siirmiistiir. dort katilimc ile
yapilan goriismeler ortalamadan kisa siirmiistiir. Fakat bu gdriismelerde
katilimcilardan alinan cevaplar yeterli zenginlikte oldugu igin goriismenin

uzatilmasina ihtiya¢ duyulmamustir.

Goriisme surecindeki deneyimler: Gortismeleri gergeklestiren arastirmaci,
kisilerle dogrudan temas kurmustur. Goriisme esnasinda belirli bir diizen saglamak
Uzere milakat rehber formu kullanilmakla birlikte, nitel aragtirmanin yapis1 geregi,
goriismeler esnasinda pek ¢ok farkli deneyim yasanmistir. Bu boliimde goriigmeler

sirasinda sorular ile ilgili yasanilan farkli deneyimler paylasilacaktir.

Niteliksel arastirmalarda, goriisiilen kisinin herhangi bir kayit cihazi kargisinda
rahatsiz olmasi zaman zaman tecrube edilen bir durumdur. Tiim gériisiilen kisiler ses
kayit cihazinin olmasini kabul etmislerdir. Baz1 kisiler goriintii dahi verebilecegini
sOylemistir. Gorlisme yapilan bir kisi ise ses kayit cihazinin, kendisini
heyecanlandirdigr belirtmis, bu nedenle sorulara istedigi kadar rahat cevap

veremedigini sOylemistir. GOriisme bitip, ses kayit cihazini durduktan sonra tekrar
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konu tizerinden yapilan konusmalarin not alinmasini istemis ve bu veriler de

degerlendirmeye alinmistir.

Gortstilen kisiler i¢in en zor soru, tantyr Ogrendiklerinde hissettiklerini
anlattiklar1 zaman olmustur. Cogu kisi bu soruda uzun bir sekilde diisiinmiis, tam
anlatmaya bagladiklar1 sirada, duygusal olarak yogun bir an yasayarak, aglamaya
baslamislardir. Bu siirede yine bazi kisiler ses kayit cihazinin durdurulmasini istemis,

istekleri karsilanmigtir.

3.4.  Veri Analizi
3.4.1. Goriismelerin ¢oziimlenmesi

Her gorisme sonrasinda ses kayitlarinin ¢éziimii, bizzat goriismeci tarafindan
yapilmistir. Goriisiilen kigilerin sdyledikleri, birebir, degistirilmeden ve dikkatli bir
sekilde aslina sadik olarak yaziya gegcirilmistir. Bunun haricinde goriisme sirasinda
bir yandan alinan gozlem notlar1 da, ¢ozliimlemeler sonuna ayri bir not olarak

eklenmistir.

3.4.2. Veri analizi

Niteliksel arastirma sonucu elde edilen bulgular1 genellemek miimkiin degildir
ve toplanan veri istatiksel analize uygun degildir. Arastirma sonucunda ortaya ¢ikan
bulgular zemininde incelenen konunun derinlemesine anlasilmasi saglanir ve sosyal

olaylarin deneyim boyutunun ortaya konulmasina katki sunulur (92).

Niteliksel veri analizi, yapilmasi gerekli karmagik bir grup islemi kapsamaktadir.
Veri analizinde ilk olarak 6nemli olan husus, metinlerin tekrar tekrar okunmasidir.
Bunun Uzerine fikirler kavramlar ve temalar olusur (94). Verilerden olusturulan
metin parcalara boliiniir, kodlar ortaya ¢ikar ve metnin genel ¢ergevesi ortaya ¢ikmis
olur. Niteliksel veri analizinde batun veri grubu ilk olarak analitik kategorilere
indirgenir ve bu kategorilerin olusturulmasina kodlama denir (96). Bu arastirmada

elde edilen metinlerdeki kodlama iglemi, aragtirmaci tarafindan el ile yapilmistir.
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Tablo 1: Veri Analizi Basamaklar1

Asama Basamak islev Amag
Ik Anlay1s 1 Kabaca Okuma | Tanima
2 Ham verilerin Sorulara iligkin cevaplarin ayrilmasi

yap1-Gozimi

3 Tanimlanmis Tematik bir ¢cergevenin tanimlanmast
temalarin
capraz kontrolu

4 Indeksleme Temalar {izerinde tartisma ve fikir birligi

5 Eslestirme Baglam, ana tema, alt tema, kod ve islev/sonug
i¢in tablonun olusturulmasi

Yapisal 6 Haritalama Verilerin yeniden yapilandirilmasi: Baglam, ana
Analiz tema, alt tema, ve kodlar arasinda iligki
orlintiisiinii tanimlanmasti

Genis 7 Yorumlama Bir anlayis ve i¢goriiye ulasiimasi
Kapsamli
Anlayis

(Kavas MV. How to Increase the Quality of a Suffering Experience: Lessons Derived From the Diary
Narratives of a Dying Adolescent Girl. Pediatric Palliative Care Library, accessed March 4, 20109.

https://pedpalascnetlibrary.omeka.net/items/show/11275.)

Ik olarak yapilandirilmis miilakat rehber formundaki ana sorulara yanit oldugu
diistiniilen ifadeler ayristirilmigtir. Bunun yani sira dogrudan sorulmamis fakat konu
acisindan onemli bulunan ifadeler de not alinmistir. Kodlama bu ifadeleri bir araya
getiren ortak noktanin ne oldugunun arastirilmasi ve alintilanan olay, diisiince ya da
soyutlama duizeyinde bir isim verilmesidir. Sonraki asamada birbirleriyle iligkili
kodlar gruplandirilmis ve gesitli temalar ortaya ¢ikmistir. Temalar ig¢in de ayri bir
isimlendirme yapilmig fakat verilen isimler, ilk kavramlardan daha soyut dizeyde
olmustur. Belirli bir soru altinda degerlendirilen kavramlarin hangi temalara karsilik
geldigini sorgulanmis ve bu asama ileri ve geriye dogru birkag¢ kez tekrarlanmistir.
Ayni ya da farkli soru altindaki tema listelerindeki temalarin ve onlarin altinda
smniflanan  kodlarin  {ist-temalar olarak gruplandirilip  gruplandirilamayacagi
aragtirilmigtir. Ust temalar igin de tekrardan bir kiimeleme yapilip yapilmayacagina
bakilmig, analiz edilecek birim sayis1 da azaltilmistir (95).
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3.5.  Arastirma Kisithliklar1 ve Karsilasilan Etik Sorunlar

Oncelikle arastirmanin konusunu olusturan HIV ile yasayan kisilere ulasmak, bir
kisitlilik olarak goriilmektedir. Bunun nedeni, kisilerin, herhangi bir ayrimciliga
ugrama ihtimali nedeniyle HIV durumunu gizlemeleri veya paylagsmak
istememeleridir. Diger taraftan toplumumuzda ve diinyada HIV ile yasayan Kkisiler,
Otekilestirilmis gruplara dahil edildiginden, karsilikli saygili bir iliskinin kurulmasi,
icten bir goriisme atmosferinin ve gilivenin saglanmasi gerekmistir. Yine
derinlemesine goriisme yapilan HIV ile yasayan kisilerin, herhangi bir 6n yargi
hissetmemeleri, gergin hissetmemeleri i¢in titiz ve dikkatli davranilmis ve nitelikli

veriler elde edilmeye calisilmistir.

Bir diger kisithilik ise iki evli ¢iftin esleriyle beraber gorlisme yapmak istemesi
nedeniyle ortaya ¢ikmistir. Cinsiyeti erkek olan goriisiilen kisilerin, eslerinin 6niinde
baski hissetmeleri sonucu, duygularini yeteri kadar ifade edemedikleri gézlenmistir.
Ancak birlikte goriisme taleplerine saygi duyularak, goriisme bu sekilde
gerceklestirilmistir.

Aragtirmacinin, bireysel olarak karsilastigi zorluklara bakildiginda; goriisiilen
tarafca, arastirmacinin HIV ile yasayan biri olmadiginin bilinmesiyle, bazi
katilimeilar, goriismecinin, durumu yeteri kadar anlayamayacagimi diistinmiistiir.
Ayrica goriisme esnasinda ve sonrasinda, gorlismecinin, meselenin agir duygusal
yiikiinii hissetmesi, katilimcilarin yasadiklari dramatik durumlarin anlatiminda insani

olarak duygusal ylik yagamasi ve profesyonel destek alma ihtiyaci hissetmesidir.

Bir diger sorun arastirma tekniginden kaynaklanan sorunlardir (94). Goriisme
stiresinin uzun olmasidan dolay1 Ses kayit cihazinin kullanilmas1 oldukga pratik bir
yontemdir. Fakat bundan rahatsiz olan, konugmasinin dogalligini yitiren bir kisi
olmus ve goriigme sonlandirildiktan sonra degerli bilgiler paylasmistir. Bu nedenle

goriismeci ile katilmcinin birlikte calistign tim sdreglerde degerli bilgiler elde
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edildiginden, kayit Oncesi ve sonrasinda da katilimcinin séyledikleri not

alinmaktadir.

Veri isleme ve analizdeki giigliikler, yogun ve disiplinli bir ¢alismay1 gerektirir
ve bu asamada olduk¢a dikkat etmek gerekir (94). Olusturulan temalar ve kodlar
birbiriyle uygun olacak sekilde siniflandirilmis ve basliklar buna uygun olarak
secilmistir. Ana tartismay1 desteleyecek alintilarin dogru bir sekilde, goriisiilen

kisilerin haklarina zarar vermeden segilmesine 6zen gosterilmistir.

Arastirmanin sinirhiliklar: ve etik degerler g6z 6niinde tutularak, elde edilen tiim
verilerin, mahrem bilgiler oldugu, katilimcilarin 6zel hayatlarinin gizliliginin ve
mahremiyet haklarmin korunmasi yoniinde gereken tedbirlerin alinmasiyla arastirma

slirecine gecilmistir.
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4. BULGULAR

Bu boliimde katilimeilarin sosyo - demografik 6zellikleri ve goriismelerde elde

edilen verilerin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan bulgular anlatilacaktir.

4.1. HIV ile Yasayan Kisilerin Sosyo - Demografik Ozellikleri

Goriisiilen kisiler arasinda 6zellikle yas, cinsiyet ve saglik giivencesi agisindan

farkliliklar olmasi veri zenginliginin olmasina katki saglamstir.

Tablo 2: HIV ile Yasayan Kisilerin Yasa Gore Dagilim

_YASA GORE SAYI
DAGILIM
20-24
25-29
30-34
35-39
40-44
45-49

50+
YAS ORTALAMASI 40,5

WIN|O B|lW|W| O

Farkli yas gruplarindan katilimcilarin  olmasi, saghik sisteminin zaman

icerisindeki degisiklerini gormek agisindan katki saglamistir.

Tablo 3: HIV ile Yasayan Kisilerin Cinsiyete Gore Dagilimi

CINSIYETE GORE SAYI
DAGILIM
KADIN 5
ERKEK 15
TOPLAM 20

Arastirmanin  basinda, fiizerinde durulan nokta Kkisilerin tam1 ve tedavi
stireglerinde yasadiklar1 oldugundan, katilimcilara cinsel yonelimine dair bir soru
sorulmasi planlanmamistir. Bu nedenle katilimcilarin biyolojik cinsiyeti esas
alinmistir. Kadin ve erkek katilimcilar arasinda sayica belirgin bir fark olmustur.

Tiirkiye’de HIV ile yasayan kadin ve erkek oranma bakildiginda dagilim,
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arastirmanin katilimci sayis1 ile uyumludur.

1

Gorusmeler sonucunda HIV ile

yasamanin kadin ve erkek cinsiyeti agisindan farki veri zenginligi olusturmustur.

Tablo 4: HIV ile Yasayan Kisilerin Saghk Giivencesine Gore Dagilim

SAGLIK GUVENCESINE GORE SAYI
DAGILIM
GENEL SAGLIK SIGORTASI 19
OZEL SAGLIK SIGORTASI 5
SAGLIK SIGORTASI OLMAYAN 1

Katilimeilarin ifadelerine gore saglik giivencelerinin cesitliligi veri zenginligi

olusturan bir bagka konudur. Katilimcilar, 6zel saglik sigortasinin HIV enfeksiyonu

ve AIDS’i karsilamadigini; ayrica iicretlerini karsilayabilseler dahi is yerine bilgi

gondermesi nedeniyle 6zel saglik sigortalarin1 bu tedavilerinde kullanmadiklarini

sOylemistir. Saglik sigortasi olmayan bir kisi ise yabanci uyrukludur ve bu nedenle

herhangi bir saglik sigortast bulunmamaktadir. Tedavi siireci ve kullanilan ilaglar

pahali oldugu igin hekimlerin yardim ettigini sGylemistir.

Tablo 5: Arastirmaya Katilan HIV ile Yasayan Kisilerin Tamimlayici Bilgileri

Goriisiilen | Yas | Cinsiyet | Meslek Egitim Medeni Saghk HIV ile
Kisiler Durumu Durumu | Givencesi | Yasadig
Sure
G1 41 | Erkek Editor Universite Bekar GSS 11 Yil
G2 34 | Erkek Ozel Sektor | Universite Evli Ozel-GSS | 3Yil
G3 53 | Erkek Calhismuyor | Lise Bekar GSS 15 YIL
G4 38 | Erkek Garson Tlkokul Evli GSS 4YIL
G5 41 Erkek Doktor Doktora Bekar Ozel-GSS | 2 YIL
G6 34 Erkek Esnaf Lise Bekar GSS 7YIL
G7 34 | Kadin Caligmiyor | Lise Evli Yok 8 YIL
G8 55 Erkek Emekli Lise Bekar GSS 15YIL
G9 39 | Erkek Dernek Universite Bekar GSS 12 YIL
G10 28 | Erkek Miihendis Universite Bekar Ozel-GSS | 6 YIL
G11 39 | Erkek Bankaci Universite Bekar Ozel-GSS | 3YIL
G12 35 | Erkek Kuyumcu Lise Evli GSS 3YIL
G13 48 | Erkek Gahgmiyor | ilkokul Bekar GSS SYIL

LHIV ile yasayan kadinlarin oran1 % 20 iken, erkeklerin oran1 % 80’dir.
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Gl14 27 | Erkek Antrénor Universite Bekar GSS 1,5YIL
G15 53 | Erkek Sofor Lise Evli GSS 7YIL
G16 47 | Kadin Calismiyor | Ilkokul Evli GSS 7YIL
G17 42 | Kadin Pasta Sefi Lise Bekar GSS 2YIL
G18 44 | Kadin Ozel Sektor | Universite Evli Ozel-GSS | 14 YIL
G19 40 | Kadin Calismuyor | Lise Bekar GSS 20 YIL
G20 28 | Erkek Oyuncu Universite Bekar GSS 3,5YIL

4.2. Analiz Sonuclar:

Katilimeilar, HIV tanisini aldiklar1 glinden itibaren saglik kurumlari, ¢alisanlari
ve sosyal cevreleri yoniiyle birtakim sorunlarla karsilagtiklarini belirtmislerdir.
Kisilerin ifadelerine gére yapilan analiz sonucunda gelistirilen tematik oriintii; kotii
haber verme siireci, HIV tanist almis olmanin kisiye hissettirdikleri, HIV’in kisinin
yasamina etkisi, HIV ile yasayan kisinin hekimi ile iliskisi, HIV tanisinin es / partner
ile paylasilmasi, HIV ile yasayan kisilerin saglik ortaminda yasadiklar1 ve HIV ile
yasayan kisinin hastalikla bas etme ¢abasi olarak yedi baslikta incelenmistir. Veri
analizi sonucu ortaya ¢ikan baglam, ana tema, alt tema, kod ve islev / sonug tablosu

asagidadir:
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Tablo 6: HIV ile Yasayan Kisiler i¢cin Kodlama Tablosu

BAGLAM ANA TEMA ALT TEMA KOD ISLEV/SONUC
Kotu haber Taninin Hastadan bilgi Kisiden habersiz test yapilmasi Siiphe duyma
verme sireci aciklanmasi saklama Sonuglara iliskin bilginin kisiden saklanmasi Korkma
Test sonuglarma iliskin gergegi yansitmayan Belirsizlik i¢inde kalma
bilgiler verilmesi Rencide olma
Uygunsuz Taninin telefon ile agiklanmasi Onemsenmemis hissetme
yaklasim Tan1 sonrasinda kisinin karsilagabilecegi

sorunlar hakkinda duygu durumunu olumsuz
etkileyen bilgilerin verilmesi

Ozensiz yaklasim

Taninin aile yaninda sdylenmesi
Tan1 hakkindaki bilgilerin hasta psikolojisini
6nemsemeden verilmesi

Ozenli yaklasim Taninin izole bir ortamda s6ylenmesi Glven duyma
HIV tanis1 almis HIV’e iliskin 6n HIV’in belli gruplara 6zgii hastalik oldugu Sucluluk
olmanin Kkisiye yargilar diislincesi Yadsima
hissettirdikleri HIV’in “escinsel hastalig1” olarak bilinmesi
Medya organlarinin hastalik hakkinda
uyandirdig kotii izlenim
Hastahkla Hastanin taniy1 6grenmesi sonucunda kendini
yiizlesmekte kot hissetmesi
zorlanma Tan1 sonrasinda hastanin kendini su¢lamast

Tan1 sonrasinda hastanin durumunu kabul
etmek istememesi

Kiside ameliyat edilememe korkusu bag
gostermesi

Gelecekteki saglik durumuna
iligkin korku yagama

HIV’in kisinin
yasamina etkisi

Tam sonrasi
kisinin hayatinda
olusan
degisiklikler

Yasam tarzinda
degisiklik

Hastanin kendine 6miir bigmesi

Kisinin hayat planlarinin sekteye ugramasi
Kisinin hayat planlarin1 degistirmesi
Kisinin cinsel hayatini durdurmasi

Sosyal yasamdan
izole edilme/olma

Diglanma korkusu nedeniyle kisinin kullanilan
ilaglar1 saklamasi

Kisinin yakin ¢evresindeki insanlardan
kaginmasi

Kisinin kigisel esyalarin birlikte yasadigi
insanlarinkinden ayirmasi

Belirsizlik
Sok
Yalnizlasma

HIV ile yasayan

Ailenin kisiye

Ailenin kisinin yaninda olmasi

Guven duyma
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kisinin ailesi ile

olumlu yaklasim

Ailenin kisi ile iletisimini siirdiirmesi

Sosyal destek gérme

iliskilerindeki HIV tamisimin aile | Ailenin Gzilmemesi igin HIV ile enfekte Sosyal destekten mahruma
dinamiklerin ile oldugunun paylasilmamast kalma
degismesi paylasiimamasi Yalnizlagma
Ailenin kisiye Aile bireylerinin 6zel esyalarini ayirmasi Stigmatize edilme
olumsuz Aile bireylerinin kisi ile iligkisini kesmesi
yaklasim Aile bireylerinin kisinin hayat tarzin1 su¢lamast
HIV ile yasayan Arkadas Arkadas gevresinin kisinin yaninda olmasi Sosyal destek gérme
kisinin arkadas cevresinin kisiye
cevresi ile olumlu yaklagim
iligkilerindeki HIV tamisinin Kisinin diglanma korkusu nedeniyle HIV ile Sosyal destekten mahruma
dinamiklerin arkadas cevresi enfekte oldugunu sdylememesi kalma
degismesi ile
paylasilmamasi
Arkadas HIV nedeniyle arkadas kaybedilmesi Yalnizlagsma
cevresinin kisiye Arkadas ¢evresinin HIV ile yasayan kisiye
olumsuz dokunmamast
yaklasimi
HIV ile yasayan | Hekimin hastaya Hekimin hastaya | Siire¢ hakkinda hastanin bilgilendirilmemesi Belirsizlik
Kkisinin hekimi yaklasimi olumsuz flag kullanim1 hakkinda hastanin yeteri kadar Guvensizlik
ile iliskisi yaklasimi bilgilendirilmemesi
Hekimin hastay1 hemen ilaca baglatmamasi Guvensizlik
Hekimin hastaliklarin yapilan hatalarin Guvensizlik

Odenmesi ile ilgili ayet okumasi
Hekimin hastaya 6mir bigmesi

Stigmatize edilme
Umutsuzluk

Hekimin hastaya
psikolojik siddet
uygulamasi

Evrak firlatma
Masadan uzaklasma

Saygisizliga maruz kalma

Hekimin hastaya
olumlu yaklagim

Hekimin kisiye gelecege iliskin profesyonel
kilavuzluk yapmast

Damigmanlik i¢in hekimlerin kisiyi alanda
calisan derneklere yonlendirmesi

Hekimin hastaya ila¢ kullanmaya baslamasi
i¢in siire tanimasi

Hekimin empati yapmasi

Hekimin hastasini sosyal iligkilerini stirdiirmesi

konusunda destek vermesi

Giiven
Profesyonel destek

43




Hastanin hekimi
ile iliskisi

Hastanin
hekimine verdigi
tepkiler

Itiraz edememe

Hekime yonelik glivensizlik

HIV tanisinin es Uygun es / Kisinin esini/partnerini kendisinin Ucgiincii kisilere kars1
[ partner ile partner bilgilendirmesi sorumluluk
paylasilmasi bilgilendirmesi Hekimin kisiyi es / partner bilgilendirmesi Ozerkliginin korunmasi
yoniinde tegvik etmesi
Hekimin es / partner bilgilendirmesini hasta ile
birlikte yapmasi
Es / partner Bekar kisilerde partner bilgilendirmesinin Ugiincii kisilerin tehlikeye agik
bilgilendirmesinin | yapilamamasi hale gelmesi
yapilamamasi Cok esli kisilerde partner bilgilendirmesinin
yapilamamasi
“Aldatma” nedeniyle es bilgilendirmesinde
giiclilk yasanmasi
Tartismal es / Saglik ¢alisaninin es / partner bilgilendirmesini | Givensizlik
partner kisinin izni olmadan yapmasi Mahremiyetin korunmamasi
bilgilendirmesi Farkli hastalik adiyla es bilgilendirmesinin Uciincii kisilerin
yapilmast kaygilandirilmasi/korkutulmasi
HIV ile yasayan | Saghk ortaminda Saghk sisteminde | Ugiincii kisilerin hastane veri tabanlaridan Saglik sistemine yonelik
kisilerin saghk HIV ile yasayan mahremiyetin hastalarin bilgisine ulagsmasi guvensizlik
ortaminda kisilerin korunmamasi Ozel saglik sigortalarinin is yerine bilgi Gozetim altinda hissetme
yasadiklari mahremiyetinin gobndermesi Kisinin mahremiyetinin
korunmamasi Saglik veri tabaninda kisinin hastaliginin korunmamast
agikca belirtilmesi
Isim ve telefon bilgilerinin Saglik Bakanligi’na
gonderildigini diisiinme
Eczanelerde kisinin ilag ve hasta ismini
sOyleyerek ¢agirilmasi
Saghk Taninin kigiye ailesinin yaninda s6ylenmesi Saglik ¢alisanlarina yonelik
cahisanlarinin Taninin kisiden habersiz aile ile paylagilmasi glvensizlik
hasta Saglik calisanlarinin kisisel saglik verilerini Kiginin mahremiyetinin
mahremiyetini ticiincii kisilerle paylagsmasi korunmamast
korumamasi
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Hekim odasinda
hasta
mahremiyetine
0zen
gosterilmemesi

Hekim masasinda hasta dosyalarinin agik bir
sekilde bulunmasi

Odada birden fazla kisi varken tan1 hakkinda
konusulmasi

Hekime yonelik giivensizlik
Kisinin mahremiyetinin
korunmamast

Kisisel alana
saygl gostermeme

Saglik ¢alisaninin kigisel merakini tatmin
etmek amaciyla kisinin 6zel hayatina iligkin
sorular sormast

Saglik ¢alisanina yonelik
guvensizlik

Kisinin mahremiyetinin
korunmamast

Saghk ortaminda
HIV ile yasayan
kisilere yonelik
ayrimeilik
yapilmasi

Saghk
calisanlarinin
HIV ile yasayan
kisilere yaklasim

HIV ile yasayan kisilerin ameliyat edilmemesi
Saglik ¢alisanlarinin hastay1 insan olarak
gormedigi diisiincesi

Eczacilarin HIV ile yasayan kisilere acimasi
Saglik calisanlarinin HIV ile yasayan kisiler
i¢in abartili 6nlemler almasi

Saglik ¢calisaninin HIV ile yasayan kisiyi
korkutmast

Saglik hizmetinden mahrum
kalma

Adil olmayan yaklagimlara
maruz kalma

Stigmatize edilme
(Damgalanma)

Psikolojik siddete maruz
kalma

Saghk
kurumlarimin
HIV lle yasayan
kisilere yaklagimi

HIV ile yasayan kisilere yonelik diyaliz
merkezlerinin sayica az olmasi

HIV ile yasayan kisilere yonelik gebelik izlem
merkezlerinin sayica az olmasi

Saglik kurumunun / hastanenin HIV ile
yasayan kisilere bakmak istememesi

Ozel saglik kurumlarinin HIV hakkinda yeterli
bilgiye sahip olmadig diisiincesi /algist

Saglik hizmetinden mahrum
kalma
Adaletsizlige maruz kalma

Saglik hizmetinden mahrum
kalma

HIV ile yasayan HIV ile yasayan kisilerin sona birakilmasi Saglik hizmetinden mahrum
kisilerin dis HIV ile yasayan kisinin reddedilmesi kalma
hekimligi Stigmatize edilme
boélimiinde Adaletsizlige maruz kalma
ugradiklan
muamele
HIV ile yasayan HIV ile yasayan kisilerin en son yataga
kisilerin acil yatirilmasi
boélimiinde HIV ile yasayan kisilere hekim olmadiginin
ugradiklari sOylenmesi
muamele
HIV ile yasayan | Kisinin hastahgin | Kisisel ¢oziim Test sonuglarinin gizlenmesi Kendini koruma
kisinin olumsuz yollarinin Kiginin HIV tanisini diger branglarla
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hastalikla bas
etme cabasi

sonuclarma karsi
kendini korumasi

aranmasi

paylagsmak istememesi
Kisinin yeni bir hekim arasgtirmasi
Givenilir eczane arayisi

Kisinin tedavi olacagi hekim ve hastaneyi
belirlemek istemesi

Saglik hizmeti alabilmek i¢in miicadele etme
Alanda galisan derneklerden bilgi alinmast

Farkindalik
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4.3. Kotu Haber Verme Sireci

Kot haber, “bir insanin gelecegini, goriisiinii olumsuz ve ciddi sekilde etkileyen
herhangi bir bilgi” olarak tanimlanmaktadir ve kotii haberin kisinin {izerinde
olusturacagi etki, oncesinde tahmin edilememektedir (97). Katilimcilarin verdikleri
cevaplar dogrultusunda, test sonuglarinin ve taninin agiklanma siireglerinde
yasadiklar1 sorunlar ve bu sorunlarin hayatlarini etkilemesi nedeniyle bu baglama

ihtiya¢ duyulmustur.

4.3.1. Tanmmmn ac¢iklanmasi

Birgok katilimci, test Oncesi, sirast ve sonrasinda bilgilendirme, danigmanlik
alma ve mahremiyetin saglanmamasi nedeniyle sorun yasadiklarini belirtmislerdir.
Katilimcilardan sadece dordu kendi istekleri dogrultusunda test yaptirmistir. Kalan
katilimcilar saglik sorunlart ve evlilik Oncesi raporlar nedeniyle teste tabi
tutulmuglardir.  Katilimcilarin = agiklamalari, tanmin  agiklanmasi  sirasinda
katilimcilardan bilgi saklandigini, saglik calisanlarinin bazilarinin uygun olmayan
yaklagim sergilerken bazilarinin ise kabul edilebilir tavir i¢inde olduklarim

distindiirmiistiir.

4.3.1.1. Hastadan bilgi saklama

Katilimcilarin ¢ogunlugu HIV enfeksiyonu ve AIDS’e dair bilgilerinin olmamasi
ve heniz kendilerinde semptomlarin goériilmemesi nedeniyle, diizenli olarak test
yaptirmadiklarini belirtmislerdir. Bu nedenle farkli bir saglik sorunu i¢in hastaneye
gittiklerinde, bilgileri ve izinleri olmadan HIV testine tabi tutulduklarini

sOylemislerdir.

Katilimcilarin en sik vurguladigi sey, dogrulama testi yapmak icin tekrar kan
alimi gerektiginde, kendilerine 6n test sonuglarimin verilmemesidir. Bu bekleme
sirecinde ne ile karsilasacaklarint bilmedikleri igin siiphe duyduklarini

belirtmislerdir.
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“Soyle, ilk evraklar1 yaptirmak icin gittikten bir hafta sonra kani verdik. (...) Beni
bagl oldugum aile hekimliginin hemsiresi aradi. il Saglik Miidiirliigii’ne gitmeniz gerekiyor
dedi. (...) Sey dediler. Galiba birkac eksik bir sey varmis, onlar1 vermeniz gerekiyor dediler.
Ben de 11 Saglik Miidiirliigii’ne gittim. (...) Sizden yeniden kan almamiz gerekiyor. Peki ben
dedim neden? Bunu simdi sdyleyemeyiz dediler. Aynen bu sekilde. Dedim bana sdylemek
durumundasiniz, beni tekrar ¢agirdiniz. Kan almak istiyorsunuz, bunu bilmek hakkim. Hayir

bunu simdi séyleyip midenizi bulandirmak istemiyoruz aynen bu sekilde.” (G2, st:31-40)

“Ashinda soyle 6zel bir laboratuvar ile anlagmistt o kurum, o 6zel laboratuvar beni
aradi. Tekrar kan almamiz gerekli dedi. Aslinda panik yapmadim aklima da gelmedigi i¢in.
Iste tiipte bir sorun oldu. Iste kan drneginizde calisamadik. Kan almamiz gerekiyorlar diye.”
(G9, st: 30-33)

“Doktor 2’de gel dedi. Gittim. Yok diyor sonuglar ¢ikmad: diyor. ELISA istemis,
dogrulama istemis. Sonra greniyorum tabii. Ya diyorum neden sonuglar ¢ikmadi diyorum,
kotii bir sey mi var? Kiza diyorum neden sonuglar ¢ikmadi diyorum. Bilmiyorum diyor
doktorunuzla konusun dedi.” (G11, st:30-33)

4.3.1.2. Uygunsuz yaklasim

Katilimcilarin verdikleri cevaplar dogrultusunda, taninin telefon ile agiklanmasi
ve tan1 sonrasinda kisinin karsilasabilecegi sorunlar hakkinda duygu durumunu

olumsuz etkileyen bilgilerin verilmesi uygunsuz yaklasim olarak degerlendirilmistir.

