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Olipa kerran hiv - tarinoita pelosta, tiedosta ja toivosta

nsikohtaaminen hivin kanssa on ollut taynna pelkoa, kysymyksia ja

epavarmuutta. 1980-luvulla hi-viruksesta tiedettiin lilan vahan ja sita

pelattiin liilkaa. Hivin tarina oli pitkdan surun, syrjinnan ja menetysten

savyttamaa. Samalla se oli myos kertomus ladketieteen lapimurrois-
ta ja yhteisoista, jotka kieltaytyivat luovuttamasta.

Nykyaan hiv ei merkitse enad samoja asioita kuin 1980-luvulla. Laakitys toi-
mii, sitd on saatavilla ja hoitopolut ovat selkeita. Yksi merkittavimmista edis-
tysaskelista on ollut se, etta tiedetadn varmuudella ja uskalletaan sanoa, etta
laakitty hiv ei tartu. Tama on muuttanut niin yksildiden elamaa kuin kasitysta
hivista.

Hivin historia on myds tarina yhteisdjen voimasta. Aktivistit, tutkijat, poti-
lasjarjestot ja hoitoalan ammattilaiset ovat vuosikymmenten ajan tehneet yh-
teisty6ta murtaakseen stigmaa ja edistadkseen parempaa hoitoa. Stigma ei
katoa itsestaan — se pitaa tehda tiettavaksi ja murtaa pala palalta.

Samalla tutkimus jatkuu. Uusia hoitomuotoja kehitetaan, pitkavaikutteiset
laakkeet yleistyvat ja rokotetutkimus etenee. Vaikka parannuskeinoa ei viela
ole, edistys on niin merkittavaa, etta hivin kanssa elaminen on nykydaan monel-
le yhta pitkaikaista, tavallista ja suunnitelmallista kuin elama ilman hi-virusta.

Hiv on miljoonien ihmisten henkilékohtainen kertomus rohkeudesta, sel-
viytymisesta ja uudenlaisen arjen rakentamisesta. Tama Maailman aids-paivan
erikoisjulkaisu sisaltaa hiv-positiivisten ja prep-kayttajien kokemuksia vuosien
varrelta. Tunnelmat ja mietteet elamasta hivin kanssa kulkevat 80-luvulta ny-
kypaivaan. Olipa kerran hiv — samanniminen
podcast, kuin tama julkaisu — tuo kuunnelta-
vaksi lisda positiivisten ajatuksia hivin kans-
sa elamisesta ja niiden rinnalla hoitohenkild-
kunnan puheenvuoroja.

Kiitokset kaikille kirjoittajille ja antoisia
lukuhetkia tositarinoiden parissa!



Nauru parantaa?

Positiivinen eldmalle

ohu-uutiset Rock Hudsonin (k. 1985) ja Freddie Mercuryn (k. 1991)

aids-kuolemista herattivat meissa homoseksuaaleissa huolta ja

pelkoa. Kun sairauden kulusta ei ollut varmaa tietoa, jouduimme

my0s eri luulojen piirittamiksi. Asiasta ei uskallettu puhua luotetta-
vimpienkaan ystavien kanssa.

Vaikka noina vuosina minulla oli aina vakiosoite Suomessa, tyot ja ystavat
veivat minut vaihtelevasti Ruotsiin ja (Lansi-)Saksaan. Molemmista suunnis-
ta jarkiystavatkin vakuuttivat ihmerohdon loytymisesta minua, joka olin juuri
saanut tiedon vuosikausia oireettomana piilleesta hi-viruksestani. Lankesin
ostamaan hypericum-(méakikuisma)uutetta, mutta luovuin siitd pian sen kal-
leuden tahden. Tartunnan saaneille oli vain yksi ilmaislaake, sekd Suomessa
ettd Ruotsissa nimellda Retrovir. Nykyaan selosteissa kielletdan hypericum
mahdollisesti ladkkeiden vaikutusta estavana.

Ruotsissa homoudesta saati aidsista puhumista valtettiin suomalaissiirto-
laisten parissa, ja kaksi minulle tarkedaa vanhempaa miesta salasivat taudin
melkein kuolemaansa saakka. Minulle on jaanyt kuva, etta Ruotsissa yleen-
sakin suhtauduttiin aidsiin homoihin kohdistuvana erityisuhkana kylmemmin
kuin Suomessa.

Toisenlaiset ovat kokemukseni Saksasta. Olin jo tavannut sielld toimineen
kirjallisuuden ja homoseksuaalisuuden yhteyksia kasittelevan tutkija/kirjaili-
jaryhman jasenia. Paasin mukaan aids-aiheiseen seminaariin, ja tunnelma oli
kasinkosketeltavan lammin, joka suuntaan osaaottava ja luottamusta parem-
paan tulevaisuuteen henkiva.

Tasta joukosta sain kutsun Berliiniin seuraamaan heidan mm. omilla julkai-
suilla hiv/aids-tietoutta levittavia yleisotilaisuuksiin, jotka kerdsivat paljon ns.
tavallista yleis6a. Nain minulle tuli pitkaksi ajaksi suuri tuki Berliinin ystavista,
joiden luona sain asuakin, ja minut tutustutettiin eri kulttuurialojen tekijoihin
ja harrastajiin. Illanvietot olivat reipashenkisia ja suurissakin porukoissa kaikki
olivat my®s hiv-asiassa aidosti mukana.

Kaksi naista ystavistani jarjesti minullekin kutsun Itavaltaan, elettiin 90-luvun
puolivalia ja usean paivan aidsinfotapahtuma sai suurta julkisuutta. Meidat oli
majoitettu hulppeaan alppityyliseen hotelliin. Kun me kolme olimme suoritta-
neet ohjelmaosuutemme ja tulimme huoneistamme aamiaiselle, kuinka olla-
kaan, elainten paista koostuva koristelu pitkin seinia ja aina jonkun kulku aa-
nekkaasti ramahtavasta lasiovesta toivat meille heti mieleen Thomas Mannin