Sonucun hastaya verilmesinden sonra, kisiyi yasami boyunca neler bekledigine
dair bilgilerin verilmesi katilimcilar1 oldukga strese sokan bir durum oldugunu
diisindirmiistiir. Katilimcilar, verilen bilgilerin gergek olmasmin bir sorun
olmadigin1 fakat daha tani ile yiizlesemeden bu bilgilerin verilmesinin dogru

olmadigini belirtmislerdir.

“Bunu ailemden saklamamam gerektigini. Hani okulu bitirmem gerektigine dair

istekli olmamam gerektigini, is hayatimin bu yiizden etkilenebilecegini bahsetti. (Enfeksiyon
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Uzmani) Hani bir siire kendimi toplayana kadar okulu uzat falan dedi bana. Hani bir sok

olmus olsam da bunlar ¢ok mantikli gelmedi bana ¢ok korkutucu ama.” (G10, st:83-86)

“Uzun bir tedavi sureci var ama sizi 3 ay gibi bir stre psikolojik tramva

yasayacaksiniz. El ele tutugmayacaksiniz. Yanak yanaga bile Opiismeyeceksiniz.” (G2,

st:102-103)

4.3.1.3. Ozensiz yaklasim

Saglik calisanlar1 tarafindan test ve tani siirecleri hakkindaki bilgilerin, gerekli
Ozenin gosterilmeden, gelisigiizel yapilmis olmasi nedeniyle bulgularin uygunsuz

yaklasimdan ayr1 bir baglikta incelenmesi ihtiyaci duyulmustur.

Bazi katilimcilarin sdylemlerine gore test sonuglarinin agiklandigl sirada hasta
mahremiyetine 6zen gdsterilmemistir. Ornegin, bir katilime1 bu durumu soyle ifade

etmistir:

“Girdim odaya bir saat sonra annemle birlikte. Dedi HIV pozitifsiniz dedi.” (G11,
st:33-34)

Tanmin aciklanma siirecinde katilimcilarin dile getirdigi diger bir sorun,
hekimin tan1 ve tedaviye yonelik soyledikleri hi¢bir seyin akillarinda kalmamasidir.
Katilimcilar, karsilastiklar1  haber dogrultusunda yasadiklar1 sok nedeniyle,
hekimlerin kendilerine soyledikleri seylerin akillarinda kalmadiklarin1i ve bu
durumda hekimlerin daha duyarli bir tavir sergilemeleri gerektigini diisiinmiislerdir.
Taniy1 6grendikleri sirada duymak istedikleri seyler, 6lmeyecekleri ve hayatlarina

normal bir sekilde devam edebileceklerinin sdylenmesidir.

“Doktor o an bir seyler anlattyor ama kulaginizda bir ugultu oluyor, o ugultu gelecegi
diistiniiyorsunuz, anneye ne diyecegim, ¢evreye ne diyecegim. Bunu kimler bilecek, kimler
ogrenecek. Doktor orada bir seyler anlatiyor. S6yle yapacagiz, bu ilaca baglayacagiz. O

orada bir ugultu siz bunlar1 diigiiniiyorsunuz.” (G9, st:90-93)
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“(...) 15 dk boyunca konustuk. Zaman kavrami, yer, diinya, yeryizi, her sey bende
siliklesmisti. Ben taniyr aldim. Boyle dan diye ensemden biri vurdu sanki sarsildim.
Karsimda birisi agzin1 agip kapatiyor. Sesler ugultulu bir sekilde geliyor. Film gibi yani.”
(G17, st:91-94)

“Yani bilmiyorum, medya yiiziinden o kadar kotii bir izlenim vard1 ki bende, 6lecegimi
diisiiniiyordum. Iste doktor anlatiyor, iste sdyle tedavi edebiliriz ama o an sey demesini

bekliyorsunuz, “Artik bu hastaliktan dliinmiiyor.” (G3: st:43-45)

“Higbir sey dinlemeden, ilk sordugum soru “Olecek miyim?” oldu. Doktorum bana
tabii ki de 6lmeyeceksin, birlikte yasayacagiz dedi. Anlatt1 her seyi. Her sey zamanla olacak,

seni anltyorum dedi.” (G19: st:33-35)

4.3.1.4. Ozenli yaklasim

Baz1 katilimcilar, test sonuglarimi agiklamak i¢in hekimlerinin kendilerini izole
bir ortama alip bilgilendirdiklerini, hasta mahremiyetine 0zen gdsterdiklerini

belirtmislerdir.

“Bir de benim teyzemin oglu vardi, sirdagim. O zaman ailem, kimse bilmiyordu, o
bilmiyordu. O da yamimdaydi. Hatta doktor hanim bana dedi ki bunu (teyze oglunu)
¢ikaralim.” (G4, st:8-9)

“Cok tatli kadin bir hekim aldi beni ayr1 bir odaya gétirdd. Bana yaptiklar1 testin
sonucunun pozitif geldigini sdyledi.” (G18, st:43-44)

4.4. HIV Tams1 Almis Olmanmin Kisiye Hissettirdikleri

Hastaligin toplumda ayrimciliga ugramis bireylerde yaygin olmasi, HIV’e iliskin
On yargilar1 ve kaygilar1 giindeme getirmistir. Bu 6n yargi ve kaygilar nedeniyle
kisiler hastalikla ylizlesmekte zorlanmaktadir. Ayrica hastalifin tedavi olunmadigi
taktirde klinik seyrinin kotii olusu ve 6liim siirecinin sancili olmasi nedeniyle kiside

agir bir yiik olusturdugu bilinmektedir (98).
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4.4.1. HIV’e iliskin On yargilar

Katilimcilara HIV ile 1ilgili daha oOnceden bilgi sahibi olup olmadiklari
soruldugunda ¢ogu, televizyon ve gazete haberlerinden kulaktan dolma bilgileri
oldugunu soylemistir. Bu bilgiler dogrultusunda katilimcilar, bazi katilimcilar
HIV’in escinsellere ve seks is¢ilerine 6zgii bir hastalik oldugunu, kendilerinin basina
bdyle bir durumun gelmeyecegini diistinmiislerdir. Bu durum kisilerde inkar ve

sucluluk duygularini olusturmustur.

“(...) demek ki yillar icerisinde o kadar ¢ok kirint1 birikiyor Ki aklinizda, zihninizde.
Bir anda goziimiin 6niine sey geldi tinlt olan bir haberci ve sarisin seks calisaniyla pazarlik
yapiyor, kadin bende AIDS var diyor. (...) Diyorum ki ben seks is¢isi degilim, sarisin
degilim dedim. Mimkin degil boyle bir sey olmaz.” (G18, st:52-56)

Yansitilan haberler dolayisiyla HIV’in escinsellere ve seks iscilerine 6zgl bir
hastalik oldugu inanci yaygindir. Ayrica medya organlarinin HIV enfeksiyonu ve
AIDS’i 6liimciil bir hastalik olarak gosterdigini belirtmislerdir.

“Bence medyanin bunun lizerinde ¢ok biiyiikk bir etkisi var. Biiyiik bir sey gibi
gostermeye calistilar. Korku olusturdular ¢ok biiyiik, insanlarda. Medya insanlart manipule
ediyor. Bizim dislanmamiza sebep medya. Birkag¢ giin i¢cinde dliirsiiniiz izlenimi var. Boyle

diistintiyor insanlar.” (G3, st:93-97)

“Murti diye biri vardi. Mezarina kire¢ doktiiler. Basin aylarca iste AIDS iste soyle,
iste Oyle. Adamin mezarina kire¢ doktiiler, derine kazdilar. Zaten ondan sonra bu hastalik
milletin goziinde ¢ok korkung oldu. Hani seker diabet {izerine yogunlagmis televizyonlar.
Neden televizyon programlarinda soyle deseler arkadaslar, vatandaslarimiz bu kimsenin

basina gelmez demeyin ama geliyorsa da dislamayin.” (G4, st:277-281)
“Incir Regelindeki gibisin yani. (...) Sonunda &liiyor. Hep onlar aklina geliyor iste.

[zleyip gok aglamistim. O zaman HIV’li degildim ama bir daha izleyemedim.” (G11, st:271-
288)

52



4.4.2. Hastalikla yiizlesmekte zorlanma

Katilimcilar, “HIV pozitif” sonucunu duyduklarinda anlamadiklarint ve HIV’in
ne oldugunu hekimlerine sorduklarinda “AIDS” cevabini alinca kendilerini ¢ok kot
hissettiklerini sdylemisler, bu durumla ¢ok uzun siire boyunca yiizlesemediklerini ve
kendilerini sugladiklarint anlatmislardir. Cogu katilimcinin koti hissetmelerindeki
temel neden, HIV’in escinsellere ve seks iscilerine 6zgl bir hastalik oldugu
diisiincesidir. Bu diisiincede olmayan katilimcilar ise HIV hakkinda bilgi sahibi olan
kisilerdir. Bu grup ise bilgi sahibi olduklar1 halde yeteri kadar korunamadiklari i¢in

kendilerini suglu hissetmislerdir.

“Iste geldiler bana HIV pozitifsiniz dediler. Dedim “O” ne? Sonra iste toplumda AIDS
diye biliniyor diye soyleyince o an anladim. Bilmiyordum ki, gaylerde falan diye biliyordum
ben. iste ondan basima da gelmez sandim. Geliyormus iste meger Oyle bakmamak
lazzimmus.” (G13, st:30-33)

“Hmm ya ¢ok karisik duygular hakikaten. Bir yandan hem hekim olup hem kendini
koruyamamis olmak c¢ok aci verici. Ben hekimken kendimi koruyamadim, insanlari nasil

koruyacagim diye klasik sorgulama seyleri.” (G5, st:26-29)

“Takdir-i ilahi dedim, inan. (...) O da benim biraz hoyrat yasamima bagli. Bana bir
sey olmaz, bana bir sey olmaz. Demek ki herkese oldugu gibi bize de oluyormus.” (G8, st:

63-65)

“Cok biiyiik bir i¢sel damgalama yagiyorsunuz. Diyorsunuz ben bu kadar bilgiye
sahipken nasil boyle bir sey olabilir diye kendinize kizmaya, suclamaya ofkelenmeye
basliyorsunuz.” (G20, st:69-71)

Saglik kurumlarinda goriilen ayrimcilik Ornekleri nedeniyle iki katilimcida
ameliyat edilmeme korkusu basgdstermistir. Kisiler boyle bir durumla karsi karsiya
kaldiklarinda HIV tedavilerini gordiikleri hastaneleri sececeklerini belirtmislerdir.

Ornegin bir katilime1 bunu su sekilde belirtmistir:
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“Cerrahilerden dnce mutlaka siz sdylemeseniz de ELISA’ya bakiyorlar. Bilmiyorum
nasil olur ama bir sey yasamasam da bu benim i¢in diisiindiiriicii. Acil bir ameliyat olmam

gerekse nasil davranirim bilmiyorum. Endiselerim var.” (G5, st:126-128)

4,5.  HIV’in Kisinin Yasamina EtKkisi

Damgalama ve ayrimcilia ugrama ihtimali, HIV ile yasayan kisiler ig¢in
duygusal ve psikolojik sorunlart igeren bir¢gok karar ve ikilemi icinde
barindirmaktadir. Tanilarini1 bagkalariyla paylasmama, tedavilere uyum saglama veya
saglayamama, cinsel aktivite ilgili kararlar ve ebeveynlik ile ilgili diisiinceler, HIV

ile yasayan kisilerin aldiklari temel kararlar arasindadir (99).

4.5.1. Tam sonrasi kisinin hayatinda olusan degisiklikler

Katilimeilarin  hepsi HIV ile yasamaya basladiklarim1 6grendikten sonra
yagsamlarinda bir¢ok seyin degistigini sdylemisler ve ilk olarak kendi hayatlarin
degistirmeye caligmislardir. Bunun yani sira ailevi ve sosyal ¢evrelerinde de birtakim

degisiklikler olmustur.

45.1.1. Yasam tarzinda degisiklik

Katilimcilar tan1 sonrasinda hayatlarinda 6nemli degisiklikler olduklarini
belirtmiglerdir. En sik rastlanan durum ise kisilerin cinsel hayatlarini
durdurmalaridir. Partnerlerine virisii aktarabilme ihtimali, bu tercihi se¢melerindeki
neden olarak gosterilmistir. Diger taraftan bazi kisiler bu durumu kimsenin kabul

etmeyecegini diislinerek herhangi bir istekte bulunmadiklarini belirtmislerdir.

“Yok 14 yildir olmadi. Istemiyorum. Kendim gibi birini de zaten bulamam. Bu

Ulkede ozellikle zor bulamam.” (G3, st:104-105)
“Bu hastaliga diyecekler ki sende HIV virlisii bitti, tedaviler sonug¢ verdi. Gegmis

olsun. Ondan sonra ben, belki bir sey olur. O denmeden ikinci bir sahisla olmaz, asla olmaz.

Kiyamam, o da insan. Ben onu ¢ok diisiinen bir insan degilim, sadist. Kesinlikle olmaz.
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Sadist degilim ben Gamze kizim. Kesinlikle. Ben bir hayvana bile zarar vermem. Baskasinin

canina nasil kiyayim. Nasil riske atayim onu. Olmaz.” (G8, st:132-136)

“Yapamiyorum yani onun icin etkilendim. Sosyal iligkilerim etkilenmedi ama ikili
iligkilerde ¢ok korkuyorum artik. Sdyledigim zaman nasil tepki verecek Tiirkiye’de
yastyoruz. Kisitlaniyor hayat ama yapacak bir sey yok.” (G14, st:83-85)

Katilimcilarin dile getirdigi diger bir konu, HIV enfeksiyonu / AIDS’e yonelik
bilgilerin yeterli dlzeyde verilmemesi, tedavi olundugunda dahi sinirli bir
Omiirlerinin oldugu ve bu durumun aile ve yakin cevreye nasil agiklanacagi
hakkindadir. Bu durum, katilimcilarin hayatlarinda belirsizlik ve korku yaratmistir.
Bazi katilimcilar bu nedenle, kisa bir siirede Oleceklerini ve Oliimlerinin acili
olacaklarini diislindiiklerini belirtmisler, bu nedenle bazi katilimcilar yasadiklar

sehri degistirmislerdir.

“Dedim madem evet Olecegim, rezil olmadan O6leyim ne geregi var. Madem
Oleceksem. Doktorun da bdyle bir ongdriisii varsa, bana destek olmasi gereken kisi kotii
davraniyorsa, topluma nasil anlatacagim. Gerg¢i anlatmaya da gerek yok. Bitecekse biter
hayatim. Sonra iste evden ¢ikmadim birkag giin. Aa dedim ben sehir degistireyim, kimse
beni tanimiyor, kimse beni bilmiyor.” (G9, st: 120-123)

451.2. Sosyal yasamdan izole edilme / olma

Tan1 sonrasinda kisiler ayrimcilifa ugramamak icin sosyal hayatlarindan
kendilerini geri ¢ekmisler ve izole etmislerdir. Bir diger neden ise bilgi eksikligi
nedeniyle, virisii aktarabilecekleri korkusudur. Ilk olarak kisiler kullandiklari ilaglari
saklama yoluna gitmislerdir. Ila¢ kutularini attiklarini ve eczaneden tiim ilaglart

almak yerine bittikten sonra gidip aldiklarin1 sdylemislerdir.

“Eczacimiz M. Bey mesela ilk ilaglarimizda eve gotiirmek ister misin dedi. Ug kutu
yaziliyor bize. Dedim gotiirmeyeyim ben ilaglari. Uzerindeki kabugu soyuyordum ¢ink.
Ben kardeslerimden sakliyordum, Bu ilag¢ ne igin kullaniliyor, internetten bakabilirler diye

diistintiyordum.” (G4, st:53-56)

55



“Ben kendi ilag kutumu bile iistiinii sokiip baska kutuda kullaniyorum. Kimse
anlamasin diye. Bir yere gittigim zamanlarda. Baska boyle ilag yok benim bildigim.” (G11,
st:146-148)

Diger taraftan bazi kisiler viriisiin aktarimini engellemek i¢in yakin ¢evresindeki

kisilerden uzaklastiklarini belirtmislerdir.

“Ben evde yegenimi sevmemeye basladim. Itiyordum onu. Evdekiler bilmiyordu,

diyordum ben rahatsizim gocuga bulagmasin.” (G4, st:42-43)

“Iste ben ¢ok kotii oldum. Doktor bana birine bulastirirsan cinayetci olursun demisti
ya. Cocuklarima bakmadim. Onlara gecmesin diye. Iste sonra ¢ok yalniz kaldim, baska biri

oldum. Beni psikologa gotiirdiiler, daha iyi oldum.” (G7, st: 124-127)

Baz1 katilimcilar, kendilerini yakin gevrelerindeki, 6zellikle ayni evi paylastig
kisilerden; kisisel esyalarin1 ayirarak, farkli bir eve tasmarak, virisin bulasma
ihtimalini engellemek istediklerini belirtmislerdir. Bu durumun kisilerde yalnizlasma

hissini uyandirdigini diistindiirmustiir.

“Once evde dis fircalarrmui falan hepsini ayirdim. Kardesimle fizigimiz aynidir.
Kiyafetlerimi, i¢ camasirlarimi ayirdim. Giyme diye bagirirdim ona. Kesinlikle izin
vermiyordum. Sana da bulasir diyordum. Evimi ayirmay1 diisiindiim. Dedim ben ayri

yasayacagim.” (G6, st:173-176)

4.5.2. HIV ile yasayan Kisinin ailesi ile iliskilerindeki dinamiklerin degismesi

Tiim kronik hastaliklarda oldugu gibi HIV enfeksiyonu ve AIDS i¢in de fiziksel
ve duygusal destegin ¢ogu, esler ve aile bireyleri tarafindan saglanir. Bu durum
bazen normal karsilanirken bazen de kisi ve aile bireyleri i¢in stres ve gerilime neden

olabilmektedir.!

1 American Association for Marriage and Family Therapy. Families Living with HIV:
https://www.aamft.org/Consumer Updates/Families Living with HIV.aspx (Erisim Tarihi: 6.2.2019)
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4.5.2.1. Ailenin kisiye olumlu yaklasim

Bazi katilimcilar, HIV tanilarin1 aileleri ile paylastiklarinda aile bireylerinin
yaninda oldugunu, kendilerine destek verdiklerini sdylemislerdir. Ayrica HIV
tanisindan sonra aile iligkilerinin daha da kuvvetlendigini ve HIV ile yasamanin
Ogrettigi en Onemli seyin, kendilerini gercekten seven insanlari anlamalarini

sagladiklarini belirtmislerdir.

“Yani bana o kadar iyi baktilar, o kadar ilgilendiler ki benimle. Hastaligimi birak
yani sey oldu, diizelmem lazim benim dedim. Onlarin tiziildigini gordiik¢e ¢ildircak gibi
oldum. Yine Oyle dakika bas1 artyorlar. Telkinde bulunuyorlar. Ne olursa olsun dert etme.

Sag olsun, Allah razi olsun. Onlar iyi Ki varlar.” (G6, st:149-152)

“Yattigim suirede ne ziyaretcilerim bitti ne de telefonum durdu. Oyle ¢ok sevenim
varmig yani. Odamdan ciceklerim, telefonumdan cagrilarim ve mesajlarim hig eksik
olmadi.” (G18, st:152-153)

4.5.2.2. HIV tamisimin aile ile paylasilmamasi

Bazi katilimcilar HIV tanilarini aileleri ile paylasmamayi tercih etmislerdir. Aile
bireylerinin iiziilecegini, bu durumun onlar ¢ok etkileyecegini diisiindiikleri i¢in
paylasimda bulunmadiklarini, agir bir saglik durumuyla karsilagirlarsa séylemek

durumunda kalacaklarini belirtmislerdir.

“Soylemek istemedim. Imm, biling diizeyleri bu hastalikla ilgili, hi¢ karsilagmadiklari
ve saglike¢r olmadiklar igin. Onlari ekstra, hani her sey yapiliyor su anda, kontrol altinda. Bu

nedenle ekstra onlar1 izmek istemedim. Ekstra endiseye sokmak istemedim.” (G5, st:91-93)

4.5.2.3. Ailenin kisiye olumsuz yaklasim

Katilimeilarin ¢ogu birlikte yasadiklari aile bireylerinin herhangi bir bulas
olasiligima kars1 6zel esyalarini ayirdiklarint sdylemistir. Arastirmada toplam bes
kadin katilimci bulunmaktadir. Bu kisilerden dordi, ailelerinin kendileri ile

iligkilerini kestiklerini ve hastaliklar1 yiiziinden hayat tarzlarim1 sucgladiklarini

57



belirtmislerdir. Erkek katilimcilar bu tarz olumsuz tepkilerle karsilagtiklarini

belirtmemislerdir.

“Tek kaldim. Kiz kardeslerim, annem, akrabalarim onlar yanimda olmadi. Yani
kimse bana yaklagmadi. Su ictigim bardaklardan, yemek yedigim tabaklara kimse i¢mez

yemez dokunmaz. Oyle oldu.” (G7, st:122-124)

“Ablam ilk 6grendigi zaman dis fircalarini falan sakliyordu evde. Cocuklarina bulasir

diye. Oyle seyler de oldu tabi.” (G11, st:169-170)

“Annem de babam da saglik¢i. Ben hemsire ve doktorlarin arasinda biiyliyen bir
cocuktum. Uzun yillar. Yani bunlart bile bile annemin bana mesela HIV oldum ama
iyilesecegim dedigimde ciinkii onlara sigindim. AIDS misin dedi itti beni. Ben hayatimin

sonuna kadar unutamayacagim o an1.” (G17, st:71-74)

“Yani beni dislamadilar ama ¢ok da goriismiiyoruz O0yle. Amcam ¢ok tepki verdi.
Salon diislinlin. Evin en biiyiik yeridir salonlar. Ben nereye oturursam oranin ¢aprazinin en

uzagina oturuyordu.” (G19, st: 45-47)

45.3. HIV ile yasayan Kisinin arkadas cevresi ile iliskilerindeki dinamiklerin
degismesi

HIV tanisini paylasma, agiklama kararimi etkileyen kisisel ve sosyal dinamikler,
aciklama sonrasi yasanilmasi olast durumlar ve diger kisilerin bakis agilar1 gibi
sosyal ve psikolojik faktdrler, kisilerin arkadas ¢evreleri ile iligkilerini etkilemektedir
(100).

4.5.3.1. Arkadas cevresinin Kisiye olumlu yaklasimi

Cogu katilimc1 arkadas cevrelerinde bir sorun yasamadigini, hastaliklarinin

iligkilerini etkilemedigini belirtmistir.
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“Bir gay arkadasim vardi ona sdyledim. O gayet iyi karsiladi. Aslinda insanlarin iyi
karsilama sebebi siz ne kadar dik duruyorsaniz, siz ne kadar olaya hakimseniz ¢iinkii herkes
bilgisiz. Herkesin bir ylzde yirmi bilgisi var, onu sekillendirecek olan sizsiniz.” (G10,
st:399-402)

4.5.3.2. HIV tanisinin arkadas ¢evresi ile paylasiimamasi

Baz1 katilimcilar arkadas c¢evrelerinde ayrimcilifa ugramamak icin HIV

durumunu gizlemeyi tercih etmislerdir.

“Cevremdekiler de bilmiyor. Bilinmesini istemiyorum. Neden istemiyorum c¢inki
(...) Bilmeyen “Aa bu AIDS’li.” der. Su bile olabiliyor bizim toplumumuzda elini uzatmak

istemiyor mesela, gerek yok o yiizden kimsenin bilmesine.” (G6, st:169-172)

4.5.3.3. Arkadas cevresinin kisiye olumsuz yaklasimm

Bazi  katitlimcilar HIV ~ durumlarint  arkadaglariyla  paylastiklarinda,
damgalandiklarin1 ve ayrimciliga ugradiklarini belirtmisler; Karsi taraflarin arkadas
iligkilerini bitirmeyi tercih ettiklerini, diger taraftan da arkadas iliskilerini devam

ettiren kisilerin, katilimcilarla yakin temasta bulunmadiklarini anlatmislardir.

“Arkadaglarimdan sadece bir kisiyi kaybettim. Cok sevdigim samimi oldugum bir
arkadasim. Tamam canim ben de ¢ok tiziildiim goriiselim dedi. Bir daha aramadi. Ne kadar

oldu 10 senedir falan goriismiiyoruz. Aramizda higbir sey yoktu yani.” (G9, st:202-205)

“Bir arkadagima sdylemistim yani arkadasligini bitirmedi ama nasil diyeyim bdyle el
sakas1 falan yapmiyordu, ne bileyim Oyle goriistiigiimiiz zamanda sarilmadik falan.” (G13,

5t:93-95)

“O zamanlar Istanbul’da yasarken bazi arkadaslarima sdylemistim, yavas yavas
baglarin1 kopardilar, toplandiklar1 zamanlarda beni ¢agirmamaya basladilar. (G17, st: 200-
201)
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“Psikolojik olarak insanm1 ¢ok etkiliyor (arkadaslarini kaybetmek). Paylasamiyorsun.
Hani mesela ben kendimi okuyorum gelistiriyorum ama birisine anlatsan o sana farkli gozle

bakiyor. Onlarla ugrasacagima hastaligimla ugrasirim.” (G16, st:72-74)

4.6. HIV ile Yasayan Kisinin Hekimi ile Tliskisi

Hekim hasta iligskisinin Onemi, diger tiim hastaliklarda oldugu gibi HIV
tedavisinde de oldukga 6nemlidir. Ozellikle toplumda ve saglik ortamlarinda goriilen
damgalama ve ayrimcilik 6rnekleri nedeniyle kisiler stres altinda kalabilmektedir. Bu
durum kisinin tedaviyi devam etmesine yonelik motivasyonuyla da baglantilidir ve
kiside olumsuz tutumlar olusturabilmektedir. Burada HIV tedavisinin dnemli bir

pargasi olarak uzun vadeli ve giivene dayali bir iliski gereklidir (101, 102).

4.6.1. Hekimin hastaya yaklasimi

Katilimcilar HIV tedavisinde hasta ve hekim iliskisinin ¢ok 6nemli oldugunu
belirtmis, hekimlerinin olumlu ya da olumsuz yaklasimlarina gore tedavi siireglerinin

ve kendi yasamlariin degistigini anlatmiglardir.

4.6.1.1. Hekimin hastaya olumsuz yaklasim

Katilimeilarin - ¢ogu enfeksiyon boliimiindeki saglik calisanlarinin  diger
branglara gore daha olumlu yaklastiklarini belirtseler de baz1 katilimcilar

hekimlerinin, eksik ve yanlis bilgilendirme yaptiklarini diisiinmiislerdir.

Ik olarak karsilasilan olumsuz durum, hekimlerin hastalar1 tedavi siireci ve ilag
kullanim1 ile ilgili yeteri kadar bilgilendirmemesidir. Bu durum sonucunda bazi
katilimcilar, tedavinin bir sathasinda kendilerini iyi hissettikleri i¢in ilaglarinm

birakmiglardir.

“Simdi bana soyliiyorlar ilac1 i¢c. Bana deseydin ilac1 zaten siirekli 3 ay ictim onu

kendimi de iyi hissettim. Sikildim ilag igmekten. Bobreklerime bir sey yapar diye diistindiim.
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Daha 6nce bobrek rahatsizligi da gegirmistim. Ondan dolay1 bobrege ¢ok ilag igcmek iyi
gelmiyor diye diisiindiim. Saglarim dokiildi.” (G15, st:82-85)

“Bana hastaligin acemisiyim ben ¢ok acemisiyim. Birden AIDS oldun dediler bana,
AIDS oldun. Dedim AIDS ne, dedim bu ne. Sonra Ogrendim ki AIDS ile de
yasanabiliyormus. Sonra aragtirdim ki AIDS’ten 6len biri yok yani dyle tedavi olunca kisa
stirede. AIDS’i 6yle bir anlattilar ki bana dyle bir sey degilmis aslinda. Kanda bir virUs
onunla da yasanabiliyor. Mesela ¢gocugun olmayacak dediler asla.” (G6, st:92-96)

Bazi katilimcilar CD4 seviyelerinin iyi durumda olmasi nedeniyle hekimlerin
ilag tedavisine hemen baslamadiklarini, yanls tibbi uygulamaya maruz kaldiklarini

sOylemislerdir.

“S ay kadar baslatmadi. Sonra buraya basladigimda doktor hemen baglayalim
beklememizin bir anlami yok belki viicuttan atarsin demisti ama ge¢ kalmistik tabii.” (G14,
st:108-109)

Bir katilimecr hekimin kendisine ayet okudugunu anlatmig ve bu olayr

garipsedigini belirtmistir.

“Ondan sonra ¢ok garip bir sekilde bana birkag ayet okudu. Oyle ¢ok garip. Hani

kazandigimiz hastaliklar yaptigimiz hatalarin kefareti, 6denmesi gibi bir sey anlatiyordu.”

(G10, st: 59-61)

Birkag katilimci ise hekimlerinin kendilerine ne kadar yasayabilecekleri
konusunda tahminde bulunduklarin1 sdylemistir. Bu durum katilimecilar icin

hayatlarina dair umutlarinin kalmamasina neden olmustur.

“Dedi 15 sene yasayan hastay1 gérdiim dedi. 15 sene yasatiriz dedi. Nasil yani dedim.
22, 15 ekle. 37. 40 yasimu goremedigimi falan yapiyorum boyle. O kadar kot hissediyorum
ki boyle. Annem goziimiin 6niinde. Ciktim hemen oradan. Hem afalladim ne yapacagim

bilemedim, hem ¢ok Gzuldum.” (G6, st:54-57)
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4.6.1.2. Hekimin hastaya psikolojik siddet uygulamasi

Birkag katilimci, hekimlerinin hastaliklar1 nedeniyle kii¢iik diistiriici ve kisinin
kendini kotii hissetmesine neden olacak davranislarda bulunduklarini belirtmislerdir.
Bu davranislar bir donem i¢in katilimcilarin tedavilerini ertelemelerine neden

olmustur.

“Siz orada oturun simdi dedi gitti. Camlar1 agti, kapiy1 acti. Masadan geri ¢ekildi. Bir
kagit ¢ikartt1 eline. Direk yeni tani almisim, 15 dk Once 6grenmisim sonra asagi inmisim.
Kag yasindasiniz, escinselsiniz, mii dedi direk. Sigara kullaniyor musunuz, alkol kullantyor
musunuz, gece hayatiniz oldu mu, ¢ok partneriniz oldu mu, son alt1 ayda... Yani biraz 6nce o
ugultu var ama o hafifledi ama bu kadin ne yapmaya calistyora dondii. (...) Arada bir cam

boyle kapaniyor o boyle araliyor.” (G9, st:103-111)

“X. Hastanesi’'nde bazi doktorlarin bana Oniime attiklarini biliyorum. Kanlar,
regeteler falan. Bu tip yargilar, 6n yargilar var. (...) Bagkalarindan duyduklarim kendi

yasadiklarim iste ben de tedavi olmayacagim dedim bir siire.” (G3, st:77-78)

4.6.1.3. Hekimin hastaya olumlu yaklasim

Cogu katilimc1 hekimlerini  ve enfeksiyon bolimiindeki diger saglik
calisanlarmin  anlayish  olduklarin1  belirtmislerdir. Katilimcilar  ¢ogunlukla,
hekimlerinin kendilerine gelecege yonelik profesyonel kilavuzluk yapmalarindan

bahsetmislerdir.

“Bize bu siirecte, ilk zamanlar ben hep sormusumdur beni ne bekliyor, ne ile karst
karsiyayim veya nelere dikkat etmeliyim. Bunu her sordugumda benim aldigim cevap hep
suydu ben ne yapiyorsam sen de aynisint yapacaksin. Ne yedigin ne ictigine dikkat et,
hayatin kaldigin yerden ediyor. Sadece giinde tek doz ilag alacaksin, aksatma. Sadece bu.

Hani baska higbir sey yapmana gerek yok diyorlar.” (G2, st:171-175)

“Simdikiler daha giizel davraniyor. Onceden béyle degildi. Bir soru soruyorum,

anlayana kadar, sdyluyorlar bana.” (G13, st: 36-37)
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“Doktorum ¢ok iyi bir hekimdi. HIV alaninda uzmandi ve ¢ok iyi yonetti. Kriz
yOnetimini ¢ok iyi yonetti. Sagma sapan seyler yapmaya gerek yok, tedavi olup, normal
hayatina devam edeceksin. Bu konu sadece seninle benim aramda olacak dedi.” (G18, st:57-
59)

“Gayet iyi anlattilar. Bunun tedavisi miimkiin dedi. Ilaglarimiz1 yutacaksimz dedi.
Eskisi gibi korkulacak bir sey yok dedi. Eskiden ¢ok korkuluyordu dedi. Iste giinde bir tane
hap yutacaksiiz. Tedavisi var dedi. Insallah bu tedaviler sonucunda bitebilir de dedi. Ama

su an tamamen diye bir sey yok dedi.” (G15, st:17-20)

Katilimcilar ~ hekimlerinin ~ kendilerini  alanda  calisan  derneklere
yonlendirdiklerini sdylemis, HIV ile yasamay1 daha kolay hala getirebilmek i¢in

derneklerden bu konuda yardim alabileceklerini anlatmislardir.

“Evet bir doktor yonlendirdi beni onlardan yardim alabilirsin dedi. Pozitif Yagsam ile

goriistiyordum o sira. Yararmi gordiim.” (G3, st:67-68)

Bazi katilimeilar hekimlerinin kendilerine ilag kullanmaya baslamalar1 igin siire
tanidiklarini sdylemistir. Hayat boyunca ilag igmenin ¢ok zor olacagini ve bu siirenin
kendilerine ¢ok iyl geldigini, kendilerini ilag kullanmaya hazirladiklarim

belirtmislerdir.

“Eger ila¢ kullanim1 konusunda bu sekilde bir hassasiyetin varsa sikint1 yagayacagini
diisiiniiyorsan ve tam hazir hissetmiyorsan onu bekleyebiliriz diye dogru bir yonlendirme
yapti. Ben de “Aa dedim evet bu stre¢ benim hem toparlanma surecim olur.” Biraz kendimi
dinlemem, durulmam, psikolojik olarak tedaviye hazir hissetme halinin olugmasi ve ilaci
saglikli kullanabilmem igin bekledim bir siire. Iyi ki de beklemisim diyorum. Ciinkii ilaca

uyum herkes i¢in kolay olmayabiliyor.” (G20, st:159-164)

“Diinya Saglhk Orgiitii artik sdyle bir karar aldi dedi, taniy1 aldig: gibi ilaca baslatin.
Mesela bana s0yle demisti. Cok rahat bir bes y1l daha sen bu sekilde devam edebilirsin. Ama
Diinya Saglik Orgiitii aldig1 bir karar var artik taniy1 aldigin giin ilaca basliyorsun.” (G2, st:
440-447)
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Bazi1 katilimcilar hekimlerinin, kendileri ve hastaliklar1 hakkinda empati
kurdugunu ve onlara sosyal iliskilerini devam ettirmeleri yoOniinde tavsiyede

bulunduklarini belirtmislerdir.

“Hemsireler olsun, doktorlar olsun, ¢ok iyi. Kendini {izme, insallah iyileseceksin,
cocuklaria bak, kendine bakiyorsun diye hep. Ben konusuyorum ya esim yani. Kendim ¢ok
sikiliyorum. Igim ¢ok sikiliyor. Kafam cok karistk diye sdyledim ya. Doktorlarla
konusuyorum. Cagirsam geliyorlar. Ben ne biliyim bilmiyorum iste. Liitfen bana yardim
edin diye soyliilyorum onlara. Onlar bana ¢ok iyi kelimelerle konusuyorlar. Hayatinda her

sey normal olacak, ¢ocuklarina, esine bak dediler.” (G7, st:251-255)

“Doktorum bana tabii ki de 6lmeyeceksin, birlikte yasayacagiz dedi. Anlatt1 her seyi.

Her sey zamanla olacak, seni anliyorum dedi. Zamanla bu viriisle arkadas olacaksin dedi,
kabulleneceksin dedi.” (G19, st: 35-37)

4.6.2. Hastanmin hekimi ile iliskisi

Hasta hekim iliskisi, fiziken ve ruhen viicudunda rahatsizlik duyan kisi ve diger
taraftan igin uzmani olan hekimin ortak paydada bulusmasma dayanir. Bu iliskide
muztarib konumda olan hasta, bir bakimdan kaderinin tayinini tedavi etmesi
amaciyla hekimine birakmaktadir. Bu nedenle hasta ve hekimi arasindaki giiven

iliskisi olduk¢a 6nemli yer tutmaktadir (103).

4.6.2.1. Hastanin hekimine verdigi tepkiler

Bir katilimcr hekiminin kendisinin fotografini ¢ekmek istedigini ve hekimi
oldugu igin bu istege itiraz edemedigini anlatmustir. Itiraz etmemesindeki neden
olarak hekim oldugu i¢in bir bildigi oldugunu ve tedavi siirecini yonetecegi i¢in karsi
gelmesinin aleyhine olacagini soylemistir.

“Fotografim gekebilir miyim dedi. Neden dedim. Ilk geldiginiz an, tedavi slreci,
devami, ne olacak. Takip etmek amacli. Dedim su an koétii bir durumda miyim neden su an
Oncesi ve sonrasi gibi bir sey diyoruz. Dedi ben hastalarimin gorsel olarak takip etmek

istiyorum dedi. Gergekten disaridan goriiniisiimde bir sey yoktu. Zayif miydim, zayif da
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degildim. Simdiki gibiydim. Yiiziimde yara mi1 vardi, yoktu da. Bir fotograf cekti o beni deli
etti zaten.” (G9, st:63-67)

4.7. HIV Tamsinin Es / Partner ile Paylasilmasi

Katilimcilarin yanitlarina gore farkli yontemler ile es / partner bilgilendirilmesi

yapilmaktadir. Bu yontemlerin katilimeilara olumlu etkisinin olmasmin yani sira,

4.7.1. Uygun es / partner bilgilendirmesi

Baz1 katilimcilar, hekimlerinin birlikte olduklari kisileri bilgilendirmesi
gerektigini  sOyledikten sonra, HIV  durumlarin1  partnerlerine  kendileri

aciklamiglardir.

Evlilik oncesi yapilan testlerde HIV durumunun 6grenilmesi sonucunda bazi
katilimeilar, eslerine bu durumu agiklayamayacaklarmi diistindiikleri i¢in evlilikten

vazgeemek istemisler, hekimlerinin destekleri sayesinde eslerini bilgilendirmislerdir.

“Benimle doktoruma geleceksin. Her seyi ondan alacaksin tiim bilgileri.
(Katilimecinin partnerine sdylemi) Doktoruma gittim boyle boyle disarida bekliyor. Gelsin
dedi. Konustuk hep beraber. Gereken tiim bilgiyi verdi.” (G19, st:61-63)

“Geldim, dedim bdyle boyle. Ben esimden ayrilmak istiyorum. Ben nasil
sOyleyebilirim boyle bir hastaligim var diye. Getir konusalim dedi, belki kabul eder. (...)
Esimle konustular. Soylendi her sey.” (G4, st:25-27)

Katilimcilarin  biiyiik kismi hekimleri tarafindan birlikte olduklart kisileri

onceden bilgilendirmeleri yoninde kendilerine tavsiye ve destekte bulunduklarini,

onlar tesvik ettikleri sdylemistir.
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4.7.2. Es/ partner bilgilendirmesinin yapilamamasi

Katilimecilar tarafindan ifade edilen sorunlardan biri partner bilgilendirmesinin
yapilamamasidir. Ornegin bekar kisilerde virlisle ne zaman enfekte olduklarini
bilemedikleri i¢in dnceki partnerlere ulasamadiklarint sdylemislerdir. Diger taraftan
cok esli kisilerde (evil - bekar), kisi hakkinda g¢ok bilgi sahibi olmadan cinsel
birliktelik yasanildigi ve bu durumda bu kisilere ulasmanin ¢ok zor oldugunu
belirtmislerdir. Hastaligin yani sira evlilik dis1 iliski yasama boyutunun da olmasi

nedeniyle bilgilendirme agisindan sorun yasanmaktadir.

“Ona haber verdim Tayland’da. Allahtan o temiz ¢ikti. Ama ondan oncekiler

bilmiyorum. Nasil ulagayim?” (G8, st:37-38)

“Bir de sey var diyelim bekar, evlilerde daha kolay buluyorsun séyliiyorsun. Ama

cok esli olunca ne yapacaksin, partner avina mi ¢ikacaksin?” (G13, 136-137)

4.7.3. Tartismah es / partner bilgilendirmesi

Katilimcilar es / partnelerinin kendilerinin bilgisi olmadan, es / partnerlerinin,
hekimleri tarafindan bilgilendirildigini sdylemistir. Bu siiregte katilimcilar,

hekimlerinin kendilerine paylagmalari igin siire tanimadiklarini belirtmislerdir.

“Evet haberim yoktu. Dedim yani ben bilmesini, yani saklamiyorum ama benim
soylemem gerekiyordu. Kiz arkadasima sOylemis yani. (doktoru) (...) Ben sOylemek
isterdim ki konustuk sonra neyin ne oldugunu. (...) Doktorun ona sdylememesini isterdim

(...) Olecegimi diisiindii o da. Korktu. Ufak bir kriz atlattik iste boyle. (G6, st:116-127)

“Esimden ayrildim. Hep kafay:1 takiyorum anladin mi1? Hep kafamu takiyorum. Bu

yiizden hastalaniyorum. Onlar (doktoru) s6ylemeseydi boyle olmazdi.” (G13, st:48-49)
Bir katilimcr esini farkli bir hastalik ismiyle bilgilendirmistir. Hekimlerin bilgisi

dahilinde es ve ¢cocuklarina test yapildigini ve sonuglarin negatif ¢iktigini bu nedenle,

taniy1 esiyle paylasmadigini sdylemistir.
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4.8. HIV ile Yasayan Kisilerin Saghk Ortaminda Yasadiklar:

Saglik ¢alisanlarinin HIV enfeksiyonu ve AIDS’e yonelik farkindalik eksikligi,
aktarim yollarina iligkin eksik bilgilerden kaynaklanan temas korkusu ve HIV'in
uygunsuz veya ahlaki olmayan davranigla iliskilendirilmesi nedeniyle saglik
ortamlarinda  HIV  ile yasayan kisilere yoOnelik olumsuz tutumlar
sergilenebilmektedir. Ayrimcilik ve damgalamayla miicadele etme konusunda saglik
kurumlar1 ve saglik ¢alisanlarinin tutum ve davranmislari; kisilerin Onlem, bakim ve

tedavi hizmetlerine erisimine katkida bulundugunu gostermektedir (104).

4.8.1. Saghk ortaminda hiv ile yasayan Kisilerin mahremiyetinin korunmamasi

Katilimcilarin verdikleri cevaplara gore saglik ortaminda yasanilan durumlar

mahremiyet ve ayrimcilik bagliklar altinda toplanmustir.

4.8.1.1. Saghk sisteminde mahremiyetin korunmamasi

Bazi katilimeilar kendilerini tantyan tiglincii kisilerin hastane veri tabanlarindan
saglik bilgilerine ulastiklarini belirtmistir. Bu durumda her saglik ¢alisaninin hasta

bilgilerine ulagamamasi i¢in bir sistem kurulmasi gerektigini vurgulamislardir.

“Dolayisiyla tani siirelerimiz, hastanenin sistemine girildigi igin yapilan testlerimiz
de dahi. Ben bu arkadasimla bu ilgiyi paylasmadan o arkadasim o hastanenin hangi birinde
calisiyorsa ¢aligsin o isteme girip neler oldugunu gordiigii icin benim bu durumumu 6grenip
baska bir arkadagimla paylagsmisti. (...) Sonrasinda bir sey yasamadim o arkadagimla ilgili
ama bu bilgilerin boyle herkesle paylasilmasi benim igin ¢ok trkiitiiciiydii. Yani o zaman
hastanede calisan bir tanidiginiz varsa herkes bu bilgilere ulasabilecek diye diisiiniiyorum”

(G20, st:115-128)

Genel saglik sigortalarmin yaninda 6zel saglik sigortalart da bulunan
katilimeilar, sigorta sirketlerinin, is yerlerine saglik durumuyla ilgili bilgi
gondermeleri nedeniyle HIV tedavilerinde 6zel saglik sigortasini kullanmadiklarini

belirtmistir.
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“Benim 06zel saglik sigortam da var ama 6zel saglik sigortasiyla bu hastalikla ilgili
hicbir sey yapmadim. Ciinkii hemen kuruma bildiriyor. O yiizden ben SSK iizerinden
yaptyorum bu dogrultuda buray1 degerlendiremem.” (G2, st:184-186)

Baz1 katilimcilar saglik c¢alisanlarindansa saglik veri tabanlarinin hasta

mahremiyetini korumadigini soylemistir.

“MEDULA sistemi dedigimiz saglik sisteminde bir¢cok acik var. Hastaneler degil
ama kurumlarin, personelden ziyade kurum yapisinin benim mahremiyetimi korumadigini

diigtiniiyorum.” (G9, st:189-191)

Bir katilimei, dogrulama stirecini bekledigi sirada Saglik Bakanligi tarafindan

stirekli olarak arandigini sdylemistir.

“Ondan sonra her giin bunlar Saglik Bakanligi’na gondermisler benim bilgilerimi
zorunluymus. Her giin artyorlar. Damgaliyorlar seni. Aramayin beni artik dedim aramayin.
(...) Evli misiniz, karimiz da test yaptirsin cart curt. E dedim artik aramayin beni.” (G11,

st:50-52)

Birka¢ katilimci eczanelerde hasta mahremiyetine 6zen gosterilmedigini,
eczacilarin hasta ismi ve ilag isimleriyle ¢agirildiklarini, HIV ilaglarinin az sayida
olmasindan dolayr bodyle durumlarda kimin HIV ile yasiyor oldugunu

ogrenebildiklerini soylemislerdir.

“Ben gittim diin eczaneye girdim igeri her zamanki ilag aldigim yerden iste ilacimi
istedim. Hem o sirada yanimda ila¢ bekleyen iki miisteri daha vardi. Oturuyorum
sandalyede. O sirada ila¢ kalfasima bagirdi ii¢ kutu Stribild getirsene diye. Sonra X Bey
ilacimiz hazir dedi. O sirada yanimda oturan kalkti, bu durumda ben o kisinin HIV ile

yasadigini 6grenmis oldum.” (G20, st:273-277)
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4.8.1.2. Saghk cahsanlarinin hasta mahremiyetini korumamasi

Tim hastalar farkli kosullar altinda saglik ¢alisanlarinin, mahremiyetlerinin
korunmadiklarina yénelik konulardan bahsetmistir. Ornegin bazi katilimcilar test
sonuglarini aile yaninda agiklayan ve yine kendilerinin izni olmadan aileleri ile

paylasan saglik ¢alisanlarinin oldugunu belirtmislerdir.

“Ablam demis ki bunu (test sonuglarini) bana soyleyene kadar buradan

gitmeyecegim dediginde ablama soyliiyorlar (laboratuvar galisanlari).” (G2, st:53-54)

“Babamin arkadasi dahiliye boluminiin sefi olunca 6grenmis tabii ki. Babama
sOylemis kendisi, tedavisi oldugunu, korkulacak bir sey olmadigini. Bunun ¢ok buytk bir
insan hakki, mahremiyet hakki ihlali oldugunu diistiniiyorum.” (G18, st:69-71)

Baz1 katilimcilar saglik ¢alisanlarinin aile haricinde diger tiglincii kisiler ile HIV

durumunu paylastiklarini belirtmislerdir.

“Dolayisiyla tam siirelerimiz, hastanenin sistemine girildigi i¢in yapilan testlerimiz
de dahi. Ben bu arkadasimla bu ilgiyi paylasmadan o arkadasim o hastanenin hangi birinde
calisiyorsa ¢aligsin o isteme girip neler oldugunu gordiigii icin benim bu durumumu 6grenip

baska bir arkadasimla paylagmust1.” (G20, st:115-118)

“Ben ¢ok aglayarak ¢iktim. Ertesi giin ige gittigimde, beni sirketin miidiirii sahibi de
aslinda bu 6zel hastane ile iletisime gegiyor. Oradan esimin HIV+ oldugunu, bu testte hani
tan1 aldigin1 bunu &greniyor. Benim ¢irkin bir tavirla karsima gegip. (...) Biz buradaki
calisanlarin sagligin1 diisiinmek durumundayiz. Nisanliniz bdyle bir tani almig biz bunun

saglamasi yaptik hastaneden.” (G2-Es, st: 117-121)
Baz1 katilimcilar ise farkli bir saglik kurumuna gittiklerinde, HIV durumlarim

belirtip, tedavi olduklarini séylediklerinde dahi o saglik kurumunun Enfeksiyon

Boliimii’nden arandiklarini belirtmislerdir.
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“HIV hastasiyim, 2 yildir tedavi goriiyorum kullandigim ilaglar bunlari dedim.
Bunlar bana regl diizensizligi yapabilir mi diye sordum. Daha onceden bakildi, acaba
menopoza girebilir miyim diye de. Her sey ¢ok saglikli goziikiiyordu. Sonra ise baktilar
falan filan. Belki yapmaz diye sOyledi. Konu orada bitti. Muayene etti. Muayeneden
ciktiktan sonra gittigim devlet hastanesinin enfeksiyon boliimiinden arandim. Buraya gelip
test yaptirmaniz gerekiyor diye. Orada bir sok oldum zaten hem ifsa ediliyorum hem de

ihbar ediliyorum.” (G17, st:100-105)

4.8.1.3. Hekim odasinda hasta mahremiyetine 6zen gosterilmemesi

Bazi katilimcilar hekim odalarinda mahremiyetlerinin  korunmadiklarini
belirtmislerdir. Katilimcilarin siklikla belirttigi konu, hekimlerin odada farkli bir
hasta varken tani hakkinda konusmasidir. Ote yandan, katilimcilar, hasta
dosyalarmin agik bir sekilde masa iizerinde bulunmasindan rahatsizlik duyduklarini

belirtmislerdir.

“(...) odada baska hasta varken, tanidigim olabilir bu. Bana ilacin ismini sdyleyerek
sunu mu kullantyorsun diyor. O adam da atiyorum HIV’liyse 6grenmis olacak ne gerek var

boyle bir seye.” (G11, st: 144-146)

“Soyle oluyor mesela doktorun odasina girdiginizde masanin tizerinde bir siirii dosya
olur. Agiktir isimler yazar. CD4’ler yazar. Sonuclar yazar. Ben ¢ok goériyorum. Birkag tanesi
basima geldi. Beni Facebook’tan eklemisler. Ben seni su doktorun masasindan gordiim. Ayni

doktordan tedavi aliyoruz. Beni ekliyorlar Facebook’tan.” (G10, st:154-157)

“Randevumu aldim gittim ve c¢alisan hamimefendiye HIV ile yasadigim, askeri
hastaneye sevkimi istedim. Sira beklerken benden 6nce bir birey bulunuyordu. Odanin kapist

acikdi, o kisininde HIV ile yasadigini, konusmalar1 duyabiliyordum.” (G20, st:286-288)

4.8.1.4. Kisisel alana saygi gostermeme

Katilimeilar kendilerine yoneltilen “Kimden kaptin?” sorusunun, saglk
calisanlarinin kisisel bir merakindan kaynaklandigini, profesyonel bir tutumla ilgisi

bulunmadigini diistinmistiir. Bu sorunun gerekli olabilecegini fakat ilk tan1 aldiklar
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sirada sorulmamasi gerektigini diisiindiiklerini sOylemislerdir. Diger yandan farkli
branglarda bu sorunun sorulmasinin yine bir kisisel merak sonucu soruldugunu

belirtmislerdir.

“Iste HIV pozitifsiniz dedi sonra kagidi doldurmaya basladi. Bakt1 bana sonra dedi
kimden kaptin? Simdi ne yapacagimi mi diisiineyim, acaba kim oldugunu mu diisiineyim? O

an verilmesi gereken bir bilgi oldugunu diisinmiityorum.” (G14, st:55-56)

“Nereden bulasti dedi. Bu da cok merak ediliyor mesela. Sana ne bir defa.

Enfeksiyon uzmani da degil.” (G17, st:129-130)

4.8.2. Saghk ortaminda hiv ile yasayan Kisilere yonelik ayrimcilik yapilmasi

Bircok katilimei, bir saglik ortaminda siklikla ayrimciliga maruz kaldiklarini
belirtmistir. Bu temaya gore smiflandirilan davranislar, katilimcilarin  HIV

tanilarindan dolay1 saglik hizmetlerini aldiklarinda algilanmaya baslanmistir.

4.8.2.1. Saghk cahisanlarinin HIV ile yasayan Kkisilere yaklasimi

Katilimcilar HIV ile enfekte olmalari nedeniyle saglik calisanlar1 tarafindan
siklikla ayrimciliga ugradiklarini belirtmistir. Bu yapilan ayrimciliklarin basinda

kisilerin ¢esitli mazeretler 6ne siiriilerek, ameliyat edilmemesi gelmektedir.

“Sunu soyledi aslinda normalde benim i¢in problem yok ama baghekimligimiz bu tiir
hastalarin hastanemizden hizmet almasini istemiyor dedi. Kendi tedavi gordiigiin hastanede

bu operasyonu yaptir dedi.” (G1, st:91-93)

“Bir kil donmesi igin gittim. Ameliyat olacagimi diisinliyordum. Ameliyat olmak
istiyorum ama HIV pozitifim dedim. Ben ameliyatlarini1 yapmiyorum HIV pozitiflerin dedi.
Dedim neden farkli bir kromozom yapim mu1 var dedi burada gerekli enfeksiyon ortamini
saglayamayiz dedi. Anlam veremedim. Kendi kactigini hissediyorum da. Baska hani

yutmayacagim bir sey soyle yani.” (G10, st:251-255)
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Diger taraftan ¢ogu katilimci, HIV ile yasayan kisilerin de diger hastalar gibi
dislanmadan saglik hizmeti alabilmelerini ve saglik ¢alisanlarinin empati yapmalari

gerektigini diisiindiiklerini ifade etmislerdir.

“(...) Saglik ¢alisanlarinin daha bir kabullenici davranmalar1 gerekiyor bunun igin
egitim almalilar, bu tavsiye edilmelidir. Ciinkii hastay1r en ¢ok etkileyen sey dislanmasi.

Dislandigr an diinyasi karariyor.” (G3, 130-132)

“Nasil sOyleyeyim iste biraz daha halden anlayan kisiler olursa, halden anlayan
derken psikolojik yonden yani. Ee. Bogvermeyen simdi nasil sdylesem ki...” (G12, st:203-
204)

“Baya zorluk ¢ikariyor bu polikliniklerde ¢aligsan kisilerin biraz da psikoloji bilmeleri
gerekiyor. Ciinkii biz oraya her alt1 ayda bir ne oldugunu 6grenmeye gidiyoruz. Olecek mi

kalacak miyim?” (G11, st:243-245)

Cogu katilimci, eczacilarin kendilerine acir gozle baktiklarini, hekim olmasalar
da kendilerinin bir saglik calisani olduklarin1 ve bu nedenle topluma goére daha

bilingli olmalarii gerektigini diisiindiiklerini sdylemislerdir.

“Ee eczanenin tuvaleti vardi, o sirada tuvaletten bir miisteri ¢ikti. Tuvaleti goriince
ben de o sirada evragim uzattim ilact sorarken tuvaletinizi kullanabilir miyim dedim. O
sirada kagida bakip maalesef dediler. O an ¢ok farketmedim c¢ikinca arkadagim dedi ki
kagida baktiktan sonra maalesef dediler farkinda misin dedi.” (G20, st:268-271)

“Bunlar dedigim gibi ama hani tip alanindaki insanlarin yaklagimlarini ben ¢ok
yadirgiyorum. En ¢ok yadirgadigim bu. Ben mesela bir receteyi verdigimde hemen yiiziime
bakiyor. Hadi digerleri tamam bilgisiz ama saglik alanindasin okumussun bilgilisin bana
neden Oyle bakiyorsun?” (G4, st:85-88)

Cogu katilime1, saglhk calisanlarmin HIV tanmilarini 6grendikten once ve

sonrasinda davraniglarinin degistigini belirtmislerdir.
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“Ondan sonra bir giin Evde Saglik geldi. Annem yakin oturuyor bana.
Hastaneye gelecegim, o zaman 1sin tedavisi i¢in. (...) Baktim ambulansla geldiler
eve girdiler. Kapatmuislar, nasil séyleyeyim sana Ebola virust gibi sanki. Maskeler,
eldivenler falan. Mahallede biri gorse diyecek ne oldu. Annem demis hayirdir. E

demis teyze sen bilmiyor musun senin oglun ne hastalik tasiyor?” (G4, st:371-378)

“Ama 0 sabah tanim agiklandiktan sonra rutin kontroller icin odaya
geldiklerinde higbiri ylziime bile bakmamusti. Iclerinden bir tanesi bir daha asla
kimseye eldivensiz dokunmam dedi, eldivenlerini yukariya kadar gekti. O an Saglik
Bakanligi’'ndan denetlemeye geldiler diye diisiindiim. Sonrada anladim tabii.” (G18,
st:164-168)

“Ilk 6grendigimde ben psikologa gidiyordum. Ogrendikten sonra tekrar gittim, Z. var
Ruh ve Sinir tizerine, X. caddesi iizerinde. Ona anlattim adam elimi sikmadi. Bir daha bana

muayeneye gelmeyin dedi. Psikolog bu profesor olmus.” (G11, st:104-107)

Bir katilimer TUrk vatandasi olmadigi icin, HIV durumunu gittigi hicbir yerde

paylasmamasi yoninde hekimi tarafindan uyarildigini s6ylemistir.

“Ben geldikten sonra hastaneye gittim demistim ya, 6zel hastaneye, orada doktor
demisti sen kimseye bu hastaligin1 sdyleme. Devlet hastanelerine gitme, kan verme. Onlar
Ogrense seni atiyor dedi. Cok korktum ben. Nereye varacagim diye diisiindiim. Cok hasta
olsam, 6zel hastaneye vardim, sonra kim kan istese vermedim. Ug sene dyle yasadim. ilag

aldim, onlar1 kullandim iyilestim yani. Iste boyle yasadim ii¢ sene.” (G7, st:180-185)

4.8.2.2. Saghk kurumlarimin HIV ile yasayan kisilere yaklasim

Birgok katilimcr saglik kurumlarmmin HIV ile yasayan kisilere yonelik
yaklagimlarindan yakmmistir. Ornegin bazi katilimcilar HIV ile yasayan kisilere
yOnelik diyaliz ve gebelik izlem merkezlerinin az sayida olmasindan sikayetgi

olmustur.
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“Daha nisanli oldugumuzdan itibaren bir ¢ocugumuz olmasini, bu durumum olduktan
sonra da cok istedik. Ulkemizde de bunun yapilabildigini 6grendik ama tek yer var sanirim
bunu yapan. Soyle aslinda buna cesaret edip gergekten yapan tek kisi var. O adamin da hakki
O6denmez yani.” (G2, st: 284-286)

“Diyaliz tek bu hastanede var baska hastaneler bizim gibi hastalara diyaliz
yapmiyormus onu duydum. Yani HIV viriisli hastalara diyaliz hizmeti yok. Koskoca
Istanbul’da burada var, bir de Maslak’ta bir hastanede varmis. Diisiinebiliyor musunuz,
Kadikoy’den Tuzla’dan biri kalkacak ya buraya gelecek ya da Maslak’a gidecek. Ne kadar
hayret edici bir sonug. Sonugta her diyaliz makinesi yikaniyor sularla. Hepatit C’de boyle bir

sey yok. Bize niye bdyle boyle yapiyorlar anlamiyorum.” (G8, st: 93-97)

“Diyaliz hastastyim ben bir siiredir ve en basta beni higbir yer kabul etmiyordu.
Izmir’de bir hastaneye gitmistim. Bekledim bir siire. Sonra bir ¢alisan geldi ve aramizda
kalsin ama doktor seni istemiyor gitmen gerekiyor dedi. Nasil olur diye ¢ildirdim o sirada.”

(G19, st:119-122)

Cogu katilimcr saglhik kurumlarmin HIV ile yasayan kisilere bakmak

istemediklerini belirtmistir.

“Bir epidermal kist vardi, su bdlgemde (goéziiniin kenarin1 gdsteriyor) onu aldirmak
iizere tedavi goOrdiigim hastanenin cerrahi boliimiine gittim. Cok yogun olduklarini
sOylediler ve beni bagka bir hastaneye gonderdiler. O hastaneye gittim (...) Bu tiir hastalarin
hastanemizden hizmet almasini istenmiyor dedi. Kendi tedavi gordiigiin hastanede bu

operasyonu yaptir dedi.” (G1, st:83-88)

“Ama tipta hastanelerde bir enfeksiyon boliimil hari¢ insami ellerinden gelse belki

hastaneye sokmayacaklar.” (G4, st:182-184)
Bazi katilimcilar 6zel hastanelerin HIV tani1 ve tedavilerinde, gelen hasta

sayisinin az olmasindan dolayi, yeterli bilgiye sahip olmadiklarini diisiinmektedirler.

Ozel hastanelerin maddi ve manevi olarak kisilere zarar verdigini belirtmislerdir.
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“Ozel hastaneye kesinlikle ve kesinlikle hicbir sekilde yanasmasimlar. Maddi ve
manevi ¢okiintii. Cilinkii sOyle diisiiniin mesela 6zel X. hastanesi yilda bir tane taniya
bakiyor, digerlerine gittiginiz adamlar bunun {stiine arastirma yapiyorlar. Cok cesitli tani

geliyor.” (G2, st:485-488)

4.8.2.3. HIV ile yasayan Kisilerin dis hekimligi boliimiinde ugradiklar1 muamele

Katilmeilarin - ¢ogu dis hekimligi boliimiinde ayrimcilifa ugradiklarini
belirtmistir. Kimi katilmeilar HIV durumlarint sdylediklerinde, diger hastalara
aktarim olmamasi i¢in en sona birakildiklarini sdylemis, kimi katilimcilar ise

dogrudan dogruya reddedildiklerini belirtmislerdir.

“Randevu siram geldiginde durumumu beyan ettim. Universite hastanesinde oluyor
bu olay. Aa sizde bu mu var o zaman bir saniye falan dedi temizleme islemini yapacak olan
kisi. Asistand1 o muhtemelen, yetkili kisiyle goriistii. Sizi en son alacagiz dediler. Dedim
yani buraya onlarca insan geliyor ve hi¢ kimseye bdyle bir test yapilmiyor. Kimde neyin ne
oldugu bilmiyoruz, belki benden 6nceki hastada Hepatit vardi. Yani siz zaten her islemden
sonra gerekli enfeksiyon kurallarina uygun bir sekilde kullandiginiz materyalleri temizlemek
zorundasiniz. Bunu ben beyan ettigim i¢in mi en sona alintyorum dedim. iste boyle yapmak

zorundayiz falan dediler.” (G1, st:198-205)

“(...) oldu bittiye getirdiler. Bizim dis aletlerini temizleyecek seylerimiz yok dediler.
Koca hastaneden bahsediyoruz. Maksatlar1 beni baglarindan savmak.” (G3, st:22-23)

“Bir kanal tedavisi yaparken ameliyata girerken kullanilan eldiven ve Onliklerden
giyenler oldu. Eldivenleri kenardan bantlayanlar. Doktorum bu sekilde giyindikten sonra
baska bir doktor ameliyat m1 diye sordu yok dedi. HIV mi dedi, evet dedi. Odanin
kapisindan bana bakti, uzayli olmadigim gériince gitti.” (G18, st:203-207)

“Sonrasinda bir dis¢iye gitmistim ama biraz oldu. Séylememistim ilk basta HIV

pozitif oldugumu. Sonrasinda koltuga gegince sdyledim. Beni higbir sekilde kabul etmedi.”
(G19, st:131-133)
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Ayrica baz1 katilimcilar herhangi bir aktarim durumunu engellemek icin

kendilerinden eldiven ve 6nliik getirmelerinin istendigini sOylemistir.

4.8.2.4. HIV ile yasayan Kisilerin acil boliimiinde ugradiklar1 muamele

Katilimeilarin en ¢ok ayrimciliga ugradigr bir diger boliim acil boliimii olmustur.
Katilimcilar, acil boliimiinde en son yataga yatirildiklarini ve kendilerine ¢ogunlukla

hekimin olmadig1 sdylendigini belirtmislerdir.

“Yani sonugta ben de bir organizmayim insan organizmasi, farkli bir sey degilim
yani. Hemsirelere sdyledigimde mesela beni bir kere burada bir 6zel hastanesine gittigimde
acil bombos 20 yatakl1 bir acil. Ben bdyle en iicra kdsedeyim. Ilk girdim buraya oturacagim
dedim. Bu tarafa gelsen daha iyi olur dedi. Git git git git en arkaya gittik. Perdelerimi
kapatt1.” (G10, st:271-274)

“Ama tabii sorunlar bitmiyor bir de safra kesemde sorun vardi bir seferinde.
Yiiriiyemiyorum nefes alamiyorum o kadar kotiiytim. Bir ildeki egitim arastirma hastanesine
gittik saatlerce beni beklettiler. Hi¢cbir neden yok diger hastalar bakiliyor. Sonra sordum bana

doktor yok dediler. Koskaca hastanede acilde nasil doktor olmaz yani.” (G19, st:145-147)

4.9. HIV ile Yasayan Kisinin Hastalikla Bas Etme Cabasi

Gerek kisilerin kendi yasamlarinda gerekse toplumda goriilen damgalama ve
ayrimcilik 6rnekleri nedeniyle HIV ile yasamak, kisiler i¢in stresli bir durum haline
gelebilmektedir. Kisiler boyle bir ortamda yasam kalitelerini korumak adina
sorunlara yonelik farkli bag etme yontemlerini kullanabilmektedirler. Yaygin olarak
kullanilan yontem ise tanmnimn saklanmasidir. Diger taraftan danigmanlik ve sosyal

destek alan kisilerin haklarini1 savunmalari yoniinde daha etkin oldugu goriilmektedir
(105).

4.9.1. HIV ile yasayan Kisinin ayrimcilikla bas etme ¢abasi

Katilimcilar yasadiklar1 ve ¢evrelerinde tanik olduklari sorunlar nedeniyle

kendilerini korumak i¢in ¢esitli ¢coziim yollar1 aradiklarini ifade etmislerdir.
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4.9.1.1. Kisisel ¢6ziim yollarinin aranmasi

Bazi katilimcilar meslek ve aile hayatlarin1 korumak icin kendi test sonuglarini

gizleme yoluna gitmislerdir.

“Sag olsunlar hastanedeki arkadaglar hem dahiliyeci hem mikrobiyolog gereken
gizliligi de sagladilar. Hem laboratuvar hem hastanede olsun, hastanedeki kayitlar
sonuclanmadi seklinde gosterdiler. Pozitif seklinde gostermediler. Ondan sonra, diger iki
arkadasim hemen laboratuvar ile goriistii, mahremiyete daha 6zen gosterelim diye. Sonucta
calistigim hastanede duyulmus olmasi nasil olmasi gerekiyor bilmiyorum. Sadece yakin
arkadas ¢evrem ve laboratuvardaki doktor ve dahiliye doktoru biliyor sadece. Onlar da yol
gosterdiler. Gizlilik konusu benim bildigim bir sey degildi. Onlar soylediler, sonuglarimin
sonu¢lanmadi olarak gosterildigi bilmiyordum ama onlar boyle yapalim diye yol gosterdiler

sag olsunlar (G5, st:35-44)

“Telefonda goriistiigli memur kadin da devlete bagl bir saglik kurulugsundan saglik
raporu (evlilik oncesi istenen saglik raporu) almamiz gerektigini, 6zellikle de HIV, HBC,
sifiliz ve akciger rontgeni olmasi gerektigini vurgulayip durmus. Esim saglik durumumuz ile
ilgili bilgileri sizlerle paylasmak zorunda degiliz demis. Sonra tabi bir ¢6ziim olmayinca ben
doktor X Bey’i aradim ve durumu 6zetledim. (...) 6-7 dakika bekledikten sonra Doktor bizi
iceri ald1 ve hazirladig1 bilgilendirilme formunu imzalamamizi istedi. Bu formda HIV /
AIDS’i, bulas ve korunma yoOntemlerimizi bildigimiz, hakkinda doktor tarafimdan

bilgilendirildigimiz yer aliyordu.” (G18, st:277-288)

Cogu katilimer saglik sorunu yasadiklarinda, bir saghik kurumuna gittiklerinde
diger branglarla HIV durumunu paylagmama tercihinde bulunduklarini dile

getirmislerdir.

“Simdi 6rnek veriyorum mesela goz doktoruna gideceksem ben buyum, ben de bu
var gibi bir aciklama yapmak durumunda degilim. O yiizden yani saglik sorununda
gittigimde zaten olumsuz bir seyle karsilagsmadim. Ciinkii durumumu bilmiyorlar.” (G1,

5t:80-82)
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“Soylemiyorum. I¢im sdyle rahat uzun zamandir tedavi alryorum, ila¢ kullanryorum.
Yillardir HIV RNA negatif. Doktorun bir risk altinda oldugunu disiinmiiyorum Ki, suna 6zen
gosteriyorum. Eldiveni, agizlig1 ve gozliigiiniin olmasint istiyorum. Yoksa sdyle diyorum
ben pipirikli bir insanim litfen tiim Onlemlerinizi alin. Senden bana bir sey gecebilir
Oksiiriirstin  falan. Eldivenin, agizligin, gozligiin olsun diyorum. Yoksa taktirtyorum.

Islemimi yaptirip cikip gidiyorum.” (G9, st:255-260)

“Tabii bir dis¢ime gidip de disimi gektirirken basima bdyle bir sey geldi bilginiz
olsun demiyorum. Bu tarz seylerle de karsilasmiyorum o yiizden. Kulak burun, tisilittigim
zaman falan bagimdan bu gecti vs. demiyorum. Demek zorunda degilim. Oraya gidis

sikayetimi soylilyorum o da yapmasi gerekeni yapiyor.” (G14, st:146-149)

Bazi katilimcilar yasadiklar1 ayrimciliklar nedeniyle saglik sorunlar1 yasadiklari

alanda uzman yeni bir hekim arayigina girmislerdir.

“Urolojik bir sorunum olmustu. CV’sini agip okuyorum, bir yere koymaya
calistyorum. Baktim Amerika’da bir seyler yapmig tamam sorun yasamam sonra direk
soyledim.” (G18, st:231-232)

Cogu katilimci herhangi bir sorunla karsilasmamak icin gilivenilir eczane
arayisina girmis, cevrelerinin Onerisiyle tek bir eczaneden ilaglarini aldiklarim

sOylemislerdir.

“Biz aslinda onu da yine arkadaslar vasitasiyla ayarladik. Giivenilir bir eczane bulduk,
degisik degisik eczanelere gitmiyorum. ilacim yazildigi zaman bir eczanem var. Onunla
iletisime gegiyorum. Zaten bir hafta dnce ilag yazdirtyorsun, o temin edip bana bilgi veriyor.
Ben de belki tavsiye olarak diger hastalara kendilerine bir tane eczane ile is yaparlarsa iyi

olur.” (G5, 110-113)

Kisiler tedavilerini olmak i¢in yine tavsiyeler ilizerinde hastane ve hekimi

segmek istemislerdir.
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“O tedaviyi reddettigim siire boyunca bu konuda da arastirmalar1 siirdiirdiim ve
tedaviye gidecegim hastaneyi belirleyerek gittim aslinda kafamda reddetmeme ragmen ve
kafamda artik iyice dibe vurdugum dénemde su hastane su doktora gdtiiriin diye aileme ve

arkadaglarima soyledim.” (G1, st:141-144)

“Tabii, ilk oOncesinde enfeksiyon uzmani profesor bir tanidigimiz vardi. Benim
beraber calistigim hocanin kardesi. Ona gittim, sonra da buraya geldim. Benim beraber
caligma arkadaslarimin arkadasi oldugu i¢in X. Hanimui tercih ettim. Buray1 tercih ettim.

Diizenli takip edilmesi gerekiyor sonugta.” (G5, st:77-80)

Bazi katilimeilar, saglik kurumlart ve saglik ¢alisanlarinin kendilerine yonelik
yaptiklart ayrimciliklar nedeniyle sik@yette bulunmus ve haklarimi aramaya

calismislardir.

“(...) bir takim miicadeleler verip, bashekimlige cikip, durumu anlatip, benim
reddedildigimi s6yleyip, bashekimin miidahalesiyle operasyonu gerceklestirdik.” (G1, st:87-
88)

“Saglik Bakanligi’na sikayet ettim. Hasta segme haklar1 var dedi. Etik degil diyor ama
0zel muayene oldugu igin ben zorla bakacak diyemem diyor.” (G11, st:134-135)

Bazi katilimcilar sorunlarla karsilastiklarinda alanda ¢alisan derneklerden

yardim aldiklarini belirtmislerdir.

“Esimin demek istedigi en basitinden mesela ben bundan bir ay once falan yemegi
cok fazla kacirmistim, asir1 derecede. Afedersin istifra ettim ve ilaci igtikten bir yarim saat
sonra falan istifra ettim. Giinde bir doz ilag aliyorum. Biz panikledik acaba yeni ilag igmem
gerekiyor mu yoksa igmemem mi gerekiyor, o sirada ulasacagimiz kimse yok. Devlet
hastanesi, kimi arayip soracagim? Ozel hastanede tedavi gdrmiiyorum oradan da

ulagabilecegim kimse yok. Biz ne yapiyoruz hemen dernegi ariyoruz.” (G2, st:160-165)
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5. TARTISMA

WHO’nun AIDS’e 6zel kiiresel saglik programini baslatmasindan bu yana HIV
enfeksiyonu / AIDS ile mucadelede onemli ilerlemeler kaydedilmis ve Binyil
Kalkinma Hedefleri ile gelismeler hiz kazanmistir. 2011-2015 yillart arasinda, HIV
tedavisi 2015'in sonuna kadar HIV ile yasayan 17 milyondan fazla kisiye ulasmis,
yeni HIV enfeksiyonlar1 ve AIDS ile iliskili 6liimler azalmis, bir¢ok iilkede HIV'in
anneden ¢ocuga aktariminin ortadan kaldirilmasima dogru ilerlemeler olmus ve
salgin1 sonlandirmaya yonelik yanitlar daha genis saglik ve gelisim programlarina
dahil edilmistir. Eylul 2015'te ise kabul edilen 2030 Siirdiiriilebilir Kalkinma
Giindemi'nin hedefinde AIDS salgmimi 2030 yilina kadar halk sagligina tehdidi
acisindan sonlandirmak yer almaktadir. Saglik sektoriiniin bu hedeflere ulasabilmesi
icin; hem dlkelerin hem de WHO’nun stratejilerinin ana hatlariyla belirlenmesi,
insan haklari ilkelerini temel alan hasta merkezli yaklasimin tesvik edilmesi ve hala
yaygin olarak goriilen HIV ile ilgili damgalanma ve ayrimeciliga meydan okumak igin
caba gosterilmesi gerekli kilinmistir. Stratejilerin uygulanmasi durumunda, kisilerin
HIV durumlarimi bilmeleri saglamak, HIV ile yasayan herkese antiretroviral tedavi
ve kapsaml1 uzun siireli bakim saglamak ve bdylece yeni HIV enfeksiyonlarinda ve
AIDS ile iliskili oliimlerde ©6nemli seviyede diisiise katkida bulunmasi
hedeflenmektedir (106).

Saglik Bakanligi verilerine gore 0zellikle son yillarda HIV tanilarinda biiyiik bir
artts goriilmektedir. Ulkemiz saglik ortam kosullar1 géz oniine alindiginda ise,
kiiresellesmeye bagli olarak 2003 yilindan itibaren Saglikta Doniistim Programi
(SDP) uygulanmaya baglamistir. Bu program Oncesinde saglik hizmetlerinin
sunumunda kamu agirlig1 ve orgiitlenmis sosyal giivenlik kurumlari bulunmaktaydi
ve bu donemde en 6nemli problemlerden biri, kayit dis1 calisan kesimin, saglik
sigortas1 kapsamina alinmamasiydi (107). SDP ile etkili, verimli ve hakkaniyete
uygun olarak saglik hizmetlerinin verilmesi amac¢lanmistir. Fakat hizmetlerin asil isi

yapana degil de ikinci igverene (tagerona) verilmesi ile kamu ve 6zel sektorde
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birtakim degisiklikler yasanmustir (108). ilk olarak, 6zel hastane sayilarinin artmasi
ve devlet hastanelerine yapilan aktarimin az olmasi sonucuna bagli olarak, devlet
hastanelerinde minimum diizeyde hizmet verilmesi, farkli bir hizmet talep edilmesi
sonucunda ilave ek tcretler istenmesi gibi durumlar ortaya ¢ikmistir. Bu durum,
saglik hizmetlerinden yararlanmada, prim 6denmesi ve katki paylar ile 6zel saglik
sigortasinin  dayatilmasina dontismektedir (109, 110). Saglik alanindaki bu
degisikliklerin insanlart memnun eden, islerini kolaylastiran taraflarinin olmasinin
yani sira, devlet ve iiniversite hastanelerine aktarimin, 0zel hastanelere gore daha az
olmasi, yeterli kadro olmadigi i¢in taseronlasmaya gidilmesi ve bunun sonucunda
saglik c¢alisanlarindan daha diisiik maliyetle hizmet talep edilmesi ve performans
sisteminin getirilmesiyle sorunlar ortaya ¢ikmaya baslamis ve bu durumdan en ¢ok

etkilenen grup hastalar olmustur (111).

Saglik sisteminden ayri olarak, bir insan ve halk sagligi sorunu olarak HIV
enfeksiyonu / AIDS ile tibbi miicadelenin yiiriitilmesinde hastaligin yarattigi
toplumsal damgalama ile basa ¢ikmak ayni derecede Oonemli hale gelmistir. HIV
enfeksiyonunun bag gostermesinden bu yana, hastalikla tibbi miicadele yollarinin
yani sira Ozellikle saglik calisanlarinin, yasa yapicilarin ve politika belirleyenlerin,
etik ve hukuk acisindan bir dizi sorunu ¢6zmek iizere ugragmalar1 gerekmistir (112).
Uluslararas1 insan haklar1 hukuku ve evrensel etik yaklasim, HIV ile yasiyor
olmanin, ayrimciliga yol agtigina; ayni1 zamanda, kadinlar, ¢ocuklar, yoksullar ve
marjinallesmis gruplar arasinda enfeksiyon oranlarinin yiikselmesiyle, ayrimcilik
temelli esitsizliklerin arttigina da dikkat gcekmektedir. Bu durumda sosyal, ekonomik
ve kiiltiirel haklar {lizerinde, saglik hakki daha genis bir sekilde tanimlanmaya
baslamis ve bu gelismeler insan haklarinin bdliinmezligi ve evrenselligi ilkelerinin
guclenmesini saglamistir (113). HIV enfeksiyonu AIDS ile miicadele yollarindan biri
de, oOzellikle saglik calisanlarinin, hastanin ve hasta haklarinin savunuculugunu
ustlenmeleridir. Ancak HIV ile yasayanlarin hasta haklar1 alaninda evrensel hukuk
ve etik dizleminde tiim c¢abalara ragmen, saglik ortaminda da damgalama ve
ayrimcilik, tani silirecinde uygun ve yeterli aydinlatma ve bilgilendirmenin

verilememesi, onamin uygun bi¢imde alinamamasi, mahremiyetin ve 6zel hayatin
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gizliliginin korunamamasi gibi durumlarda sorunlar yasanmaya devam etmektedir
(114, 115). Bu duruma yonelik, son yillardaki artis hizin1 g6z Oniine alarak,
toplumdaki bireyleri goniillii olarak test yaptirmaya tesvik etmek igin {iretilmis
uluslararas1 kilavuzlar dikkate alinmali, son yenilik ve gelismeler iilke capinda

uygulanabilmelidir (116, 117).

Yiritmis oldugumuz aragtirma sonucunda katilimcilarin  kendi giinliik
hayatlarinda ve bagvurduklari saglik kurumlarinda evrensel degerler baglaminda
cesitli sorunlar algiladiklar1 goriilmiistiir. Elde edilen bulgular sonucunda tartisma;
hastanin 6zerkligi ve aydinlatilmis onamin alinmasi, 6zel hayatin gizliligi ve
mahremiyet hakki, {igiincii kisilere kars1 sorumluluk - es / partner bilgilendirmesi ve

damgalama - ayrimcilik alt basliklar1 altinda yiiritiilecektir.

Hastanin Ozerkligi ve Aydinlatilmis Onamin Alinmasi: Arastirma sonucunda
ortaya ¢ikan bulgulara gore, katilimcilarin biiylik bir ¢ogunlugu, bilgileri dahilinde
olmadan kendilerine HIV testi yapildigini, test yapilmadan 6nce ve yapildiktan
sonra, saglik calisanlar1 tarafindan yeterli Olgiide bilgilendirilmediklerini ifade
etmislerdir. WHO ve UNAIDS’in yaymlamis oldugu kilavuzlarda, HIV’e iliskin
hizmetlerin, “5C” teriminden olusan “consent, confidentiality, counselling, correct
test results, connection™ kuralina gére verilmesi gerektigi vurgulanmaktadir. Buna
gore, ilk olarak, tibbi danismanlik, tani testleri, hastanin testi ve / veya tedaviyi
reddetme ve kisinin kendi kendine test yapmasinin tibbi yonden giivenli olmadigi
hakkinda, hasta yeterli bigimde aydinlatilip, bilgilendirilmeli; ardindan tibbi islemleri
icin onami alinmalidir. Ikinci olarak mahremiyet ve &zel hayatin gizliligi ilkesi
dogrultusunda, kisiye ait bilgilerin, kisinin izni olmadan kimseyle
paylagilmamasinin, bunda goniilliiligiin aranmasinin 6nemi vurgulanmaktadir. Bir
sonraki damigmanlik adiminda, kisiye sunulacak tibbi tedavi ve bakim hakkinda
uygun danmigmanlik hizmetlerinin verilmesi, bu hizmetlerin birebir ve grup

egitimlerinin yani sira, internet tizerinden programlar ve video baglantilari, brostirler,

! Sirastyla: Onam, mahremiyet, damigmanlik, dogru test sonuglari, baglanti.
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telefon yardim hatlar1 ve cep telefonu uygulamalari ile saglanmasi ele alinmaktadir.
Dogru test sonuglar1 adiminda ise, kisiye, tek bir test yapilmasinin yeterli
olmayacagi, referans laboratuvarlarinda dogru teshisin yapilmast ve tedavi boyunca
viral yiikiin izlenmesi i¢in diizenli testlerin yapilmasi bilgisinin verilmesi belirtilir.
Son olarak baglant1 kuralinda ise verilen tiim hizmetlerin birbiriyle iligkili, etkili ve

uygun olmasinin saglanmasi gerektigi belirtilmektedir (118).

Katilimcilarin biiyiik cogunlugu HIV ile yasadiklarini, evlilik i¢in istenen saglik
raporlarinda ve farkli bir saglik sorunu i¢in hastaneye gittiklerinde 6grenmislerdir.
Ulkemizdeki devlet hastanelerinde, 6zel hastanelerde ve diger saglik kurumlarinda
HIV testi yapilmaktadir. Ayrica, Ankara, Bursa, Istanbul, Izmir ve Mersin illerinde?,
goniilli test ve damigsmanlik merkezlerinde; kan Ornegi verenin gercek adinin
kullanilmadigi, anonim olarak da HIV testi yapilabilmektedir.! Ancak, HIV
enfeksiyonu, bulas ve korunma yollar1 ile ilgili yeterli dizeyde bilgi ve bilincin
olusmamast ve bu siirecte deneyimlenen ayrimcit ve damgalayici tutum ve
davraniglardan kaginma nedeniyle HIV testi yaptirma diizeyinde istenen seviyeye
ulagilamadig diisiiniilmektedir (117). Ornegin bu konuda, Schwarz ve arkadaslari
tarafindan yapilan bir uluslararasi arastirmanin verilerine gore, kisilerin test
yaptirmama nedenleri c¢esitlilik gostermektedir. Arastirmaya katilanlarin %350’sine
HIV ve AIDS tanist konmus, ancak biiylik bir ¢ogunlugun daha o6nce hig¢ test
yaptirmadigi ortaya ¢ikmustir. Testin sonuglarindan korkmak, gelismis HIV tedavisi
ve riskler hakkinda yeterli bilgilerin olmamasi testin yapilmasinin ve taninin ortaya

¢ikmasinin oniinde ciddi engel olusturmaktadir (119).

Diger taraftan bazi katilimcilar agir semptomlar nedeniyle hastaneye

kaldirildiklarinda, HIV testinin yapilmamasi1 nedeniyle tani silirecinin uzun

! Cankaya Belediyesi Halk Sagligi Merkezi Goniillii Test ve Damismanlik Birimi, Bursa Niliifer
Belediyesi Goniillii Test ve Danigmanlik Merkezi, Besiktag Belediyesi Saglikli Yagam Merkezi, Sisli
Belediyesi Boysan Yakar Goniillii Test ve Damigmanlik Merkezi, Konak Belediyesi Goniillii
Danmigmanlik ve Anonim HIV Test Merkezi, Mersin Biiyiiksehir Belediyesi Klinigi ve Aile
Dayanisma Merkezi.
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stirdiigiinii belirtmislerdir. Bu konuda yapilan uluslararasi aragtirmalara bakildiginda;
Hunter ve arkadaslari, Birlesik Krallik’ta HIV prevalansi diisiik sayilan iki bolgede,
HIV alaninda uzman olmayan hekimlerin bilgi, tutum ve pratigi hakkinda aragtirma
yapmiglardir. Arastirmanin temel c¢iktilar1 arasinda HIV tani testinde mevcut
rehberlik konusunda diisiik bir farkindalik ve testlerle ilgili duyulan kaygilarin
yuksek diizeyde oldugu tespit edilmistir (120). Mitchell ve arkadaslarinin yaptigi bir
diger arastirmada ise HIV uzmanlar1 disindaki saglik ¢alisanlarinin ¢ok biiytlik bir
kisminin farkindalik diizeylerinin diisiik oldugu ortaya ¢ikmustir (121). Amerika’da
yapilan bir bagka arastirmaya gore ise, HIV testi yapimina yonelik engeller hakkinda
yapilan bir literatiir derlemesidir. Arastirma sonucu ortaya ¢ikan verilerde yeterli
zaman ayrilmamasi, riza almak i¢in zorlama, baski yapma, bilgi ve egitim eksikligi,
hastalarin onam vermemesi, test Oncesi danismanlik ihtiyaci, baska oOnceliklerin
ortaya cikmasi ve yapilan geri Odemelerin yetersiz kalmast gibi bir dizi
olumsuzluklardan dolayi, saglik calisanlarmin HIV testine Oncelik vermedikleri
sonucuna ulasilmistir (122). Tiirkiye’de bu alanda yapilan bir c¢alismaya
rastlanmamakla beraber, son yillardaki HIV artis hizi1 dikkate alinarak, Kkisi
semptomlar nedeniyle saglik kurumuna bagvurdugunda Oncelikli yapilan testlerin
arasina HIV testi de eklenmeli ve kisilere test Oncesinde bilgilendirme yapilip,

onamlar1 alinmalidir.

Burada deginilmesi gereken bir diger dnemli konu, katilimeilarin, HIV testi ve
sonuglarina yonelik bilgileri olmadan teste tabi tutulduklarini ifade etmeleridir. Bir
hastaya, tiim tan1 ve tedavi siirecine iligkin her seyi anlatmak zor bir gorevdir.
Burada ihtiyaci hissedilen, yeterli bilgilerin hastaya verilmesidir. Bu surecte temel
olarak g Olcut goz ontine alinmaktadir. Bunlar; meslektas olgiitii, makul kisi 6l¢titii
ve Oznel olgittir. Meslektas oOlgiitii, benzer kosullarda diger meslektaslar hastaya
hangi bilgileri agikliyorsa, hekimin de bunlar1 agiklamasidir. Verilecek bilginin
miktar1 yalnizca profesyonellerin mesleki tecriibeleri ile bilebilecekleri varsayimi

tizerine kurulmustur. Makul kisi Olgiitli, hekimin, meslektaslariyla ayni fikirde

! Pozitif-iz Dernegi. Nerede Anonim ve Ucretsiz HIV Testi yaptirabilirsiniz?:
https://www.pozitifiz.org/single-post/2018/12/11/anonim-hiv-testi (Erisim Tarihi: 10.2.2019)
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olmasa dahi, hastanin bilmek isteyecegi ya da onemli, bulacagi her tiirlii bilginin
aciklanmas1 gerektigini ongdrmektir. Oznel dlgiit ise verilecek bilginin, hastanin
yasantis1 ve ¢ikarlari ile uyusmasi anlamima gelir. iletisimde diiriist davranildig
sirece eylemlerin ya da kurallarin, ahlakli davranis agisindan dogru oldugunu
ongoren bicimsel ya da deontolojik nitelikte temel bir etik ilkedir (123).

Aragtirmamizda katilimcilarin ifadeleri bu ihtiyact hissettiklerini gostermektedir.

Bu baglamda katilimcilar tarafindan 6zellikle vurgulanan bir bagska 6énemli konu
ise test sonuclarinin kendilerine agiklanma siirecidir. Cogu katilimcinin belirttigi
gibi, saglik calisanlari, kisinin i¢cinde bulunabilecegi durumu empatik olarak ¢ok iyi
degerlendirmeden, sonuglart kendilerine sdylemislerdir. Hastalarin ifadelerinden,
kotii haberi aldiklart anda, hekimin agiklamalarini rasyonel ve net bigimde
degerlediremeyecek kadar ani bir duygusal sarsinti yasadiklar1 anlasilmaktadir.
Ayrica, ilk testin ardindan sonug pozitif geldiginde, dogrulama testi i¢in hastadan
ikinci kez kan almak gerekmektedir. Bu islem sirasinda, hastalara duristce ve
dogrulukla agiklama yapilmamasi, net yanitlar verilmemesi; kisilerin belirsizlik
icinde kalmalarina ve ayrica korku ve endiselerinin artmasina neden olmustur. Kot
bir haberin verilis sekli nasil olursa olsun, haberin koti oldugu gercegini
degistirmemektedir. Fakat haberin duyarsiz ve empatik olmayan bi¢imde verilisi
hastalar1 ¢ok daha fazla etkilemekte, tibbi tedavinin reddine, hatta intihar olgularina
kadar giden vyolu tetikleyebilmektedir (124). Nitekim, c¢alismamizda bazi
katilimcilarin, benzer nedenlerden dolay1 tedavi olmayr reddetme ve intihar

diistinme deneyimleri gézlenmistir.

Kot bir haberi vermede ilk olarak, hastanin kisa bir degerlendirilmesinin
yapilmasindan ve test sonuglar1 icin hazirlanmas1 gerekmektedir. Ozellikle hasta
merkezli iletisim ve bakimda, hekim hastasiyla arasinda giivenilir, esnek, agik,
isbirligi i¢inde olarak; hastasinin endiselerini, beklentilerini ve duygularini
kesfetmeye ve birlestirmeye calismalidir. Burada 6nemli olan husus, yeni tani alan
hastaya tani ile basa ¢ikmak, tan1 ve tedavi hizmetlerine erismek, durumu cinsel

partnerlere agiklamak konusunda destek saglamaktir. Bu bilgiler teshis ve uygun
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tedavi icin ve ayrica hastanin giivenini ve katilimini1 kazanmak icin gereklidir (125,
126). Diger taraftan taninin aile yaninda ve telefonda sOylenmesiyle, hasta
mahremiyetine gereken Ozenin gosterilmemesi durumuyla da kars1 karsiya
kalinabildigi ifade edilmistir. Bu konuda, Bell ve arkadaslarinin yaptiklari arastirma
sonucunda, herhangi bir test sonucunun oncelikle hekim ile hasta arasinda sakli
tutulmasi ve hastaya tedaviden primer olarak sorumlu hekim tarafindan 6zel olarak
iletilmesi gerektigi konusunda genel bir fikir birligine vartlmistir (127). Cagdas tip
etigi yaklasimi hastanin mahremiyetinin korunmasi degerini gozetirken hasta ile
iliskide bulunan diger Tgiincii taraflarin yararlarinin  saglanmasini, dengenin
kurulmasii da 6nemsemektedir. Bunun igin gelistirilen es / partner bilgilendirilmesi

yontemlerine ilerleyen satirlarda deginecegiz.

Katilimcilarin siklikla dile getirdikleri bir baska konu, tedavi sureglerinde
kendilerinin yeteri kadar bilgilendirilmedikleri algisidir. Cogu katilimct bu nedenle,
HIV bulas yollar1 ve ila¢g kullaniminin yeteri kadar bilinmemesi nedeniyle c¢esitli
zorluklarla kars1 karsiya geldiklerini ifade etmektedirler. HIV enfeksiyonunun kesin
ve kalici tedavisi su an igin bulunmadigindan, kisiler, viriisiin aktarilmasi ve
yayilmasini Onleyen, yasama kalitesini yiikselten ilagla tedaviyi Omiirleri boyunca
stirdiirmek durumundadirlar. Kisi, kendi durumuyla 1ilgili karar verebilmesi, secim ve
tercihlerini yapabilmesi i¢in hastaligimin ne oldugunu, tedavi yontemini, risk ve
yararlarini, kim tarafindan, nasil ve ne zaman uygulanacagini bilme hakkina sahiptir.
Bu nedenle, hekim ile hasta arasinda, hastaligin bu 6zelliklerini agiklayacak ve
hastay1 tam olarak aydinlatacak iyi bir iletisim kurulmasi onemlidir (128, 129).
Saglik ortaminda ve saglik hizmeti sunumunda paternalist yaklasimin yaygin oldugu
eski donemlere gore giiniimiizde hasta haklar1 kavrami ve uygulamalarinin giderek
yayginlagtig1, hasta-merkezli saglik hizmeti sunumunu onceleyen ve talep eden
kosullarda, hekim-hasta iletisimi, saglik c¢alisanlarinin daha ¢ok c¢aba ve Ozen
gostermeleri gereken bir slrece evrilmistir. Bu nedenle saglik uzmani gereken
bilgileri vererek, hastanin 6zerkligini korumali, hasta iizerinde baski kurmamali,
hastayr zorlamamali, kandirmamali ve kisinin kendisi ile ilgili akilci kararlar

vermesini destekleyici olmalidir (130).
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Ulkemizdeki bilimsel literatiir incelendiginde, HIV ile yasayanlarin tan1 ve
tedavi sureclerine iliskin 6zerklik ve aydinlatilmis onam konularinda yiiriitiilmiis bir
calismaya rastlanmamistir. PYD’nin yayinlamis oldugu hak ihlalleri raporlarinda ise
aydinlatilmis onam ve 6zerklik konusunda haklarinin ihlal yasandigi bildirilmistir
(80, 81, 82). Hekim-hasta goriismelerinde bir hastaya ayrilan siirenin kisitliligi,
hekimlerin yogun 1is yiikii altinda calisiyor olmalari, kotii haberin hastaya
verilmesindeki mesleki tecriibe yetersizligi, iletisim becerilerinin gelistirilmesindeki
eksiklikler; hastanin aydinlatilmasi1 ve bilgilendirmesinde bazi sorunlarin ortaya
cikmasina neden olabilmektedir (131). Saglik sisteminin getirdigi sorunlar nedeniyle,
ornegin hekim, her hastaya 20-25 dakika zaman ayirmasi gerekirken, her bir kisiyle 5
dakika ilgilenmek durumunda kalmakta ve bu durumda hekim hastasini yeteri kadar
tantyamamakta ve dolayisiyla bilgilendirememektedir. Bu durum ayni zamanda

saglik harcamalarinin da artmasina neden olmaktadir (111).

Bu boliimde incelenmesi gereken diger bir konu, 6zellikle hastaligi nedeniyle
damgalama ve ayrimciliga maruz birakilan HIV ile yasayan kisiler i¢in danismanlik
hizmetinin 6neminin vurgulanmasidir. 19. ylizyillda Rudolf Virchow, ‘“hastaligin
kisisel ve Ozel bir durum olmadigini, patolojik yasam kosullarinin disa vurumu
oldugunu belirtir”. Bryan S. Turner’da modern hastaliklarda stresin onemli bir
kaynak haline geldigine, boylece tedavi kavramimin yerini de giderek bakim ve
rehabilitasyonun aldigina dikkat ¢ekmektedir. Burada amag¢ hastanin iyilik halinin
artirilmasi, Ozellikle marjinalize edilen bireylerin haklarimin farkinda olup, bu
haklardan uygun sekilde yararlanmasini saglamaktir. HIV ile yasayan bireylere
yonelik danismanlik hizmetleri i¢in alana yonelik derneklerde bu hizmet goniilli
olarak verilmektedir. Fakat dernekler ve sivil toplum kuruluslar1 bu gorevi tek basina
yerine getirmekte zorluk yasayabilmektedir. Bu nedenle, bu tiir hizmetlerin, kisiler
i¢cin goriiniir ve kolay ulasilabilir olmasi, hastane ve diger saglik ortamlar1 icerisinde

de, say1 ve niteliklerinin artmasi gereklidir (132).

WHO ve UNAIDS’in kilavuzlart incelendiginde birgok ulkede, test yaptiriminin

yayginlagmasi i¢in internet ve eczanelerden satin alinabilen testler kullanilmakta ve
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kisilerin danismanlik alip, testini yaptirabilecegi test servisleri bulunmaktadir. Ornek
olarak; Kendi Kendini Test Etme (HIV Self Testing), HIV durumunu 6grenmek
isteyen bir kisinin HIV testi yapmasi ve sonucu 6zel olarak yorumlamasi siirecidir
(133). Bu durumlarda test 6ncesi ve sonrasinda danismanlik hizmetinin verilmesi ve
almmasi olduk¢a énem tasimaktadir. ilk olarak, iilkemizde, evde yapilan testlerin
internette satis1 olmasma ragmen, bu testlerin Saglik Bakanligi tarafindan onayi
bulunmamaktadir. Ayrica toplumda HIV enfeksiyonu ve AIDS’e yonelik bilgi
diizeyi yeterli seviyede olmadign diisiiniilmektedir.! Pozitif-iz  Dernegi
kurucularindan Tekin Tutar ile yapilan goriismede, dernek goriisii olarak, Ulkemiz
icin bu test yontemini su an i¢in savunmadiklarini, gereken danismanlik hizmetinin
alimmamasi ve test sonucunun pozitif ¢ikmasi durumunda kisilerin tedavi olmay1
reddettiklerini ve intihar durumlariyla karsilastiklarini belirtmistir. Diger yandan,
Hizli Diagnostik Test (HIV Rapid Diagnostic Test), genellikle bakim noktasi testleri
olarak adlandirilir, bir laboratuvara kan 6rnegi gondermekten ziyade, test yapilabilir
bir ortam veya bir hekimin ofisinde 06zel laboratuvar ekipmani olmadan
okunabilmektedir.? Kilavuzlarda yer alan HIV testi ile sunulmasi gereken en dnemli
hizmet, Test Hizmetleri’dir. (HIV Testing Services) Bu hizmetler, 6n test bilgisi ve
son test danigmanligi, dogru test sonuclari, dnleme, tedavi ve bakim hizmetleri ve
diger klinik destek hizmetleriyle baglantili ve kalite gilivencesiyle tiim hizmetleri
icermektedir.® Profesyonel bir ortamda, tip uzmani gézetiminde olmasi, iyi hekimlik
degerleri ve hasta yarar1 i¢in daha uygundur. Bunu temin etmek i¢in hasta

mahremiyeti ve giiveninin saglanmasi dnemlidir.

! Baskent Universitesi, HATAM ve GILEAD isbirliginde yiiriitillen calismanin sonuglar1 (25 Ekim
2017) HIV&AIDS Farkindalik Raporu’na gore; 21.347 katilimeinin % 77.3’si HIV&AIDS hakkinda
bilgisi olmadigini belirtmistir.

2 NAM Publication. Rapid Test: http://www.aidsmap.com/Rapid-tests/page/1323371/ (Erisim
Tarihi:18.09.2018)

5 WHO HIV Testing Services: https://www.who.int/hiv/topics/vct/about/en/  (Erisim
Tarihi:18.09.2018)
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Evrensel insan haklar1 incelendiginde, hukuk devleti cercevesinde isleyen,
kisinin temel hak ve 6zgiirliiklerine, insan onuruna ve biitlinliigline saygi duyulmasi
icerigi Oone ¢ikmaktadir. Bu zemin, hem hasta haklar1 kavrami ve uygulamasini hem
de etik ilkeleri ve hekimlik mesleki degerlerinin temelini olusturmaktadir. Bu
evrensel kuramsal zemin, uluslararasi1 sozlesmeler ve bildirgeler ile
somutlastirilmistir. insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi, insan Haklar1 ve Biyotip
Sozlesmesi, Diinya Tip Birligi Bildirgeleri, Helsinki Bildirgesi, Lizbon Bildirgesi,
Amsterdam Bildirgesi ve Bali Bildirgesi, Uluslararas1 Tip Etigi Ilkeleri, Cenevre
Bildirgesi, Hasta Haklar1 Avrupa So6zlesmesi bu belgelere drnek gosterilebilir. S6z
konusu uluslararas1 belgelere ve birliklere taraf olan bir iilke olarak Tirkiye, i¢
hukuk sistemini bu yonde uyumlulastirmaya c¢alismaktadir. Ozellikle bedeni ve
sagligiyla alakali konularda karar vermek kisinin en dogal hakkidir. Kisinin bu en
temel haklari ve bu haklara saygi gosterilmesinin zorunlulugu Ulkemizde de gesitli
yonetmelikler, bildirgelerde belirtilmistir. Tababet ve Suabati Sanatlarinin Tarzi
fcrasina Dair Kanun, Umumi Hifzissthha Kanunu, Tibbi Deontoloji Tiiziigii, Hasta
Haklar1 Yonetmeligi i¢ hukuk diizenlemeleri Orneklerindendir. Bu baglamda
Hekimlik Meslek Etigi Kurallari’nin, ilgili maddelerinde de agikca belirtildigi gibi,
kisinin bedenine uygulanacak her tiirlii girisim, kisinin 6zgiir ve aydinlatilmis onami
ile yapilabilir ve hekim hastasinin saglig ile ilgili kararlar alirken, bilgilendirme,

aydinlatma, 6zerklik ve onam hakkina saygi gostermelidir (134).

Ozel Hayatin Gizliligi ve Mahremiyet Hakki: Ozel hayatin gizliligi, mahremiyet
hakki ile bir biitiin halindedir ve Kisinin veya bir grubun diger insanlar tarafindan
izinsiz olarak Ogrenilmesi uygun bulunmayan Ozelliklerini, segimlerini ve
davraniglarini kapsamaktadir. Kisi ile ilgili 6zellikler hakkinda baskalarinin ne kadar
bilgi edinmesi gerektigine karar verme hakki kisinin kendinde oldugundan bu

duruma sayg1 gosterilmesi gereklidir (135).
Mahremiyet; hekim-hasta iligkisinde hizmet sunumunun geregi olarak, terciiman

aracilig1 ile, muayene ve tedavi nedeniyle, egitim amagli olarak, baskalarinin

haklarinin korunmasi, sugun Onlenmesi, liclincii taraflarda ortaya cikacak zararin
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onlenmesi gibi gerekcelerle, kisinin bilgilendirilmesiyle ve riza ile kirilabilecegi de
ifade edilmistir. Fakat bu bilgilerin paylasimi ve paylasim bi¢imi kisinin, bedensel ve

ruhsal varligini, biitiinliiglinii zorlayici olabilmektedir (136).

Ele aldigimiz konu baglaminda bakildiginda, kisisel saglik verileri, “hassas veri
ya da 6zel kategorili kisisel veri” olarak tanimlanir (137) ve “bireyin kimligini ortaya
koyan, onun fiziksel ve mental sagligi ile ilgili kayitli tiim bilgileri” igerir (138). Kisi
herhangi bir saglik sorunu yasadiginda, saglik hizmetine erisim, tani ve tedavi
stireleri boyunca kendisiyle ilgili bilgileri saglik calisanlarina giiven duyarak verir ve
bu bilgileri verirken sakli tutulacagini diisiiniir. Saglik calisanlar1 da, bir meslek etigi
ilkesi olarak, hastalarin mahremiyetini en iist diizeyde korumakla yiikiimlidiirler
(139).

Bununla birlikte, bir toplumda kisisel saglik verilerinin, kayitlariin tutulmasi
hem insanin yarari, zarar gérmemesi hem de toplumun (kamu) yarari agisindan
onemli ve gereklidir. Bu kayitlarin tutulmasiyla; kisinin tedaviye erigimi ve tedavinin
biitiinciil bi¢imde yerine getirilmesi saglanabilir. Toplumda goriilen hastaliklarin
izlenmesi ve takibi yapilabilir ve gerekli micadele igin ihtiya¢ duyulan dnleme ve
korunma tedbirleri saptanir. Micadele yontemlerinin belirlenmesiyle de, saglik
politikalariin, insan yarar1 ve halkin saglhiginin korunmast agisindan
yapilandirilmasinda akile1 zemin saglanmisg olur (140). Toplumun saglhigmnimn
korunmasi igin yoneticilerin gerekli tim tedbirleri almalar1 ve uygulamalart ayni
zamanda profesyonel sorumluluk ve hesap verilebilirlik degerleri agisindan etik

yoniiyle hakl ¢ikarilabilir.

Diger bulagici hastaliklar gibi HIV enfeksiyonu ve AIDS, politika
belirleyenlerce denetlenen merkezi sisteme bildiriminin yapilmas: zorunlu bir
hastaliktir. Gerekgelendirmeden duyarsizca, agikga, ifsa edilmesi hem 6zel hayatin
gizliligi ve mahremiyet degerlerine hem de HIV ile yasayanlarin damgalanmasi,
ayrimcilia ugramalari, diglanmalar1 ve Otekilestirilmelerine yol agabilmesi

nedenleriyle etik ihlal anlamina gelmektedir (141). Arastirmamizda katilimcilarin
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algilarina dair yapilan analizde, bu agidan bol miktarda drnekle karsilasmaktayiz.
Kisiler bazi durumlarda hastaliklar1 ile ilgili bazi ayrintilarin kimler tarafindan
erisilebilir oldugunu bilemeyebilirler, belirli bulasict hastalikliklarin bildirilmesi
gerektiginin farkinda olmayabilirler. Bu nedenle uzmanlar, tanilarin devletin merkezi
kayitlarinda raporlanacagi hakkinda hastalarini aydinlatmalidir. Buna istinaden
yetkili makamlar da, hukuk devleti anlayis1 ¢ergevesinde, kisisel saglik verilerinin,
saglik hizmetlerin iyilestirilmesi disindaki amaglarla kullanilmasina izin vermeyen
yasal hiikiimleri net ve kesin olarak belirlemeli ve saglik ¢alisanlarinin da bu konuda

uygun meslek i¢i egitim almalarini saglamalidir (142).

Ozel hayatin gizliligini ve mahremiyet hakkini korumak adna, 12 Eylil 2010
tarihinde 1982 Anayasasi’na “Ozel Hayatin Gizliligi” baslikli 20. maddeye eklenen
3. Fikra ile kisisel veriler koruma altina alinmis ve 5237 sayihh Tiirk Ceza
Kanunu’nun Kisisel Verilerin Kaydedilmesi baghkli 135. maddesinde kisisel
verilerin hukuka aykir1 olarak kaydedilmesi; 136. maddesinde ise kisisel verileri
hukuka aykiri olarak yayma veya ele gecirme fiili sug olarak diizenlenmistir (143). 7
Nisan 2016 tarihinde Resmi Gazete’de yayinlanan “Kisisel Verilerin Korunmasi
Kanunu” ile “kisisel verilerin iglenmesinde basta 6zel hayatin gizliligi olmak tizere
kisilerin temel hak ve Ozgiirliiklerini korumak ve kisisel verileri isleyen gercek ve
tiizel kisilerin yiikiimliiliikleri ile uyacaklar1 usul ve esaslar1 diizenlenmistir.” Ozel
nitelikli kisisel verilerin de, kisinin agik rizasi olmadan islenmesinin yasak oldugu
belirtilmektedir (144).> 20 Ekim 2016 tarihinde de Resmi Gazete’de yaymlanan
“Kisisel Saglik Verilerinin Islenmesi ve Mahremiyetinin Saglanmas1 Hakkinda
Yonetmelik™ ile; verilerin ilgili maddelerde anonim hale getirilmesi, usul ve esaslara

uygun olarak iglenmesi ve korunmasi yer almaktadir (145).

Gunimuzde saglik hizmetleri sonucunda iretilen saglik verileri (ESK-

Elektronik Saglik Kayitlart), kurumlarin kullanmakta olduklar1 sistemler (HBYS-

1 MADDE 6- (1) Kisilerin 1rk1, etnik kikeni, siyasi diisiincesi, felsefi inanci, dini, mezhebi veya diger
inanglari, kilik ve kiyafeti, dernek, vakif ya da sendika ftyeligi, sagligi, cinsel hayati, ceza
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Hastane Bilgi Yonetim Sistemi ve AHBS-Aile Hekimligi Bilgi Sistemi) araciligi ile
Saglik Bakanligi’nin merkezi bilgi sistemine (Saglik. NET-Online) aktarilmaktadir.
Bu veri aktarimi Bakanlik tarafindan tanimlanmis olan standartlar ve is kurallar
cergevesinde gerceklesmektedir. Bildirimi zorunlu bulasici hastalik kapsamindaki
vakalara da ait bilgilerin girilebilmesi ve bu vakalara yonelik bildirimlerin génderimi
amaciyla tim AHBS ve HBYS’lerde bildirim ekranlar1 olusturulmustur. Toplanan
bulasict hastalik vakalarina ait kayit ve bildirimlerinin zamaninda ve tam
aliabilmesine olanak saglayabilme, bildirim mekanizmalarinin ve isleyislerinin
gelisen saglik bilisim teknolojisine uyumlulastirilmast ve glincel tutulmasi igin tim

sistemleri kapsayan iyilestirme ¢alismalar1 yapilmaktadir (146).

HIV enfeksiyonu ve AIDS’in ortaya c¢ikisindan belirli bir slre sonra
damgalanma ve ayrimciligi 6nlemek {izere, kodlu bildirim ydntemi uygulanmaya
baslamistir. Ulkemizde de 1994 yilindan itibaren HIV enfeksiyonu ve AIDS
vakalarinin Saglik Bakanligi’na bildirimi i¢in D-86-A formu kullanilmaktadir (147).
(Bkz. Ek 6: D-86-A Vakalar icin Kisisel Bilgi Formu). Bu formda kisinin, kisisel
bilgileri agiklayici bir sekilde yer almaz. Verilerin kodlanarak iletilmesini talep edilir
ve buradaki amag¢ toplumdaki hastalik prevalansini analiz etmek, plan yapmak,
verileri sadece hedeflenen alicilarin okuyabilecegi bir bicime doniistiirmek ve hasta
mahremiyetini korumaktir (45). Arastirmamizda katilimcilardan biri, bir saglik
kurumuna bagvurduktan bir miiddet sonra, Saglik Bakanligi yetkilileri tarafindan
stirekli olarak arandigini belirtmistir. Bu durum bize bir taraftan, hastanin kendisine
yaptlan tam1 testi sonuglarimin resmi makamlara bildirileceginin, Saglik
Bakanligi’'nda bu kayitlarin  tutuldugunun, dogrudan dogruya hekiminden
aydinlatilarak degil, dolayli olarak &grendigini diisiindiirmektedir. Ote yandan da
hekimin, hastasinin kigisel saglik verilerinin resmi makamlara bildirilmesinde,

bilgilerin kodlanarak gonderilmedigini diisiindiirmektedir.

mahkdmiyeti ve guvenlik tedbirleriyle ilgili verileri ile biyometrik ve genetik verileri 6zel nitelikli
kisisel veridir. (2) Ozel nitelikli kisisel verilerin, ilgilinin a1k rizas1 olmaksizin islenmesi yasaktir.
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Diger taraftan, son yillarda SB ve Sosyal Glvenlik Kurumu (SGK) tarafindan
gelistirilen “MEDULA Sistemi” fatura bedellerinin GSS sistemine aktarilmasini ve
geri 6denmesini saglayan bir otomasyon sistemidir. GSS sistemine kaydedilen bu
bilgiler de fatura bedelleri i¢in SGK’ya gonderilmektedir Odeme bilgileri icin GSS
sistemine; “muayene bilgisi, konstiltasyon bilgileri, tan1 bilgileri, tetkik ve radyoloji
islem bilgileri, tahlil islemleri bilgileri, ameliyat ve diger girisimlerin bilgileri, yatis
islemleri, dis islemleri bilgileri, ilag bilgileri, malzeme bilgileri, diger islem bilgileri”

girilmektedir. (148).

Katilimeilarin siklikla bahsettigi bir diger konu sigorta sirketleri ile ilgilidir.
Katilmeilar kan tetkiki iceren testlerde, HIV tanisinin ortaya ¢ikmasi durumunda,
policeyi takip eden sigorta sirketinin, bu bilgiyi hastanin is yerine bildirdigini
sOylemislerdir. Bu ornekler, hastanin HIV tanisinin, 6zel sigorta sirketi araciligiyla,
hastanin isyerine, hastanin bilgisi olmadan bildirildigini diistindiirmektedir. Oysa,
Tiirkiye Sigortalar Birligi’nin, “Sigorta Sozlesmelerinde Bilgilendirmeye iliskin
Yonetmeligi” birinci maddesinde; sigortacinin, sigorta ettirene ve sigorta
sozlesmesindeki taraflara sozli ve yazili sekilde bilgilendirme yapma
yukimliliginii  dizenlemektedir (149). Diger taraftan katilimcilar, sigorta
sirketlerinin is yerine bilgi gOndermesi dahilinde isten ¢ikartilma disiincesi
nedeniyle, 0zel saglik sigortalarint kullanmadiklarint belirtmislerdir. ABD’ye
bakildiginda, test sonuglarindan tiim kisgisel bilgilerin ¢ikarilarak CDC’ye
gonderildigi ve CDC’nin sigorta sirketleri dahil bu verileri hicbir kurumla
paylasmadig belirtilmistir. Ayrica Medeni Haklar Ofisi (The Office for Civil Rights
- OCR), saglik bilgilerinin gizliligini koruma, tibbi kayitlarda diizeltmeler yapma
hakkin1 veren 1996 Saglik Sigortas1 Taginabilirligi ve Sorumluluk Yasasi (Privacy
Rule under the Health Insurance Portability and Accountability - HIPAA) uyarinca
Gizlilik Kural’'m da uygulamaktadir.! Uluslararas1 Calisma Orgiitii (International
Labour Organization — ILO), HIV / AIDS ve galisma yasamiyla ilgili uygulama ve

davranig kurallarinda, is bagvurularinda HIV ile ilgili kisisel bilgi istemenin, HIV

1 HIV, Employment Discrimination, and Law: https://www.hiv.gov/hiv-basics/living-well-with-
hiv/your-legal-rights/civil-rights (Erisim Tarihi: 04.03.2019)
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nedeniyle isten ¢ikartmanin gerekgesi olmadigi; HIV ile yasayan kisilere c¢alisma
hayatinda herhangi bir ayrimcilik yonetilemeyecegi ve kisilerin tibbi agidan bir sorun

yagsamadiklari taktirde ¢alismalarina devam etmeleri gerektigi belirtilmigtir (150).

Katilimcilarin ¢ogunlugu, saglik calisanlar1 tarafindan mahremiyet haklarinin
ihlal edildigini ifade etmisler; kendi bilgi ve izinleri olmadan, ligiincii kisiler ile HIV
durumlarinin paylasildigim dile getirmislerdir. Ulkemizde saglik galisanlarmin hasta
mahremiyetine iliskin goriislerine yonelik calismalarda, drnegin; Izmir’de kamu
hastanelerinde yapilan bir arastirmaya goére, katilimcilarin genelde hasta
mahremiyetinin korunmasina dair olumlu goriise sahip olduklar1 gériilmektedir. Ote
yandan bu konuya 6zen ve hassasiyet gosterilmesi gerektigi de vurgulanmistir (151).
Konya’da yapilan bir diger arastirmaya gore ise, saglik calisanlarinin %88,9’u
mahremiyet konusunda hizmet ici egitime gereksinim oldugunu diistinmektedirler
(152). Diger taraftan yurt disinda yapilan galismalara bakildiginda; Vietnam’da bir
HIV kliniginde yapilan c¢alismaya gore, hasta bilgilerinin korunmasma yonelik
uygulamalar kabul edilebilir seviyelerdedir. Bununla birlikte, 6zellikle veri erigimi,
paylasimi ve aktarimi i¢in hasta gizliliginin korunmasi i¢in hala iyilestirme ihtiyact
oldugu sonucuna vartlmigtir (153). Ghana’da yapilan benzer ¢alismada da HIV ile
yasayan kisilerin saglik durumlar1 hakkinda gizliligin ihlal edildigi sonucu ortaya

cikmustir (154).

Ortaya ¢ikan bulgular ve yapilan arastirmalar goz 6niinde tutuldugunda, kisisel
saglik verilerinin korunmasina yonelik birtakim sorunlar goriilmektedir. Saglik
hizmetinin 6zellestirilmesi ve bunun yaygmlik kazanmasma bagli olarak kisisel
saglik verileri; SB, SGK, o6zel saglik hizmet sunucular1 ve Ozel saglik sigorta
sirketlerince toplanmakta ve iiglincii kisilerin bu verilere ulasimi kolay hale
gelmektedir (137). Ozel hayatin gizliligi, mahremiyet ve giivenlik kavramlari
birbiriyle iliski kavramlar olup, kisisel saglik verilerinin korunmasi, sinirl erigimi
olmasimin etik ve hukuki boyutu vardir. Glivenlik tartigmalari, sistemlere ve verilere
yonelik olasi tehditlerin tanimlanmasini igermeli, sistem ve kullanici hatalar1 goz

oniinde bulundurulmalidir. Verilerin toplanmasi, depolanmasi, anonimlestirilmesi ve
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aciklanmasi, konusunda saglik bilgi sistemlerinin giivenligi, yetki sinirlari, erisimin
kontroll, kullanicilarin sorumluluklar ve egitimi, giivenlik ihlallerini izleme, tespit
etme ve hesap verme; sistemde kacaklar konusunda risk degerlendirmeleri yapma

zorunluluklari getirilmelidir (155).

Kisisel veriler ve bunlar iginde yer alan ancak niteligi geregi hassas veri olarak
kabul edilen saglik bilgilerinin toplanmasi, islenmesi ve paylasilmasina iliskin
kurallar iceren diizenlemeler uluslararasi belgelerde agikc¢a belirtilmistir. Birlesmis
Milletler insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi (Madde 12), Insan Haklar1 ve Biyotip
Sozlesmesi (Madde 17), insan Haklar1 ve Temel Ozgiirliikleri Koruma Avrupa
Sozlesmesi (Madde 8), Bali Bildirgesi, Amsterdam Bildirgesi, Umumi Hifzissthha
Kanunu (Madde 104), Tibbi Deontoloji Nizamnamesi (Madde 4), Hasta Haklar
Yonetmeligi (Madde 21, 23) ve Evlenme Muayenesi Nizamnamesi'nin (Madde 123,
124) ilgili maddelerinde; hasta mahremiyetine saygi gosterilmesi, saglik caliganinin
edindigi bilgileri hicbir sekilde agiklayamayacagi diizenlenmistir. Bu kuralin
istisnasi, ancak, yasal zorunluluk ortaya ¢ikmasi, Gglncu taraflar igin bir risk olmasi
ve hastanin kimligine iligkin bilgiler gizli tutulmak sartiyla, egitim amagh
kullanilmasina baglidir. Yasal diizenlemelerde, belirtilen istisnai durumlar haricinde,
hasta mahremiyeti ve 0zel hayatin gizliligi hakki, O6limden sonra da devam

etmektedir (136).

Uciincii Kisilere Karsi Sorumluluk - Es / Partner Bilgilendirmesi: HIV ile
yasayan kisinin, kendisi ile ilgili bilgileri, hasta mahremiyetinin korunmasi
gerekgesiyle sakli tutulmasimi istemesi, buna karsilik birlikte yasadigi esi /
partnerinin maruz kaldig: risk ve muhtemel zarar ile tedaviye erisim hakkinin ihlali
etik agidan iki degerin catistigi bir ikilem ortaya koyar (156). Bu durum, hem
hastasinin hem de onunla iligkili diger kisilerin, zarar goéresi ihtimalini dngoéren
hekim icin de onemli bir meseledir. Yukarida agiklandigi gibi etik acidan kisi
mahremiyetinin kirilmasimin hakli ¢ikarilabildigi durumlardan biri, tiglincti tarafin

gormesi muhtemel zararin onlenmesidir (157). Gelismis saglik sistemlerinde bu
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islem, Partner Bilgilendirmesi Servisleri (Partner Notification Services) adi altinda

kurumsallagsmis bir hizmet olarak sunulmaktadir (158).

WHO ve UNAIDS, saglik ¢alisanlarinin, kisiye bilgilendirme hakkinda 6n bilgi
verip, Onerilerde bulunmasini tavsiye etmektedir. Kisi tiim cabalara ragmen esinin
bilgilendirilmesini reddederse, hastanin kendisinin bilgisi dogrultusunda, kendi ismi
verilmeden, es / partner bilgilendirmesinin yapilmasi gerektigi vurgulanmaktadir.
Yukarida agiklandigi gibi, es / partner bildirimindeki temel amag {igiincii kisilerin
yararini diistinmek ve tedaviye adil sekilde ulasilabilmesini saglamaktir. Burada
destekleyici politikalar sayesinde, kisi ile giliglii bir giiven duygusu olusturularak,
kisinin karar vermesi saglanmali ve bu karara saygi duyulmalidir. Diger taraftan
hastanin takip edilmesi gerektigi de vurgulanmaktadir (158). Mevcut literatir bu
konuda evrensel bir norm olmadigini géstermektedir. HIV aktariminin énemli 6l¢iide
azaltilmasi ve risk altindaki kisilerin zamaninda tespit edilmesi ve gerekli HIV
hizmetlerinin saglanmasi i¢in bu alanda yapilan bildirim politikalarinin incelenmesi,
uygun olacak yaklasimin se¢ilmesi ve uygulanabilirligi agisindan kontroliiniin

saglanmasi gerekmektedir (159, 160).

yaratmaktadir. Bu siiregte hem hastalara hem de cinsel es / partnerlere hizmet
edilmesini saglamak icin denge kurulmali ve bu dengenin kurulmasi bireysel ve
ortak haklar1 tamiyan bir insan haklar1  gercevesinin  benimsenmesiyle
kolaylagabilmektedir.  Bilgilendirmenin ~ yapilmasindaki ana  motivasyon
sorumluluktur (161). Bu durum HIV ile enfekte olabilecek Kkisiler ig¢in yasam
kurtarict olabilmekte, fakat bildirimin yapilmasinda bazi1 engeller bulunmaktadir. Tlk
olarak, Kass ve Gielen, bilgilendirmenin yapilmas: i¢in hastanin birlikte oldugu
kisilere ulagmasinin miimkiin olmas1 ve buna karsilik kars1 tarafin da test ve tedavi
stirecine istekli olmasi gerektigini vurgular (162). Diger engeller ise; utang,

sucluluk, 6zerklik, duygusal destek alip alamama kaygis1 ve damgalanmadir.
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Partner bilgilendirme sisteminde uluslararasi kuruluslarin da destekledigi
yontemler bulunmaktadir. Bu yontemler, pasif ve yardimlhi bilgilendirme seklinde
ikiye ayrilmaktadir. Pasif bilgilendirmede, HIV ile yasayan kisiler, eslerine tanilarimni
kendileri agiklamalar1 yoOniinde tesvik edilmektedir. Kisi bu yonteme uyum
saglamadiginda, yardimli bilgilendirme secenegi devreye girmektedir. Yardiml
bilgilendirme, kendi i¢inde, s6zlesmeli, uzman tarafindan ve ikili yontem olarak tice
ayrilir. S6zlesmeli bildirimde, kisi kendi tanisint kendisi agiklamay1 kabul eder ve
ona bunu yapmasi i¢in belli bir zaman taninir. Es / partner verilen siire i¢inde saglik
kurumuna ulagmazsa kendisiyle dogrudan irtibata ge¢ilir. Uzman tarafindan yapilan
bildirimde, HIV ile yasayan kisinin onay1 ile bu konuda egitimli bir uzman, partnerle
dogrudan iletisime geger. ikili bildirim yonteminde ise, uzman kisi, HIV tanis1 alan
kisi ve partnerine yapilacak bilgilendirmede eslik etmektedir. Daha ¢ok tercih edilen
yontem pasif olandir. WHO, 2012 yilindan itibaren HIV test servislerinin
gelistirilmesini, uygun hizmet modellerinin  olusturulmasini, kolaylastirici
yontemlerin ve birden fazla hizmet sunum noktasinin olmasini tavsiye etmektedir.
Zorunlu ve zorlayici bildirim uygulamalarinin yasaklanmasini, damgalayici,
suglayict ve ayrimci yasa ve politikalarin revize edilmesini 6nermektedir. Partner
Bilgilendirmesi dncesinde duyulan kaygilar1 hafifletmek, bildirimin géniillii olmasini
o0zendirmek, bu meselede farkli yaklasimlari hesaba katmak gerektigini

vurgulamaktadir (163).

Ote yandan, bu mesele saglik galisanmin iizerinde ciddi bir sorumluluk ve yiik
yaratmaktadir. Aragtirmamizda elde edilen bulgulara gore ise HIV ile yasayanlarin es
/ partnerlerinin bilgilendirilmesinde; hastanin esine / partnerine bilgi vermesi i¢in
hekim tarafindan tesvik edilmesi, hekim ve hastanin birlikte esi / partneri
bilgilendirmeleri, hekimin hastanin izni olmadan dogrudan dogruya esi
bilgilendirmesi, hastanin dogrudan esini / partnerini bilgilendirmesi veya cesitli

nedenlerle bilgilendirmenin yapilamamasi durumlarina rastlanmistir. UAK
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bilgilendirme konusunu ele almistir,! fakat bu konuda yasal bir zeminin olmamasi

hem hekimleri hem de hastalar1 zora sokmaktadir (68).

Uluslararas1 ¢aligmalara bakildiginda; Kuzeybati Kamerun bdlgesinde yapilan
bir ¢alismada, hastalarin HIV tanilarin1 es / partnerlerine agiklamak istememeleri ve
profesyonel bilgilendirmeyi reddetmeleri, uzmanlar1 etik olarak bir ¢ikmaza
stiriiklemistir. Bu arastirmada, iilkede partner bilgilendirmesine dair etik kurallarin
veya hukuki mevzuatin olmamasinin, saglik ¢alisanlart i¢in biiyiik bir sorun ve yiik
oldugu sonucuna ulasilmistir (164). Afrika’da yapilan bir arastirmada, partner
bilgilendirmesinin, yiiz yiize iletisim, ev ziyaretleri, telefon, e-posta, mesaj ve ask
mektuplar1 (Bkz. Ek 7: Partner Bilgilendirmesinde Ask Mektubu Ornegi)? yoluyla
yapildig1 ortaya ¢ikmustir. Ornegin Kenya’da yiiz yiize, ev ziyareti, telefon griismesi
veya mektup; Mozambik’te telefon; Giliney Afrika’da egitimli danigmanlar esliginde
bilgilendirme; Tanzanya’da yliz yiize ve mesaj ile; Uganda’da ise yiiz ylize ve
telefon ile bilgilendirme yapilmaktadir (165). Avrupa’da bu konuya 0zgu yasal
mevzuat bolgelere gore degismektedir. Bazi iilkelerde partner bilgilendirme sistemi
yasal olarak zorunlu tutulmustur. Bazi iilkelerde ise islemi istege bagli birakan
duzenlemeler bulunmakta veya bu konuya dair herhangi bir dizenleme yer
almamaktadir. Yapilan bir arastirmada, 24 iilkenin 11'inde; (Avusturya, Belgika,
Danimarka, Finlandiya, Yunanistan, Malta, Norveg, Isvigre, Biiyiik Britanya) saglik
caligan1 veya hasta i¢in bildirimi zorunlu kilan yasalarin veya diizenlemelerin var
oldugu bildirilmistir. Yedi tilkede, yasal gorev yalnizca saglik c¢alisanina aittir
(Bulgaristan, Estonya, Macaristan, italya, Letonya, Malta ve Romanya). Ug iilkede,
yasal gérev hem saglik calisanina hem de hastaya verilmistir (Finlandiya, Norveg ve

Isvec). Litvanya'da ise yasal gérev yalnizca tani konan hastaya aittir (166).

! UAK llke 76: Her tiir psikolojik ve sosyal destek saglanarak HIV pozitif kisi, esi ya da partnerini
koruyacak bigimde hareket etmeye tesvik edilmelidir.

UAK llke 77: HIV pozitif kisi, esi ya da partnerine HIV pozitif oldugunu bildirmeye ikna
edilmemisse, biitiin ikna yontemleri tiikendiginde doktor, meslek etigine uygun se¢im yapar.

2 Uganda ve cevre (lkelerde uygulanan bu ydntemde, hekim belirlenen kisilere “love letter” adi
verilen mektup gonderir. Gizliligi korumak i¢in, bu mektuplarda HIV'den bahsedilmez ve kisilerin
klinige gelmesi tesvik edilir.
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Diger taraftan bazi iilkelerde HIV aktarimi su¢ olarak kabul edilebilmektedir.
CDC’ye gore, ABD’de 19 eyalette, HIV’e 6zgii bir yasa bulunmamakla beraber, bir
baskasin1 HIV ve / veya cinsel yolla bulasan hastaliklara kasten maruz birakabilecek
davranislar, cinayete tesebbiis fiiliyle suclanabilmektedir.! Ulkemizde ise 5237 sayili
Tirk Ceza Kanunu’nun ilgili maddelerinde?, “kasten veya taksirle baskasimnin
viicuduna ac1 veren veya sagliginin ya da algilama yeteneginin bozulmasina neden
olan kisinin cezalandirilacag1” belirtilir (167). Ayrica UHK’nin Ziihrevi Hastaliklarla
Miicadele boliimiinde® de benzer durum belirtilmektedir. Bu kanunlarda HIV’e 6zgii
bir durum olmamakla beraber, kisiler bu maddeler iizerinden yargilanabilmektedirler

(168).

Hukdmetler, HIV ile yasayanlari, virlsi aktarmalar1 nedeniyle cezalandirmak
yering, HIV aktarimmi azalttigi kanitlanmig programlari gelistirmeye O6zen
gostermelidirler. Bu sekilde hem HIV ile yasayan insanlarin hem de HIV negatif
olanlarmn insan haklarin1 korunabilmektedir. Oregin; “Partner Studies” ad1 verilen
arastirma, bu bakimdan, tiim diinyada ses getirmistir. Bu ¢alismada, HIV tedavisinde
viral yiik saptanamaz oldugunda, HIV aktarma riskine bakilmistir. Eylil 2010 ve
Mayis 2014 arasinda yapilan bu arastirmada, bir partnerin HIV pozitif ve digerinin
HIV negatif oldugu 1166 ¢ift goniillii olarak yer almislardir. Arastirma kapsaminda,
escinsel ve escinsel olmayan ciftlerin prezervatifsiz seks yapmalar1 istenmistir.

Calisma sonunda, 10 escinsel olmayan ve 1 escinsel erkekte test sonuglart HIV

1 CDC. HIV Policies: https://www.cdc.gov/hiv/policies/law/states/exposure.html (Erisim Tarihi:
3.3.2019)

2 TCK Madde 86- (1) Kasten bagkasinin viicuduna aci veren veya saghginin ya da algilama
yeteneginin bozulmasina neden olan kisi, bir yildan i¢ yila kadar hapis cezas1 ile cezalandirilir.

TCK Madde 89- (1) Taksirle bagkasinin viicuduna aci veren veya saghigmin ya da algilama
yeteneginin bozulmasina neden olan kisi, iic aydan bir yila kadar hapis veya adli para cezasi ile
cezalandirilir.

8 UHK Madde 107 - Ziihrevi bir hastalifa miiptela oldugu tahakkuk ederek hastalig1 etrafina nesir ve
sirayet ettirdiginden siiphe edilen kimseler cebren tedaviye sevk olunabilecegi gibi hastaligin
sirayetine mani olmak iizere bir hastanede tecrit ve tedavi altina alabilir. Bu hususta kuvvei cebriye
istimali dahi caizdir.
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pozitif ¢ikmis olup, bu kisiler ¢alisma sirasinda ana partnerlerinden baska biriyle
cinsel iligkiye girdiklerini sdylemislerdir. Bu arastirmanin bulgularina gore HIV’in
diger kisiye aktarilmasinda, partnerin sorumlu olmadigi sonucu ortaya c¢ikmustir.
Arastirmada viral yiikiin en son testte saptanamamasi kosulu da incelenmis; ve bu
calismada saptanamayan viral yiik, 200 kopya / mL'den az olarak tanimlanmustir.’
Ikinci asama, “PARTNER 2” calismasi olarak devam etmistir. Bu ¢alismaya 972
MSM cift katilmistir. Kisiler bir dnceki ¢alismada oldugu gibi, prezervatifsiz cinsel
iligkiye girmislerdir. Sonugcta viral yiik saptanamaz oranda oldugunda (200 kopya /
mL) HIV aktariminin meydana geldigi bir vaka saptanmanustir. Iki ¢alismanin ortak
sonucunda arastirmacilar, tespit edilemeyen bir viral yiikiin HIV'i iletilemez hale
getirdigini desteklemislerdir. Bunun iizerine UNAIDS, viral yiikii saptanamaz
durumda olan HIV ile yasayan kisinin, viriisii cinsel yolla bulastiramayacagini

“Belirleneyemeyen=Bulastirmayan”? kampanyasi ile giindeme getirmistir (169).°

WHO, UNAIDS, CDC ve ECDC kilavuzlar1 partner bildiriminin yapilmasinin
yararlt olduguni savunmaktadirlar. Kisinin, goniillii olmast ve bilgisi dahilinde
yapildiginda, cesitli yontemlerle partnere bilgi verilmesinin; tedaviden mahrum
kalmamay1 saglamasi, tedaviye erisimi yayginlastirmast bakimindan etik yakumltlik
olarak; birey ve halk sagliginin korunmasina hizmet eden mesleki sorumlulugu
gelistirici kabul edilmektedir (163, 170). Kendisinin HIV enfeksiyonu oldugunu
bilen bir kisi, HIV’i aktarma niyetiyle hareket eder ve aktarirsa, o kisinin akli
durumunun, davranig bi¢iminin sorgulanmast ve neden oldufu zararin tazmin

edilmesini hakli kilinmaktadir. HIV baglaminda bu tiir zararli davranislar az

1 O&A on The PARTNER Study: how to interpret the zero transmission results: http://i-base.info/ga-
on-the-partner-study/ (Erisim Tarihi:15.1.2019)

2 “Undetectable=Untransmittable” Bu kavram, HIV enfeksiyonunun tedavi edilmesinde ve HIV ile
iliskili damgalanmay1 azaltarak, bireylerin kendilerine olan saygilarimin ve HIV’e iliskin suglarin
belirli yasal yOnlerinin de gelismesini igermektedir.

3 Zero HIV transmissions in Partner study after gay couples had sex 77.000 times without condoms-
an undetectable viral load stops HIV: http://i-base.info/htb/34604 Erigim Tarihi:18.09.2018
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gorulmektedir ve mevcut kanitlar HIV ile yasadigi bilen kisilerin, HIV'in bagkalarina

bulasmasini 6nlemek i¢in tedbirler aldiklarini gostermektedir (171).

Damgalama ve Ayrimcilik: Insan sosyal bir varlik oldugu igin gruplasma veya
kendini bir gruba ait hissetme egilimi i¢indedir. Her bir grubun da kendi icerisinde
kabul ettigi farkli ahlaki kodlar1 bulunmaktadir ve bu kodlar, o toplum icinde neyin
dogru neyin yanlis oldugunu belirlemektedir. Burada kabul edilmesi gereken sey,
diger insanlarin davraniglarini degerlendirirken hosgdrii tutumunun benimsenmesidir
(172). Fakat toplum igerisinde sayica baskin olan grup Uyeleri, “kendilerinden
olmayan” diger gruplara yonelik farkli tutum ve davraniglarda bulunmaktadir. Bu da
“herhangi bir 6zelligi ile diger bireylerden farklilig1 olan bir kisi veya gruba karsi On
yargl ve kalip yargilarin olmasi, Suglayici yaklasim ve tutumlarda bulunulmasi”

olarak ayrimcilik kavramini ortaya ¢ikarmaktadir (172, 173).

Ayrimcilik yapmak, yasa disi bir davranig olarak kabul edilmekle birlikte;
“ahlaki  olarak  dislanma” damgalanmis kisilere  yonelik  davraniglarin
mesrulastirilmasi siirecidir. Bar-Tal bunun i¢in diglanan gruplarin son derece
olumsuz bigimde nitelendirilerek “gayrimesrulastirildigima” isaret edip; insaliktan
¢ikarma, toplumdan atma, olumsuz karakter ozellikleriyle nitelendirme ve Siyasi
etiketlerle damgalama ve grup karsilastirmasi yapmanin gayrimesrulatirmada

kullanilan en yaygin bigimler oldugu belirtir (172).

II. Diinya Savasi’nin (1939-1945) oncesinde, dislanmis / azinlik gruplar ele
alinirken daha ¢ok etnik ve bolgesel farkliliklar tartisilmaktaydi fakat giiniimuizde bu
durum evlilik dis1 cinsel iligki, ayn1 cinslerin iligkileri, 6tenazi, kiirtaj, intihar gibi
meselelere déniismiistiir. Ozellikle cinsellik konusu, popiler kultir igerisinde
belirgin olan bir olgudur. Son yiizyil boyunca cinsel davranig konusundaki biiyiik
degisimler 1990’11 yillarda yapilan calismalarla saptanmistir. Medya organlarinda
cinselligin artmasi, ilk cinsel iliski yasmin erken yillara inmesi, iliskilerin

kosullarinin degismesi, cinsel eslerle tanisma olanagini saglayan sosyallesme
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ortaminin degismesi ve artmasi, gocler ve diger toplumsal degisimler; toplumlardaki

cinsiyet ve cinsellik algilarin etkilemistir (174).

HIV’in temelde cinsel yolla aktarilmasi ve salginin baslangicinda belirli
gruplarda gériilmesi, damgalama ve ayrimciligin boyutunu etkilemistir. Ornegin,
escinsel iliskinin, salginin ¢ikisinda etkili oldugu ve escinsellerin HIV i¢in yegane
riskli grup olduklar1 inanci hala yaygindir. Diger taraftan escinsel olmayan kisiler
icin aktarimin 6nemli oldugu bolgelerde de, HIV enfeksiyonunun yayilmasi,

geleneksel cinsiyet normlar1 disindaki, kadin cinsel davranislariyla iliskilendirilmistir

(175).

Yapilan ilk arastirmalarda HIV’in sadece seks isgilerine, escinsel gruplara ve
uyusturucu bagimlilarina 6zgii bir hastalik oldugu bilinmektedir. Kisilerdeki bu tlr
On yargilarin olugmasinda kitle iletisim araclarinin da biiylik pay1 vardir. Basinin
gucunun boylesine farkli amaglarla kullanilir olmasiyla sorunlar bas gostermis; basin
calisma ahlakina ve iletisim etigine olan ihtiyag¢ giderek artmistir (176). Bu baglamda
HIV / AIDS’i bir insan ve halk sagligi sorunu olarak ele alan ve genis ilgi uyandiran
Philadelphia, Gia, The Hours, Angels in America, Dallas Buyers Club gibi sinema
filmleri yapilmistir (177). Cekilen filmlere ve haberlere bakildiginda, basrol
oyuncularinin, MSM, uyusturucu bagimlisi, trans birey ve seks ¢alisanlart olduklari
goriiliir. Filmlerin ana konularini1 da, kotii hayat tarzlari, tedavi edilememe, sosyal ve
is hayatinda yasanan sorunlar olusturur. Tiirkiye’de de bu konuyu ele alan Incir
Regeli filminde! ve ayrica yapilan televizyon ve gazete haberlerinde de benzer 6n
yargili yaklasim dikkat cekmektedir.? Oysa gercek hayata baktigimizda, HIV’in

cinsiyet, yas, ik ayrimi olmaksizin herkese aktarilabilecegi ve bu insanlarin

! Demir OB. Diinyanin Cukurna Seyahat: HIV’le Yasamak (8): http://kaosgl.org/sayfa.php?id=27282
(Erigim Tarihi: 10.3.2019)

2 Hurriyet Gazetesi-Fuhus Operasyonunda HIV Soku!: http://www.hurriyet.com.tr/gundem/fuhus-
operasyonda-hiv-soku-istanbulda-yakalandilar-41060762 (Erisim Tarihi: 8.3.2019)

Sabah Gazetesi-Fuhus Yaptig1 iddiasiyla Yakalan Kadinda HIV Viriisiine Rastlandi:
https://www.sabah.com.tr/yasam/2018/12/26/fuhus-yaptigi-iddiasiyla-yakalanan-kadinda-hiv-
virusune-rastlandi (Erisim Tarihi: 5.2.2019)
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tedavilerine diizenli bir sekilde devam ettikleri siirece, kaliteli bir hayat
siirdiirebilecekleri apagik ortadadir. Bu nedenle HIV ile yasayanlarin karsilastiklar
en Onemli guclik, bizzat hastaliklart degil, diger insanlarin onlara karsi 6n yargili ve

damgalayici tutumlaridir.

Mikrop ve hastalik korkusu, 6liim korkusu, cinsiyet ve cinsellik hakkinda endise
duyma tarih boyunca insanlarin kafasim1 kurcalamistir. HIV'in kan ve diger viicut
stvilarinda bulunmasi, ticlincti kisiler agisindan risk olusturabilmektedir. Saglik
alanma bakildiginda ise saglik hizmeti, dogas1 geregi riskli bir istir. Insan yararini
saglamak {izere aktif olarak bir eylemde bulunmak da bazi riskleri beraberinde
getirebilmektedir. (178). Bu boliimiin basinda ele alindig1 gibi, giiniimiizde gelisen
tedavi yontemleri ile HIV kontrol altina alinabilmis ve aktarimi en aza
indirilebilmistir.® Her hastaya yaklasimda yapilmasi gereken eldiven ve gerekli
durumlarda maske kullanimi ile aktarim riski ortadan kalkabilmektedir. Ornegin
tilkemizde, 2006 yilina kadar mesleksel temas nedeniyle herhangi bir HIV aktarimi
olmamistir. Yapilan bir aragtirmada Ocak 2006 tarihi itibariyle dokuz kisiye
muhtemel bulas nedeniyle profilaksi baglanmis ve serokonversiyon saptanmamigtir
(179). Fakat tiim gelismelere ragmen, saglik kurumlart ve saglik c¢alisanlar
tarafindan, HIV ile yasayan kisilere yonelik damgalama ve ayrimcilik ornekleri

gunimizde hala devam etmektedir.

Giliney Cin’de yapilan bir arastirmada, HIV ile yasayan Kkisilerin neredeyse
yarisinin saglik ortaminda ayrimciliga maruz kaldiklar1 ve kisilerin bu nedenle
tedaviyi reddettikleri gosterilmistir (180). Giliney Amerika’da yapilan bir bagka
caligmada, damgalama ve ayrimcilik 6rnekleri, cinsiyet, 1k, saglik ¢alisaninin gérev
yaptig1 bolim ve klinik ortama gore farkliliklar gostermektedir (181). Belgika'da
yapilan bir ¢alismaya gore ise; HIV ile yasayan gdgmenlere yonelik damgalayict ve

ayrimcl davraniglarda bulunuldugu sonucuna ulasilmistir. Rapor edilen damgalama

L HIV’in bulas riski; igne batmasiyla %0.3, mukozal yiizeyle temas: sonrasi %0.09, saglam cilt
temastyla ise %0’°dir. Saglik ¢alisaninda bilinen ilk mesleki bulas 1984 yilinda kaydedilmistir. 1985-
2013 yilar arasinda da 58 kesin, 150 olas1 vaka tespit edilmistir.
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ve ayrimcilik bigimleri ise geciktirilmis ya da reddedilmis bakim, asir1 énlemlerin

alinmasi, suglama ve asagilanmadir (182).

Ulkemizde de saglik kurumlari ve saglhk calisanlar: tarafindan HIV ile yasayan
kisilere yonelik damgalama ve ayrimcilik 6rnekleri mevcuttur. HIV ile yasayan
kisilere yapilan ayrimciliga yonelik ulusal ¢alismalara bakildiginda; Gokengin ve
arkadaglarinin yaptig1 ¢alismada, en yaygin damgalama seklinin, kisinin hakkinda
dedikodu yapilmas1 ve sozel taciz, tehdit ve incitme oldugu belirtilmistir. Hastalarin
rizast olmadan saglik profesyonelleri tarafindan ii¢lincli sahislara HIV durumunun
aciklanmasi da bir bagka 6nemli sorun olarak ortaya ¢ikmistir. Katilimcilarin bir¢cogu
HIV ile ilgili damgalama nedeniyle isini kaybetmis ve saglik hizmeti alamamistir.
Ayrica, katilimcilar arasinda igsellestirilmis damgalama egiliminin de yiiksek oldugu
saptanmistir (183). Fincanci ve arkadaslarinin bir devlet hastanesinde yaptiklari
arastirmaya gore ise HIV / AIDS hakkindaki bilgi eksikligi ve 6n yargi tiim
katilimcilar arasinda yliksek bulunmus, bu oranin lise mezunu olanlarda ve
hemsirelerde daha yiiksek, tiniversite mezunu olanlarda ve hekimlerde daha diisiik
oranda goriildiig saptanmistir (184). Atag ve arkadaslarinin bir devlet hastanesinde
yaptiklar1 arastirmada ise hemsirelerin ¢ogunlugunun HIV / AIDS tanili hasta ile
ayni oday1 paylagsmak istemedigi, yine HIV enfeksiyonu / AIDS tanili bireylerle ayni
ortamda caligmak istemedigi ve HIV / AIDS tanili hastalarla arkadas olma
konusunda kararsiz kaldiklar1 belirlenmistir (185). Sevencan ve Birlesmis Milletler
Kalkindirma Programi (UNDP) - Sosyoloji Dernegi’nin bu alanda yaptigi

calismalarda da benzer sonuglara ulagilmistir (186, 187).

Bulgularda da goriildiigii gibi saglik kurumlarinda HIV ile yasayanlarin daha
fazla ayrimciliga ugradiklar1 yerler arasinda, dis hekimligi ve acil boliimleri yer
almaktadir. Dis hekimine gidildiginde, bulasici hastalik ile ilgili bilgilendirmede
kisinin beyani esas alinmakta olup, tedavi dncesi bulasici hastaliklara dair herhangi
bir test yapilmamaktadir. Katilimeilar kendilerini ve hekimleri koruma amach, HIV
tanilari1  hekimlerine sdylediklerinde ise tedavi reddiyle karsilastiklarini

belirtmislerdir. Burada ele alinmasi gereken konu, gelen her hastanin tanisini
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sOylemeyebilecegi ve bu nedenle de dis hekimlerinin her hastaya ayni koruma
tedbirlerini alarak yaklasmasi gerektigidir. Buna istinaden Amerikan Dis Hekimligi
Birligi’de, (American Dental Association - ADA) dis hekimlerinin genel korunma
tedbirlerini almasiyla viriis gegis riskinin olmayacagina dair yorum getirmistir (188).
Diger taraftan acil b6limu ise; stirekli hizmet veren, hizli hasta akisinin oldugu, ayni
anda ¢ok fazla hastaya bakilmasi gereken, stress diizeyi yiiksek kalabalik bir
ortamdir (189). Bu nedenle acil servislerde hasta yogunlugu, acil yapilan
uygulamalar ve calisma yogunlugunun etkisiyle daha fazla etik sorun yasandigi
belirtilmektedir. Aydogan ve Ceyhan’in yaptigt arastirmada da, saglk
personellerinin ¢ogunlugunun acil serviste c¢alistiklar1 siire igerisinde etik ikilem

yasadigi sonucuna varilmistir (190).

Ote yandan Kkisiler, aile ve sosyal cevreleri tarafindan da ayrimcihiga
ugrayabilmektedirler. Yersiz korku ve kinama, HIV ile yasayan kisilere yonelik
damgalama ve ayrimciligin nedenleri olarak gosterilmektedir. Korkunun temel
nedeni HIV enfeksiyonu ve AIDS hakkinda yetersiz bilgilenmeden kaynaklanir.
Kinamadaki durum ise eksik bilgilenmeden kaynakli olusan 6n yargilar sonucu,
enfeksiyonun “sapkin” faaliyetlerin sonucu oldugu diisiiniiliir (191). Arastirmamizda,
katilimcilarin genellikle ev ortaminda izole tutulduklari ve kadinlarin erkeklere
oranla, aileleri tarafindan, daha dislayici, yalnizlagtirict muamele gordiikleri
gozlenmistir. Yapilan aragtirmalara bakildiginda, kadinlara yonelik olumsuz
midahaleler daha ¢ok suclanma, reddedilme, cocuklardan mahrum kalma ve evin
kaybini igermektedir (192, 193). Ornegin, Alabama’da yapilan bir calismada, HIV
ayrimciligini rapor eden kadinlarin stres, intihar diisiincesi ve depresif durumlari
daha yiksek bulunmustur (194). Cin'de yapilan, ulusal olarak temsili bir goriis
arastirmasinda ise katilimcilarin biiylik bir kismi, HIV ile yasayan bir is arkadasinin
calismaya devam etmesine izin verilmemesi gerektigini ve katilanlarin hemen hemen

hepsi HIV statiistiniin gizli kalmasini isteyeceklerini sdylemislerdir (195).

Aralik 2000'de, Rio de Janeiro'da diizenlenen UNAIDS Program Koordinasyon

Kurulu'nun ilk toplantisindan itibaren, damgalama ve ayrimcilik ile miicadele etme

105



cabalar1 kendini gostermistir. Buna ek olarak, Birlesmis Genel Sekreteri Kofi
Annan, yaptig1 son eylem ¢agrisinda, insanlar1 sessizligi kirmaya davet etmis; HIV
ile yasayanlara destek vermek iizere ayrimcilik ve damgalama ile kokli bigimde ve

giderek artan 6lciide miicadele etmek gerektigine dikkat ¢ekmistir.

UNAIDS, 2009-2011 wyillart i¢in belirledigi oncelikli eylem alaninda, tiim
oncelikli alanlarda, damgalama ve ayrimciligin azaltilmasinin basarili sonuglar
getirecegini  vurgulamuistir. Ornegin damgalanma korkusu ile test ve tedavi
hizmetlerinin kullanimi arasinda tutarli bir iliski oldugu bulunmus olup; cinsiyet
acisindan bu alanda yapilmis ¢alismalara dair yetince kanit bulunmamaktadir. Fakat
yapilan arastirmalarda, kadin ve erkeklerin farkli bigimlerde damgalayici tutum ve
davraniglara maruz kaldiklar1 anlasilmaktadir. Damgalama ve hizmetlerin kullanimi
arasindaki iliskiyi tam olarak anlamak i¢in, toplumsal cinsiyet esitsizligine odaklanan
daha fazla ¢alismaya ihtiya¢ vardir (196). Yapilan arastirmalar dogrultusunda HIV
ile yasayan kisilerin dortte biri saglik hizmetlerinde bir ¢esit ayrimeilik yasadiklarini
belirtmisgler; yaklasik bes kisiden biri de, HIV durumu nedeniyle yerel bir klinige
veya hastaneye gitmekten kagindiklari bildirmistir. HIV ile yasayan yaklagik {i¢
kadindan biri saglik bakim1 ortamlarinda cinsel saglik ve iireme sagligi ile ilgili en az
bir ayrima maruz kaldiklarini ifade etmislerdir. HIV ile yasayan bes kisiden yaklasik
birinde saglik hizmetinin reddedildigi bildirilmistir (197).

2015 yilinda, 2030 Siirdiiriilebilir Kalkinma Gilindemi'nin bir pargasi olarak,
2030 yilma kadar, AIDS salgininin, bir halk sagligi tehdidi olmaktan c¢ikacagi
Oongoriilmiistiir. Bu konuda atilacak ilk onemli adim, damgalanma ve ayrimciligi
azaltma konusunda bir fikir birligi ve karsilikli taahhiit olusturmaktir. ikinci adim ise
ulusal AIDS midahalelerinde damgalanma ve ayrimciligin azaltilmasi gerekliligi
konusunda liderlik saglamaktir. Uciincii adim, ulusal HIV stratejik planlama,

finansman ve programlama g¢abalarinin arttirilmasidir (198).

! Message on World AIDS Day 2003 by Kofi Annan:
https://www.who.int/hiv/events/wad2003/wad2003/en/ (Erigim Tarihi: 8.3.2019)
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Hasta Haklar1 YoOnetmeligi’nin, ilgili maddelerinde (Madde 6, 7, 11, 14), tim
saglik calisanlari, insan haklar1 belgelerine ve hekimlikle ilgili ortak kurallara
uyarak, “gorevlerin her durumda hastalar1 arasindaki siyasal goriis, sosyal durum,
dini inang, milliyet, etnik koken, 1rk, cinsiyet, yas, toplumsal ve ekonomik durum ve
benzeri farkliliklar1 gézetmeksizin yerine getirmekle yiikiimliidiirler” ifadesi yer alir.
Bu hak, saglik hizmeti veren biitiin kurum ve kuruluslar ile saglik hizmetinde gorev
alan personelin adalet ve hakkaniyet ilkelerine uygun hizmet verme
yukdmldliklerini de igerir (199). Bu gorevlerin yerine getirilmesinde ele alinacak
deger adalettir. Giinlimiizde, “toplumsal adalet kavrami1” ile “yasal yollarla ya da
sozlesmelerle belirlenebilecek denge alanin saglanmasi savunulmaktadir”. Temel hak
ve Odevlerin, sosyal yararlarin ve yiklerin paylasimi sirasinda hi¢ kimseye karsi
rastgele ayrimcilik yapilmayacagini belirten bu ilkede, esitlik ve tarafsizlik
kavramlari i¢ igedir (200). K. Nielsen bireylerin saglik ihtiyaglarimi karsilayacak
ahlaki bir hakka sahip olduklarini savunmaktadir. Etik bir ilke ve deger olarak esitlik,
toplumdaki herkese ayni dlgiide ve nitelikte tibbi tedavinin agik ve tlicretsiz olarak
saglanmasimi gerektirir. Her birey yasamini miimkiin oldugu kadar esit derecede

kontrol edebilmeli ve ihtiyaglar en genis sekilde karsilanmaya caligilmalidir (201).

Burada iizerinde durulmasi gereken husus, toplumda ne tiim insanlar1 gruplara
boélmenin ne de tek grup altinda toplamanin miimkiin olabilecegi diisiincesi ve en
kiglk birim olarak bireyin haklarinin yasal olarak korunmasi gerekliligidir (202).
T.C. Anayasasi’nin genel esaslarinin  belirlendigi “Kanun Oniinde Esitlik”
maddesinde de herkesin, dil, irk, renk, cinsiyet, siyasi diisiince, din, mezhep ve
benzeri sebeplerle ayrim gézetmeksizin kanun Oniinde esit oldugunu belirtilmistir.
Bu madde, anayasanin daha sonraki “Temel Haklar ve Odevler” kismindaki
boliimlerinde belirtilecek olan Insan Haklari ve Kamu Ozgiirliikleri’ni dizenleyen
maddeler baglaminda hicbir kisiye, aileye, ziimreye ya da smifa ayricalik

taninamayacagini, herkesin bu haklardan esit bigcimde yararlanacagini vurgular (68).
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6. SONUC VE ONERILER

Bu calismanin temel amaci, HIV ile yasayan kisilerin tam1 ve tedavi siiregleri
boyunca, diisiince, goriis, duygu ve algilarin1 nitel bir aragtirma yontemi ile
aragtirabilmektir. Bu dogrultuda HIV ile yasayan yirmi kisi ile yiiz yiize goriisme
yapilmistir. Arastirma sonucunda ortaya ¢ikan bulgular, hastalarin 6zerkligi,
aydinlatilmis onamlarinin alinmasi, mahremiyet ve 0zel hayatlarinin gizliliginin
korunmasi, eslerin / partnerlerin bilgilendirilmesi, ayrimcilik ve damgalanma

konularinda sorun yasadiklarini diistiindiiklerini ortaya koymaktadir.

Katilimcilarin ¢ogunlugu tani dncesinde HIV enfeksiyonu ve AIDS’e yonelik
bilgileri, televizyon, gazete haberleri ve sosyal medya platformlar1 {izerinden
ogrenmisglerdir. Kamuoyunda bu hastaligin escinsellere ve seks iscilerine 0zgl
oldugu 6n yargisi, hastaliktan korunma ve bulas yollar1 konusunda yeterli bilginin
olmamasi nedenleriyle, kisiler, ifsa olma ve ayrimcilikla karsilasma endisesiyle, HIV
testi yaptirmaktan kacginabilmektedirler. Gerek toplumsal saglik bilincinin
yiikseltilmesi, gerek danismanlik hizmeti verilmesi, gerekse gizli kalmis vakalarin
saptanip tedaviye erismesi ve ayni zamanda Kisi ve ¢evresinin bir biitiin olarak ele
alinip degerlendirilmesi i¢in kamu yararin1 gozeten, nitelikli, yaygin ve koruyucu
hekimlik temelli bir saglik organizasyonunun dnemi ortaya ¢ikmaktadir. Toplumda,
vakalarin artis gostermesi olgusu g6z Oninde tutularak, uzman goriisii alinarak,
toplumu bilin¢lendirmeye yonelik bilgilendirme, egitim ve kampanyalar olusturulup,
HIV ile yasayan kisilerin maruz kaldiklar1 ayrimcilik ve damgalanmaya karsi

farkindalik saglanmali, bunlarin 6niine gegilebilmelidir.

Uzerinde durulmasi gereken bir baska konu, arastirmamizdaki katilimcilarin
cogunluguna bilgi ve izinleri olmadan test yapilmasi meselesidir. Bu baglamda,
katilimeilar, dogrulama testinin yapilabilmesi i¢in, yeniden kan alimi gerektiginde,
saglik calisanlarimin uygun olmayan davraniglar sergilediklerini belirtmislerdir.

Bunun sonucunda toplumda HIV enfeksiyonu ve AIDS algisi hakkindaki mevcut
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kalip yargilar biitiinciil olarak degerlendirilmeksizin, hastanin iginde bulundugu
psikolojik durum g6z 6nline yeterince alinmadan test sonuglari agiklanabilmistir.
Oysa, ilk olarak, gerek tibbi prosediire uygun olarak gerekse mesleki degerler
dogrultusunda, ELISA testi yapilmasi zorunlu durumlarda dahi, kisilerin
aydinlatilmas1 ve izinleri gerekmektedir. Kisilere uygun, insani ve gerekli
bilgilendirme yapilmamasi hallerinde, 06zellikle mahremiyetlerinin yeterince
korunmamasi, toplum tarafindan damgalama ve ayrimciliga ugrayacaklari endiseleri
uyanmakta; bu durum onlari, mevcut tedaviyi reddetmeye, hatta intihari diisiinmeye
sevk edebilmektedir. Bu nedenden dolay1 0Ozellikle test dncesinde ve sonrasinda
damigmanlik hizmetinin 6nemi ortaya c¢ikmustir. Ulkemizdeki saglik sistemine
bakildiginda, bakim, 6zen ve zaman gerektiren saglik uygulamalarinin géz ardi
edildigi, saglik ¢alisanlarma agir yikimliliiklerin getirilmesi sonucunda da saglik
calisanlarinin hastalara ve topluma kilavuzluk saglama gorevlerini yerine getirmede
zorluk c¢ekebildikleri diisiintilmekte olup, saglik politikalarinin herkese yonelik esit
ve adil, hasta yararini1 gézeten, saglik hizmetlerine erisimi arttiran ve bu hizmetlerin
yayginlagtirilmasin1  saglayan yonlerde gelistirilmesine ihtiyag vardir. Ayrica
demokratik ve c¢ogulcu bir toplumsal yapilanmanin temel bileseni olan sivil

toplumun giiclendirilmesi bu agidan da son derece anlamli olacaktir.

Hastaya ait bilgilerin, bulasici ve salgin hastaliklarin 6nlenmesi ve toplum
sagliginin korunmasi agisindan yasal olarak zorunlu bildirimi gerekebilir. Fakat bu
konuda hastalara, bildirimin neden yapildigi, hangi bilgilerin kaydedildigi, bu bilgilerin
nasil korundugu ve ihmal karsisinda nasil davranilmasi gerektigi bilgisinin verilmesi
gereklidir. Diger taraftan zorunlu durumlar haricinde ve gerekcelendirmeden, kisisel
saglik verilerinin paylasilmasina karsi gerekli tedbirler alinmalidir. Mahremiyet
hakkiyla baglantili es / partner bilgilendirmesinde ¢esitli yontemlerin kullanilmasi,
hem hastalar1 hem de saglik uzmanlar1 i¢in sorun yaratan bir durumdur. Bu konuda
HIV enfeksiyonu ve AIDS alaninda ¢alismalar yapan Onemli kuruluslarin
hazirladiklar1 kilavuzlar temel alinip, i¢ hukukumuzda yasal diizenleme yapilmasina

ithtiyag¢ vardir. Ortaya ¢ikan damgalayici ve ayrimcei tutum ve davraniglarla miicadele
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etmek icin, yasal mevzuat ve prosedirler tekrar incelenmeli, herhangi bir ihmal s6z

konusu oldugunda telafisi i¢in gerekli caba gosterilmelidir.

Tip alanindaki standart uygulamalar gibi etik disiplini de cogu durumda evrensel
degerler kapsaminda insan davraniglarini yonlendirmede profesyonel uygulayicilara
iyi hekimlik degerlerinin korunmasinda ve hasta yararininn temininde hizmet
etmektedir. Etik uzmanlari, paydaslar arasinda anlagsmazlik oldugunda, ahlaki
meseleleri, catigsmalari, ikilemleri ele alarak; sorunlarin aydinlatilmasinda sistematik
bir yol sunarlar. Ginlimiizde hikiimetler, insan yasamini, bedensel ve ruhsal sagligi
koruma ve gelistirmede, aragtirmalar yapan sosyal bilimcilere ve saglik uzmanlarina
damsmaktadirlar. Ozellikle halk sagligi uygulamalarinda ve kararlarin alinmasinda
giderek artan bir sekilde tamamlayici rollerin yer almasi gerekmektedir. Burada etik
uzmanlarina diisen rol; etik sorunlar ve paydaslar arasinda ¢atismalar1 anlamak,
konulara iliskin uygun etik ilkeleri belirlemek ve bu ilkelerle eylemleri analiz etmek,
sorunlara yonelik ¢oziim yollar1 sunmak ve tim bu siireclerde alinan kararlarin
gerekgelendirilmesi igin adil ve seffaf bir siire¢ olusturmaktir. Hastanelerde, hem
saglik calisanlarmin hem de hastalarin ve hasta yakinlarinin yasadiklar1 deger
catigmalarinda  ihtiya¢g  duyduklar1  klinik etik destek mekanizmalarinin

kurumsallastirilmasi énemlidir.

Aragtirmamizin bulgulari, katilimeilarin deneyim ve algilarina dayanmakta olup,
genel evreni temsil etmemektedir. Bu nedenle bulgulardan yola ¢ikarak evreni temsil
edecek, daha genis capta arastirmalara ihtiya¢ vardir. Sonug olarak, cinsellik ve
cinsel saglik egitimlerinin okul miifredatlarina eklenmesi, HIV / AIDS vakalarinda
son yillarda goriilen hizli artis sonucunda toplumun bu konuda bilinglendirilmesi i¢in
gerekli calismalarin yapilmasi, saglik alanlarinda c¢alisan kisiler igin ozerklik,
aydinlatilmis onam, mahremiyet, es / partner bilgilendirmesi yonunde yasal
mevzuatin diizenlenmesi, ayrimcilik ve damgalamaya karsi stirekli ve glincel
egitimlerin yayginlastirilmasi, sivil toplumda, HIV ile yasayan kisilere yonelik tibbi,
psikolojik destek saglayan ve akran danigmanligt veren merkezlerin sayisinin

arttirilmasi gibi ihtiyaglar ortaya ¢ikmustir.
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(01 EKiM 1985 — 30 HAZIRAN 2016)

Hastaliklar Birimi

EK 1: Tirkiye’de Bildirilen HIV/AIDS Vakalarinin Yillara Gore Dagilimi

YILLAR HIV([+)} AIDS TOPLAM
1985 3 3
1986 2 1 3
1987 a8 42
1986 21 11 32
1983 22 11 33
19530 24 13 ar
1991 27 24 51
19532 40 31 71
1953 47 34 B1
1954 48 37 B
1995 58 29 BE
1996 o5 35 131
1997 a7 38 135
19538 24 41 125
1953 =2a} 29 125
2000 116 45 161
2001 141 44 185
2002 140 41 181
2003 138 46 124
2004 178 59 237
2005 253 48 301
2006 260 44 304
2007 351 24 375
2008 387 a3 450
2003 458 57 5206
2010 529 T3 G0z
2011 847 TT T24
2012 881 =kl 1078
2013 1208 101 1407
2014 1885 131 2026
2015 2128 118 2248
2016* 1085 5 1153

TOPLAM 11 716 1 465 13 181

Tirkiye Halk Sagligi Kurumu, Bulasic1 Hastaliklar Daire Baskanligi, Ziihrevi
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EK 2: Etik Kurul Onay Bilgisi
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Praf. Dr. Yesim Istl Olman, Gamee Senyiirek

Karar:
Kabul (Etik olarak uygun) ( %) Revizyon( )* Erik olarak uygun depil ( )**
Toplant Tarihiz07.02.2019 Karar Nomarase: 2019.03/26
Korura Karuru
Kurul Uyesi-Unyvan Ad-Saynd Imza Kotdgyorum | Katdmiyorum***
Prof. Dr. lsmail Hakks Ulus (Bagkan) /(\ { X} )
Prof. Dr. Galdal Stiyen (Bagkan Yrd) Y = (]
Prof.Dr. Mett Digen — - - ()q} )
Prof.Dr. Ukke Karabaak e }' ? (i) [
Prof.Dr. A.Elif Eroflu Bilylkdiner L /7 {03 [
Prof. Dr. Betrin Karadaf / e ) [
Dog.Dr. Gimseli Bozdogan (=4 )
Dr. Ogr.Uyesi Foih Arcvinli }1’ m N [

YR TR
J

126



EK 3: HIV ile Yasayan Kisiler icin Mulakat Rehber Formu

1. Tamisma, Kisisel bilgiler

(Kendinizden bahseder misiniz? Is, egitim, saglik giivencesi, evli-bekar, cocuk, yas)
2. Bulasici hastahiklar hakkindaki bilgi ve diisiinceler, alinan 6nlemler

(HIV ile karsilagmadan Once bulasici hastaliklar hakkinda bilginiz var miydi? Bu
bilgilere nasil ulastiniz?)

3. Tanu siireci (Testin hangi amacla yapildigi, onam alinmasi)

(HIV ile enfekte oldugunuzu nasil anladiniz? Rutin kontroller, Is basvurusu, Kendi
isteginizle mi test yaptirdiniz? Yapilirken size agiklama yapildi mi? Izniniz alindi
mi?)

4. Mahremiyetin korunmasi / partner bildirimi

(Yapilan testler dogrulandiktan sonra pozitif oldugunuzu nasil 6grendiniz? Kim
tarafindan? Size aciklama yapirlirken nasil bir dil kullanild1? Bilmediginiz terimler
oldugunda aciklama yapildi mi? Bilgileri doktorunuz haricinde bagkalarinin
bildiginden siiphelendiniz mi? O sirada partnerinize (varsa) bu bilgi kim tarafindan,
nasil sdylendi?)

S. Giinliik hayattaki deneyimler, diisiinceler, duygular

(Doktordan bilgi aldiktan sonra neler hissettiniz? (Hastane ve ev)

6. Yakin ¢evre ile ilgili deneyimler, sorunlar, yaklasim bi¢imi, maruz
kalinan su¢lama v.d.(Olumsuz tavirlar)

(Yakin ¢evrenize bahsetmek istediniz mi? Tepkileri nasil oldu?)

7. HIV+ tams1 konulduktan sonra gerekli bilgilerin temininin nereden
ogrenildigi (Sivil Toplum Kuruluslar)

(HIV tanis1 konduktan sonra yasaminiza nasil devam etmeniz gerektigiyle ilgili
bilgileri nereden sagladiniz?)

8. Tedavi siireclerinde saghk hakkina erisim (Saghk calisanlarinin tutum ve
davramslari)

(Taniyr aldiktan sonra tedavi islemleri nasil gerceklesti? Hastaneye gitme konusunda
sikint1 yasadiniz m1? Doktorunuz ve diger saglik calisanlarinin tutumlari nasildi? Sizi

yonlendirdiler mi? Ilag satin alim? Y®6nlendirme nasil oldu?)
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9. Genel saghk ile ilgili sorunlarda, saghk kurumuna basvurumu sirasinda
yasanilanlar (Saghk cahisanlarinin tutum ve davranislari)

(Herhangi bir saglik sorunu oldugunda hastaneye gittiginizde nasil tepkilerle
karsilagiyorsunuz?)

10. Kisinin 6zel yasaminda (Aile ve dost cevresinde) tamk oldugu, HIV ile
yasayan Kkisilerin hastalik oykiileri ve bunlara iliskin duygu ve diisiinceleri
(Yakin ¢evrenizde sizin tanik oldugunuz HIV ile yasayan kisilerin hangi sorunlarla
karsilastiklar1 hakkinda bilginiz var mi? Nasil anlatiyorlar, tepkiler?)

11. Kisilerin, saghk ¢alisanlar1 ve kurumlarindan beklentileri

(Sizin eklemek istedikleriniz var mi? Saglik kurumlari ve calisanlardan neler

beklersiniz?)
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EK 4: HIV ile Yasayan Kisiler icin Aydinlatilmis Onam Formu

Degerli Katilimei,

Sizi, “HIV Ile Yasayan Kisilerin Tan1 ve Tedavi Siireglerine iliskin Algilari;
Niteliksel Bir Arastirma” baglikli ¢calismamiza davet ediyorum. Bu ¢alismada, HIV
ile yasayan kisilerin tibbi bakim alma siire¢lerinde yasadiklarini inceleyerek, insan
ve toplum saglhiginm gelistirici Oneriler getirmeyi amagliyoruz.

Diinya Saglik Orgiitii’niin giincel verilerine gdre, tibbi agidan HIV pozitif olarak
hayatini siirdiiren kisilerin sayis1 diinya genelinde artig gostermektedir. Tiirkiye HIV
yayginligt diisiik olan iilkeler arasinda kabul edilse de, iilkemizde son donemde
yapilan istatistiki arastirmalara gore, son yillarda hasta sayisinda biiyiik artig
gozlenmektedir. HIV ile yasayanlarin saglik hizmetine ulagmalari, tibbi tedavi
almalari, tan1 ve tedavi siire¢lerinde yasadiklar1 sorunlar konusunda deneyimlerinizi
bizimle paylasmaniz, bu meseleyi, yasanan sorunlari, daha derinlemesine
anlamamiza yardimci olacaktir.

Arastirmamiza katilm gonilliiliikk esasina dayanmaktadir. Arastirmamizin
herhangi bir maddi kazan¢ gayesi yoktur. Izin verirseniz sizinle bir goriisme
gerceklestirilecek ve sizden, kimliginizi aciga ¢ikaracak herhangi bir kisisel bilgi
talep edilmeyecektir. Yapilan gorlismeler sakli tutularak, bu kayitlar mesleki gizlilik
ve mahremiyet ilkelerine uyularak korunacaktir. Ozel yasammizin gizliligine mutlak
Olclide sayg1 gosterilecektir.

Calismamiz niteliksel bir arastirma oldugu ve anket tarzinda degil; agik uglu,
derinlemesine bir goriisme seklinde yapilacagi icin ses kaydr almaya ihtiyag
duyuyoruz. Ses kayitlar1 ve arastirmamizla ilgili her tiirlii belge sadece arastirma
grubunun erisiminde olacak, kimlik kaydi alinmayacak, yine sadece bilimsel amagla
kullanilacak ve arastirmamiz tamamlandiktan bes yil sonra imha edilecektir.
Gorlismeyi kabul ettiginiz takdirde istediginiz zaman ses kaydina ara verme veya
goriigsmeyi tamamlamak istemiyorsaniz gériismeden ayrilma hakkina sahipsiniz.

Arastirmamiza katkilariniz i¢in ¢ok tesekkiir ederiz.

Gamze Senylirek

0535-602-67-69 / gamzesenyurek@gmail.com
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EK 5: HIV ile Yasayan Kisiler icin Sosyo-demografik Veriler Formu

Yas:
Medeni durum: (1) Evli (2) Bekar

Egitim Durumu: (1) Ilkégretim (2) Lise (3) Universite (4) Yiiksek Lisans (5)
Doktora

Meslek:
Saghk Giivencesi:

Cocuk Sayisi:

130



EK 6: D-86-A Vakalar i¢in Kisisel Bilgi Formu
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EK 7: Partner Bilgilendirmesinde Ask Mektubu Ornegi

M/ Mrs/Miss,

REQUEST TO COME WITH YOUR PARTNER AT [FACILITY NAME],
[FACILITY LOCATION]

We send our greetings 1o you Sir/Madam and thank you for all the work that you do.

In efforts to improve health outcomes in our households, you are requested o come
with your partner, Mr/Mrs/Miss at [name of health
facility] on [date] at [tirme]

Matters of discussion are of high importance to both of you.
We look forward to seeing you then.
Yours in service:

Name: ___ Signature:

Head of [Facility Mame]
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EK 8: Goriisme Metni Ornegi

G: Merhaba bana biraz kendinizi tanitabilir misiniz?

Goriisiilen Kisi: Merhaba, ben X. 28 yasindayim, 28 yasima girecegim. Insaat
miihendisiyim. Buraya 1,5 sene 6nce tasindim. 1,5 senedir Istanbul’da yasiyorum.
Bir ev arkadasim var.

G.: Tesekkiir ederim. Peki yavastan konumuza gececek olursak HIV ile
karsilasmadan once bir bilginiz var miydi?

Gortsiilen Kisi: Vardi ama yanlis bilgilerim vardi. Hepsiyle ilgili par¢a parca bir
bilgim vardi.

G.: Peki bu bilgileri daha ¢ok nereden 6grenmistiniz?

Goériisiilen Kisi: Internetten daha cok.

G.: Evet elimizin altinda ve her an ulasabiliyoruz. Peki, ilk olarak nasil anladiniz,
HIV ile enfekte oldugunuzu?

Gortigiilen Kisi: Immm nasil anladim. Ben heteroseksiiel bir birey degilim. Diger
adin1 demeyeyim. Bu hastaligimi anlamayabilirler ama onu sdyledigimde anliyorlar
insanlar. Ilk girdigimde iliskiye 2012 senesinde, biiyiik bir korku yasamistim.
Korunmadigima dair. Acaba bdyle bir sey olabilir mi diye. Sonra geriye attim.
Olmaz oyle ya Tiirkiye’de yoktur. Afrika’da, Amerika’da vs. vardir diye
diistinliyordum. Sonra devam etti. Korunmadan iliski devam ediyor. Sonra ilk ay
boyunca bir grip, siirekli bir gribim vardi. Yatak dosek terli halde yatiyorum.
Iyilestim. Oyle grip oldugumu zannettim. Etrafta cok yogun bir grip gegiriliyordu.
Sonra bir giin obsesif gibi ya varsa diye odaklanamiyorum higbir igime. Ya varsa?
G.: Evet sonugta biraz bilginiz oldugu i¢in de bazi belirtileri de anlayabiliyorsunuz.
Gortsiilen Kisi: Evet evet o sekilde. Biraz okumustum internetten. Daha sonra X
dedim hani yoktur, blylk ihtimalle yoktur. Git testini yaptir, isine giciine
odaklanirsin. Okuyorum o zaman. Gittim test vermeye. Bir devlet hastanesine gittim.
Test vermek istedigimi sdyledim. Yani nasil denilecegini bilmiyorum ilk gittigimde
test yaptirmak istiyorum. Bir bayanla iliskiye girdigimi sdyledim. Ciinkii onu demek
daha zor. Obiiriinii agikliyor olmak. O da tamam dedi yapalim testini. Gittim kan

verdim. 2 saat sonra ¢ikacagim sdylediler. Iki saat oyalandim geldim. Sonra diger
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testler ¢ikmis, bir tanesi goziikmiiyor. Doktor dedi bu ¢ikmamis, laboratuvardan
sonucu al dedi. Indim laboratuvara. Laboratuvar ¢ok kétii bir yer, kotii bir koridor,
karanlik bir koridor. Morgla karsilikli boyle. Gittim, oradaki doktor dedi ki kanda
sikint1 yasadik. Tekrardan bir kan alalim.

G.: Yani orada bir oyalama durumu var?

Goriisiilen Kisi: Aslinda yalanmis. Aslinda pozitif ¢ikmis, denemek istiyorlar. Kite
giivenmemisler. Bir kan daha alalim, bir daha sey yapalim. Direk sey yapmamak
icin. Tamam dedim bir saat daha beklerim. Saat bes gibiydi tekrardan gittim. Yine 0
karanlik koridora indim. Hemsire gel dedi, doktor sana sonucu agiklayacak.
Yiiriiyoruz koridorda, sonucu oradan alalim dedi. Rahat bir sekilde hi¢bir sikint1 yok
her sey temiz zaten. Girdim. Hemsire doktora dedi ki, yine pozitif ¢ikt1 dedi. O kadar
seydi ki, acaba ne pozitif ¢iktr. Hani HIV olmasin diger hangisi oluyorsa olsun ama
neden bilmiyorum. Belki digerleri daha kotiidiir ama diisiiniiyordum. Ondan sonra
oturttu beni. Dedi X dedi, bizim HIV dedigimiz bir hastalik var dedi. Onun degerleri
sende biraz yiksek ¢ikmis dedi. Ondan sonra hayatimda bu kadar koétii oldugumu
hatirlamiyorum. Panik atak, bogaz kurulugu, 6lme hissi. Kendimi nereye atsam, ne
yapsam bilemiyorum. Sanki bir aylik dmriiniiz kalmig dediler gibi.

G.: Tabii saniyeler iginde tim bildikleriniz ge¢iyor aklinizdan.

Gortsiilen Kisi: Tabii saat 5.30 olmus. Tiim doktorlar ¢ikmis. Dedim ne demek bu
yani. Dedi artik cok artmaya basladi bu aralar. Bu ay bes tane gordiik biz bu
sonuctan dedi. Daha kotli oldum, bu son, bu durum? Ve ben bunlarin icerisindeyim.
Sonra dedim hastanede psikiyatrist var m1 ben onunla konusmak istiyorum. Dedim
ben ¢okiintiideyim. Tek bunu sdyleyebildim. Hani herkes c¢iktt ama bashekim
yardimcimiz enfeksiyon doktoru onunla goriistiirelim ¢ikmadiysa seni. Dedim ¢ok
iyi olur.

G.: O an bagka seyler anlatmadi m1 size? Neler duymak istediniz?

Gorisiilen Kisi: Yok kendisi hi¢ anlatmadi. Mikrobiyoloji uzmani aslinda bununla
ilgili ama. Sonra beni seye gotiirdii. Bashekim yardimcisina. Bana ilk oturdugumda
enfeksiyon doktoru, bashekim yardimcisi kimden kaptin dedi. ilk oturdugumda
bence sorulmayacak bir soru. Dedim yabanci bir kadindan dedim. Yabanci bir kadini

nereden buldun sen dedi. Tamam da 22 yasindayim. 22 yas. Ondan sonra ¢ok garip
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bir sekilde bana birka¢ ayet okudu. Oyle ¢ok garip. Hani kazandigimiz hastaliklar
yaptigimiz hatalarin kefareti, 6denmesi gibi bir sey anlatiyordu.

G.: Nasil hissettiniz o an? Ne beklediniz?

Gortigiilen Kisi: Boyle her sey Ustlime Ustiime geliyor. Sadece 6liimii diisliniiyorum.
Dedim hani kag¢ sene yasarim. Dedi 15 sene yasayan hastayr gordiim dedi. 15 sene
yasatiriz dedi. O kadar kotii hissediyorum ki boyle. Dedi tedavisi alimiyor.
Yasatilacak bir tedavisi var. 15 sene yasanilacak bir tedavisi var bunun. Sonra dedim
hani nasil bir tedavi. Ila¢ alryorsun kapsiil seklinde. Dedim bunlardan asla ailemin
haberi olmayacak. Benim oglumun olsa benim bilmek hakkimdir dedi. Zaten
saklayamazsim ilaglar1 kocaman kocaman dedi. Ilag kapstllerimiz bu kadar. (Eliyle
gbsteriyor) Saklayamazsin dedi ailenden. 2 sene boyunca sakladim ailemden. Iki
sene sonrasinda sOyledim. Sonra o giin ¢iktim oradan. Afallamis bir sekilde.

G.: Tani ve tedavinin nasil devam edecegi, cesaretlendirme vs. bilgi olmad1 yani?
Goriigiilen Kisi: Tamamen bdyle. Bunu ailemden saklamamam gerektigini. Hani
okulu bitirmem gerektigine dair istekli olmamam gerektigini, is hayatimin bu yiizden
etkilenebilecegini bahsetti. Hani bir stire kendimi toplayana kadar okulu uzat falan
dedi bana. Hani bir sok olmus olsam da bunlar ¢cok mantikli gelmedi bana ¢ok
korkutucu ama. Cok mantikli gelmedi. Sonra tek sordugum bunu kim 6grenecek,
birileri gelse bunu 6grenir mi? Yok dedi onu sdylemeyiz dedi. Sonra ordan ¢iktim,
dolmusa binip eve gidecegim. O kadar kotii olmustum ki dolmusta kimseye
dokunmamaya calistim. Ne ben onlara enfekte edeyim, ne de onlardan bana boyle
baska viriisler vermesinler.

G.: ik taninin agiklanmasinda daha farkli bilgiler verebilirdi. Ozellikle bulas yollart
konusunda da.

Goriigiilen Kisi: Yani evet. Dolmugla gittim eve. Ertesi giin de okudugum sehre
gidecegim. Aksama otobiisiim var. Annem beni otobiise gotiirecek aksam. Tekrar
maskemi taktim, gayet giizel, giilerek hi¢cbir sey olamis gibi.

G.: Ama sarilacaksiniz nasil olacak diye diisliniiyorsunuz.

Gortisiilen Kisi: Evet sarilma var isin ucunda. O uzun donem boyunca
sartlamamistim aileme. Aksam bindim otobiisle gittim sehre. indim hani o ilk bakan

mikrobiyolog demisti ki bunlarda hata olabilir. 15 giin sonra gergek sonug ¢ikacak.
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Western Blot diye bir test var. 15 giin sonra ¢ikacak sonu¢ dedi. Yasadigim sehirdeki
universite hastanesine gittim. Yani nasil karar verdim bilmiyorum ama girer girmez
sekretere ben HIV pozitfim bununla ilgilenen bir doktorunuz var mi1 dedim. O da
orada bir hekimin oldugunu sdyledi. Ona gittim. Ik agladigimi hatirliyorum,
konusmaya basladigimda. O dedi ki aglamana gerek yok. Once bir testlerini yapalim.
O giin de 29 Ekim, yarim giin ¢alisiyorlar. Dedi hizlica bir testlerini yaptir gel. IKi
saat sonunda sonuglansin ona gore konusalim dedi. Testleri yaptim geldim,
bekliyorum. X geldi dedi. Uzunca bir koridor var o dnden gidiyor ben arkadan
gidiyorum. Baya yorgunum. 3 aylik 6mriimiin kaldigini diistiniiyorum. Hocam dedim
tekrar m1 pozitif dedim. Dondii arkasin1 evet tekrardan dedi. Hatta o giin bir
arkadagimla gittim c¢ok komik. X diyor pozitif digiin, pozitif olsun. Diyorum
olmamas1 gerekiyor. Verilen destek burada da ise yaramadi. Oturdum ben baya
agliyorum zihnimde bu hastaligin beni ¢iiriitecegi, elimi yiiziimii degistirecegi boyle
bir neydi o clizzam gibi bir sey geldi aklima. Bana giizel anlatt1 o doktor. Dedi hani
hi¢cbir sey olmayacak sana. Normal siirene devam edeceksin, normal ilaglara devam
edecegiz. Artik giintimiizde seker hastaligindan farksiz. Hatta o zaman onlar viicudun
farkli yerlerine saldiriyorlar. Bu senin bagisiklik sisteminle alakali bir durum. Biz
senin virlislinii baskilayacagiz. Yeni yeni 0greniyorum tabi baskilamak, bagisiklik.
Hani bunlar anlatti. Artik bir siirii seyler bagladi artik tetkikler bilmem ne. Sonra
hazir oldugumda ilaca baslayabilecegimi soyledi. Evlenebilecegimi, ylzimde
degisiklik olmayacagini, normal devam edebilecegimi, nasil bulasmazi anlatti.
Mesela kapidan ¢ikarken elimi uzatacagim ama hocam dedim sey yapiyorum dedim.
Sagmalama hadi uzat elini dedi. Elimi sikt1. Bayan bir hocaydi. Simdi de Istanbul’a
tasindi. Boyleydi ilk ilaca baslama siirecim.

G.: Orada seyi anlayamadim ¢ok, hazir hissetiginde derken ne demek istedi?
Gortisiilen Kisi: Hazir hissettigimde yani, sonuglarmma bakalim. Bagisikligin ne
durumda, virds yikin ne durumda?

G.: CD4 seviyesinin de belli bir asamaya diismesi gibi bir durum varmis sanirim.
Gortsiilen Kisi: He he. Evet artik beklenmiyor Amerika’da yapilan arastirmalara
gore yakaladiklar1 anda basliyorlar. Benimki ¢ok artmamisti aslinda ¢ok uzak bir

donem degildi. Enfekte oldugumdan 6 ay sonra ben tedaviye bagladim. Onun dedigi
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biraz ila¢ kullanmaya hazir m1 psikolojin, rahat hisseder misin. Kendini artik buna
hazir goriiyor musun diye beklemekti. 15 giin kadar bekledim ben. 15 giin sonra
ilaclarima bagladim.

G.: Anliyorum. Peki biraz geriye gidecegim ama ilk baslarda gittiginiz doktorda
kimse  bilmeyecek, Ogrenmesin  gibi  bir sey  sOylemistiniz.  Yani
mahremiyemiyetinizin korunmadigini mi1 hissediyorsunuz?

Gériisiilen Kisi: Evet. Ilk gittigim hastanede hissettim. Daha sonralarda da hissettim,
simdi de hissediyorum mahremiyetin korumadigmi. Ilk gitti§im yer ortamin
kotiiliigli, insanlarin hani doktorlarin bilgisizligi bana yaklagimlari. Ben odadayken
baska biri geldiginde konusmalara devam etmesi ¢ok oluyordu. Daha sonra beni
tedaviye baslayan doktor, hem odada biri oldugunda beni almiyordu, hem birileri
geldiginde kisileri disar1 ¢ikartiyordu. Orasi 1yiydi. Ama sdyle bir olay anlatacagim.
Bunu ben ¢ok yakin bir erkek arkadasima anlattim. Uziildii hani internetten seyler
okumus, o ilk hastalarin psikoloji bozuluyor kiirdani kendilerine birakip digerlerine
batirtyorlar, igne batirryorlar ve bulasitiriyorlar, bulastirmaya ¢alisiyormusuz. Oyle
bir diisiince. Bir giin iste sakalasirken karninda bir aci hissetmis. Zihninde ben bir
igneyi ona batirdigimi diisiinmiis. Sonra okudugum yerde bir sehir biiyilik bir sehir
ama o kadar da biiytlik bir sehir degildi. Doktora gitmis bir dermatologa gitmis cilt
hastaliklarina. Benim hep gittigim bir doktordu. Benim bir arkadasim HIV pozitif
oldu ben de boyle bir sey hissettim bana bir sey batirdigini. Muayene etmis bir sey
giris mirig yok. Adi neydi bunun demis. Adimi soyadimi sdylemis. Sisteme girip
bakiyor. Baya ilkel oldugunu diisiiniiyorum.

G.: Kisisel bilgilerinizden ulagiliyor yani?

Goriisiilen Kisi: Yani evet o da nasil goriiyor bilmiyorum, sistem bdyle. Soyle oluyor
mesela doktorun odasina girdiginizde masanin {izerinde bir siirii dosya olur. Agiktir.
Isimler yazar. CD4’ler yazar. Sonuclar yazar. Ben ¢ok gériiyorum. Birkag tanesi
basima geldi. Beni Facebook’tan eklemisler. Ben seni su doktorun masasindan
gordiim. Aymi doktordan tedavi aliyoruz. Beni ekliyorlar Facebook’tan. Artik bir
baskasin1 bulmak cok kolay. Doktorlar hi¢ dikkat etmiyor. Mesela ben ¢ok fazla
doktora gidiyorum hani ilag yazdirmak i¢in de gidiyorum Kkendi doktorumu

bulamadigimda. Cok rahat goriiyorum isimleri.
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G.: Mesela dosya Uzerinde 6zellikle HIV gibi bir sey mi yaziyor mu yoksa anliyorlar
mi1?

Goriisiilen Kisi: Anliyorsun CD4, viral yik, HIV RNA yazinca anliyorsun zaten.

G.: Anladim. Peki konu buradan agilmisken, o sirada bir partneriniz var miydi?
Goriisiilen Kisi: Ayrilmistik. Ondan kapmistim zaten.

G.: Peki mesela ona sdylediniz mi veya doktorlar bu konuda ne dedi?

Gortsiilen Kisi: Hepsi soyledi bunu. Soylememin iyi olacagimi soylediler. Ben
sOylemistim zaten herkese sdylemistim. Boyle yakin gegmiste olabileceklere hepsine
sOylemistim.

G.: Anladim, onlarin da bilgisi olmasi, test yaptirmasi. Peki bilgiyi aldiktan sonra ilk
kime agilmak istediniz?

Gortisiilen Kisi: Aileme iki y1l boyunca s6ylemedim. Yakin arkadaglarima soyledim.
Beni bilenlere.

G.: Onlarin tepkileri nasil oldu peki?

Gériisiilen Kisi: Ik inanmadilar, saka yapacagimi falan diisiindiiler. Sonra hani ¢ogu
cok iyi karsiladi. Ciinkii ilk 6grendigimde kotiiydiim ama sonra bu olay1 hep giilerek
karsiladigim igin hi¢ sikintiya diismedim yakin arkadaslarimda. Kime s@ylesem bir
sikint1 yaratmadi. Bu kendisine igne batirdigimi diisiinen kisi de. Soyle bir sey oldu
bir doktorla tanmigtim. Bu isi 6grenmistim artik. HIV pozitifim dedim. Senden
sogumam i¢in yapiyorsun bunu herhalde dedi. Dedim hayir séylemek istiyorum
sadece ondan sonra goriismedi benimle bir daha.

G.: Bu da aslinda karsilasilan sorunlardan biri.

Gorisiilen Kisi: Evet cok ¢ok sikint1 ben ¢ogunlukla séylemiyorum ama kendim piir
dikkat ediyorum olaya her seyin nizami olmasima. Bir bulasi olmayacak sekilde
dikkat ediyorum. O ylizden s6ylemiyorum.

G.: Sdylememenizdeki neden kars1 tarafin istememesi mi?

Gortisiilen Kisi: Evet. Herkes bilingli olmuyor. Zaten ciddi iliski yasayacaksam tabii
ki soyliiyorum. Ama her tanistigima sdylemem gerekmiyor.

G.: Anladim. Peki ailenize sdylediginizde neler oldu? 2 yil sonra sdyledim

demistiniz.
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Goriisiilen Kisi: Benim annem bas hemsire, cerrahide. 30 yillik. Babamin hig saglikla
alakas1 yok bir bilgisi yoktu. Bir duygu durumundan dolay1 ¢ok ¢okiiktiim. Ustiime
cok geldiler. Ben de ben nelerle ugrasiyorum bilmiyorsunuz dedim. 2 sene olmustu.
Soyledikten sonra annem ¢oktii, hiv+ im dedim. Babam dedi o ne demek ya sarilik
mi1 dedi. Hayir dedim baba AIDS. Adamin rengi ¢ok esmer bir babam var hani rengi
bembeyaz oldu adamin. Hani her seyden, bana dedi X escinsel misin dedi. Yani
bitln konular bitti.

G.: Evet bir eslestirme durumu var.

Gortisiilen Kisi: Evet. Ben oray: toparladim ben burada ne anlatiyorum iliskimize
zarar veriyorsun diye toparladim olayi. Sonra annem aglamaya basladi. Dedim bdyle
boyle anne iki yildir tedavi aliyorum. Gayet iyiyim. Nereden bulasti dediler.

G.: Yabanci bir bayan miydi?

Goriisiilen Kisi: “Hahaha” iyi dinliyorsunuz. Dedim ki anne dedim bir trafik kazasi
olmustu. Orada tektim ilk yardim yapiyordum. Yaparken kendimi de yaraladim
arabadan ¢ikartmak i¢in senaryoya bak. Sonra onun kaniyla kontamine oldum.
Ondan kapmisim dedim. Buna inandilar m1 bilmiyorum ama sormuyorlar artik
nereden kaptigimi.

G.: Zor bir durum, kabul edilmesi zor bir durumu cinki toplumda. Anlayisla
karsiladilar m1 peki?

Gortsiilen Kisi: Ertesi giin hastanedeki doktorlara anlatmis annem bdyle boyle oldu
diye. Beni tanityan. Beni aradilar, beni ¢agirdilar. Ben test sonuglarini gosterdim.
Viral yilikiim 0 di. Bilingliyim ¢ok 1yi anlattim olayi. O yiizden ¢ok sey gecmedi. Ara
ara soruyorlar akillarinda ama alistilar. Ben ¢ok sert yani gii¢lii durdugumdan sikinti
yaratmadi.

G.: Sizin adiniza sevindim. Peki hi¢ danigma ihtiyact duydunuz mu ilk zamanlarda,
bu alanda ¢alisan dernekler vs.?

Goriisiilen Kisi: Evet duydum. Internet (zerinden. Oradan biriyle yazistim.
Epostalasiyorum biriyle. Eposta atti bana dondiiler. Eposta arkadashgi gibi
anlattyorum. Teste gidecegim ne yapmam gerektigini bilmiyorum, su testlerim

gelecek. Oradan geliyor. Her sey cok glizel gegecek. O kadar hizli ve giizel gececek
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ki her sey bugiinleri hatirlayip giileceksin. O kadar moral verdiler ki bana. Cok
yardimei1 oldular. Kendilerinin bilgileri de iyi 1yi 6grenmisler.

G.: Peki HV haricinde de sik sik hastaneye gidiyor musunuz?

Goriisiilen Kisi: Yani insan oldugumdan gidiyorum ama “hahaha”.

G.: Biraz garip oldu evet yani anlamak istedigim orada durum nasil?

Gorigiilen Kisi: Anladim anladim saka yapiyorum. Bir kil donmesi igin gittim.
Ameliyat olacagimi diisiiniiyordum. Ameliyat olmak istiyorum ama HIV pozitifim
dedim. Ben ameliyatlarin1 yapmiyorum HIV pozitiflerin dedi. Dedim neden farkli bir
kromozom yapim mui var, dedi burada gerekli enfeksiyon ortamini saglayamayiz
dedi. Anlam veremedim. Kendi kagtigim1 hissediyorum da. Baska hani
yutmayacagim bir sey sOyle yani.

G.: Ortam saglanamamasi durumu nedir diye peki sordunuz mu?

Gortisiilen Kisi: Yok ¢ok ugrasmadim aslinda. Farkli bir doktordu. Tanimadigim bir
doktordu. Ameliyat olmadan olabilecegi anlasildi. Orada bir sikinti olmadi ama
doktorlara agilma konusu ¢ok sikinti. Dis¢iye falan gittigimde ilk sdylemiyordum.
Bir defa soyledim. Gayet gilizel korundu sdyle bir sey kapatti. Bir devlet
hastanesiydi. Sonra hastanede zaten irkilenler ¢ok oluyor. Hi¢ unutmuyorum bir
hemsire var, kanim1 alacak. Kayittaki hemsire kosa kosa kosa geldi yanimiza. Kisik
sesle kulagina bir seyler soyliiyor. Eldiven takmasini. Tamam da yani bdyle yapinca
insan kendini farkl hissediyor.

G: Tabii her hastada yapilmas1 gereken sey.

Goriisiilen Kisi: Yani evet herkes sdylemiyor ki. Mesela acile gidiyorum midem
bulandiginda vs. soyledigimde doktorun hissini anliyorum. Irkiliyor. Kimi zaman
kompleks geliyordur belki nasil yaklasilmali. Yani sonugta ben de bir organizmayim
insan organizmast, farkli bir sey degilim yani. Hemsirelere soyledigimde mesela beni
bir kere burada bir 6zel hastanesine gittigimde acil bombos 20 yatakli bir acil. Ben
bdyle en iicra kosedeyim. ilk girdim buraya oturacagim dedim. Bu tarafa gelsen daha
Iyi olur dedi. Git git git git en arkaya gittik. Perdelerimi kapatti.

G.: Acil bélumdi diye mi acaba perde kapatmak?
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Goriisiilen Kisi: Yani evet acil bir siirii hasta olabiliyor fakat benimki bombostu, 6zel
hastane. Bunun HIV’e 6zel oldugunu anladim.

G.: Haklisiniz. Seyi soracaktim aslinda. Sigortaniz 6zel mi devlet mi?

Goriisiilen Kisi: Bir tane SGK var bir de tamamlayici 0zel saglik sigortam var.

G.: Anladim sunun i¢in soruyorum aslinda. Ne zaman hangisini kullaniyorsunuz?
Goriisiilen Kisi: Ozel saglik sigortast HIV’i Kabul etmiyor. Bu rahatsizligr kabul
etmiyor. Kabul etmediginden sigortan: diisiliriiyor. Sigortan neden diisiiyor diye
sirkette bir geri bildirimde bulunuyor neden diye. Oyle is yerine bilgi gidiyor. Bunun
sonuclart da zor olabilir. Ben de kan testi iceren bir seyi yaptirmiyorum O6zelde.
Diger durumlar i¢in. Devlet dyle degil, her seyi karsiliyor. Is yerine bilgi génderimi
yok bildigim kadaryla.

G.: Peki ilag konusu, kolay bulabiliyor musunuz?

Goriisiilen Kisi: Evet gittigim hastanenin ¢evresinde eczanelerde var. Ama ben ilk
zamanlar sikint1 yasadim. Eczaneye girdigimde eczane kalfalar karsiliyordu. Ben
cok aldirmiyorum ama biraz dikkat ediyorum, insanlarin hali tavri ne oluyor bana
karsi. Sey yapiyorlar acir gozle bakma. Tamam o saglik profesorii degil ama
zihinlerinde Oyle. Su anda bir eczaneyle anlastim. Burada bir eczane. Bu eczaneye
ben kodumu yolluyorum onlar direk bana getiriyorlar. Nerede olursa olsun. Bagka
sehire kargoluyordu daha 6nce yasadigim sehre. Simdi direk kendileri getiriyor.

G.: Baya 6zenli davraniyorlamis.

Gortisiilen Kisi: Evet ilag pahali, kar da sanirim ¢ok kaliyor.

G.: Evet aslinda soracaklarim bitiyor. Siz ne degismesini isterdiniz saglik kurumlari
ve calisanlarindan?

Gorisiilen Kisi: Saglik kuruluslarindan benim bekledigim. Birincisi gizlilik ciddi
manada ¢ok onemli. Cok fazla hani. Gegen bir yazi okumustum etige dikkat eden
doktor yizde yediymis. Cok hasta var hayat ¢ok hizli akiyor. Hizli akinca oyle
kurallar ¢ok ylizeysel kaliyor. Unutulup gider ama gitmiyor iste.

G.: Saglik sistemiyle de ilgili tabii bu. Ama yine de ne kadar dikkat edebilirsek o
kadar iyi.
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Gorsiilen Kisi: Evet bir de ayrimcilik ilk zamanlar ¢ok tzuliyordum. Yani HIV
diyordum doktora HIV dedim hee Hepatit C yazdi. HIV bilmiyor galiba. ilk
zamanlarda bdyle sikint1 yastyordum. Sikiliyordum, iiziiliiyordum. Ama su an baya
mutluyum viriislerimle. {lk grendigimde her giin ayni saatte ilac1 nasil alacagim
bununla agirligiyla nasil yliriiyecegim. Bunu aklimdan nasil atip da isime hayatima
okuluma odaklanacagim diyordum. Gegen eski sevgilimle oturuyoruz. Ona dedim
iste bazen dedim HIV oldugumu unutuyorum dedi. O ben senin HIV oldugunu her
zaman unutuyorum dedim. Aklim otomatige baglamis aksam 11 de ilacimi altyorum.
6 ayda bir teste geliyorum. Bir sikintis1 hi¢ aklima gelmiyor bu kadar yani.

G: Evet. Iliski konusunda da sanirim birini bulmak zor oluyor.

Gortistilen Kisi: Yani evet. Ben ¢cok yasamadim ama. Tani aldiktan bir siire sonra 7
ay sonra ben sevgili yaptim. 7 ay boyunca birileriyle birlikte oldum ama piir dikkat
sOyleyemiyorum. Soyleyemedim kimseye. Bir Kisiye sdyledim ¢ift kondom
kullandik neden yaptik bunu bilmiyorum. Zihnim orada benimle alakali durum.
Yirtilir m1 bulasir mi. Yani ondan sonra arkadasima sdyledim. Bir gay arkadasim
vardi ona sdyledim. O gayet iyi karsiladi. Aslinda insanlarin iyi karsilama sebebi siz
ne kadar dik duruyorsaniz, siz ne kadar olaya hakimseniz ¢iinkii herkes bilgisiz.
Herkesin bir yiizde yirmi bilgisi var. Onu sekillendirecek olan sizsiniz. Siz ne kadar
giiclii be ne kadar bilingliyseniz kars1 taraf o kadar giiven duruyor. Ben 7 ay sonra ilk
birlikte olmustum. Cok hoslandim. Asik oldum. Biz iligskiye basladik. Sevgili olduk.
Icim igimi yiyor. S&ylememisim, sdylemem lazim. Hep anlatiyordum bdyle
yapilmas1 lazim, tedavisi var diye anlatiyorum. Her yerde anlatiyorum. Ona
soylemem gerek artik dedim. O da bir iniversite Ogrencisi ve 22 yasinda.
Telefonumun mesaj kismima yazdim. Ben HIV pozitifim diye ona gosterdim.
Soyleyemedim. Saka yapiyorsun dedi. Dedim hayir saka yapmiyorum. Oniine diistii
kafasi aha dedim gidiyor. Ilkinde olmamaliyd: bu dedim. Kafasini kaldirdi o zaman
bana da dgreteceksin bunu dedi. Omiir boyu senin yaninda kalacaksam dedi benim
de bilin¢lenecegim, senin gibi bilinglenecegim dedi. Tabi bunu dedikten 9 ay sonra
beni terketti oras1 ayr1 ama. Bununla alakali degil ama.

G: Ona da testleri anlattiniz m1?
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Goriigiilen Kisi: Hepsini anlattim. Sonra dedim ki ben senin zihnini bulandirmak
istemiyorum. Bir giin sans kaza bir sey olur. Bunun yiikiimliiliigiinii alamam ben
sana degil, ben seni bir hocayla tanistirayim. Numarasini vereyim. Ben seni yaniltmis
olmayayim. Sen onunla konus, yaniltmis olmayayim dedi. X. Universitesi’nde bir
hoca var. X.Y. diye. Miikemmel bir hocadir.

G.: Evet biliyorum ben de.

Goriisiilen Kisi: Numarasint verdim iste. Whatsapp’tan her soruyu sordu. Hocanin
sorusu seni tebrik ediyorum. Ceketini alip ¢ikabilirdin ama bdyle bir yiireklilik yapip
zihnindeki tiim obsesyonlara, bilmem nelere ragmen yaninda kalmayi tercih
etmissin. Mutlu asklar, mutlu yillar yazmis. Ondan sonra bilinglendirdim onu.
Korunduk. Bir kere yirtildi kondom. Teste gitti hemen. Prep tedavisi i¢in teste gitti.
Higbir zaman sey yapmadi, hatta CD4’leri ¢ocuklarimiz kag olmus diye ben doktora
gittigimde.

G.: Ne kadar ¢oksa o kadar iyi.

Gortsiilen Kisi: Asiretimiz biiyliyor. Mesela benim ilaglarimi almaya gidiyordu.
Ondan sonra hi¢bir zaman hala goriisityoruz onunla hi¢bir zaman sikint1 yaratmadi.
Kendi psikolojisi bozuldu beni terketti. Ben tekrar birisiyle bagladim. Sevgili oldum
0 da HIVfobikti. Glinde ii¢ defa teste girdigi olmus ama ben ¢ok hoglandim. Boyle
bir kitlere glivenmiyormus. Ya oradaki hastaneden bana bir sey bulasti diye bagka
hastaneye giden bir tip. Hala goriisiiyoruz onunla da deli gibi metrolarda peceteyle
falan duran bir tip. Sen buna nasil agilacaksin. Hoslaniyorsun nasil agilacaksin. O da
dedim ya siz giiclii durursamz kars: tarafta size o kadar giiveniyor. Oyle bir ben
acildigimda yikildi. Aramiz iyi gitmeye basladiginda. Benim a¢ilmami bekliyordu. O
dedi X biliyorsun benim fobimi. Bir giin bana miisade et kafami toplamam gerek ¢ok
korkuyorum ben. Biiyilk ihtimal olmayacaktir dedim. Hani dedi ki bulas
engelleyebiliriz. Bunu nasil diyor yani. Ask mask degil. Yeni baslamis bir sey.
Sonugta onun igin bir yabanciyim hala. Bir climlesi var instagrama yazmis.
Korkularim var ama 6dlek de degilim dedi. Bir seyler i¢in bir yol varsa ve sende bu
kadar dik duruyorsan bir yol alabilirim dedi. Gayet giizel sey oldu, kendisini rahat
hissedene kadar bir cinsel birlesme yasamadik. Bir kere konusurken tiikiiriiglim

surasina sigradi. Boyle nefesi kesildi. Dedim anladim su an senin seyini. Tiikiirtikle
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bulasmayacagini aklina getir. Bulasmiyordu degil mi dedi. Bulagsmiyor sakin ol
dedim. Bdyle pegeteyle alir misin onu oradan dedi.

G.: Evet keske en azindan bulasi konusunda biraz bilinglenebilsek.

Gorisiilen Kisi: Evet bu durum aslinda ¢ok giizel bir turnusol kagidi gibi. Senin
yaninda duracak adam. Bu ¢ok giizel bir test aslinda. Bunu sunuyorsun adamin
tavrini ¢ok glizel Ol¢liyorsun. Seninle uzun yola ¢ikabilir mi bu adam. Ama kislp
gidene ben kirilmiyorum. Tamam kendi tercihi kendi acimdan da beni yar1 yolda
birakmiyor. Simdiki iligkim 2 senedir birlikteyiz. Lise mezunu. Olayla hicbir alakasi
yok. Ogrendi, gayet benim arkamda duruyor. Hi¢bir zaman bir sey yapmadi. Kendisi
ogrendi. Hatta bir kere kondom yirtildi. Prep tedavisi 6nerdi bana ben gideyim dedi.
1 ay Prep tedavisi aldi. Giizel gidiyor. Umutluysaniz ve mizahi hi¢ elinizden
birakmadiysaniz. Her sey giizel gidiyor. Ama bdyle ben zaten Olecegim ilaglari
reddediyorum 6lecegim zaten intihar edeyim benimle kimse birlikte olmaz dedikge
kotultkleri cekiyoruz.

G.: Aynen dyle. Ben ¢ok tesekkiir ediyorum anlattiklariniz, katiliminiz igin.

Gortistilen Kisi: Ben ¢ok tesekkiir ederim, umarim birilerinin hayatina 1s1k tutabiliriz.
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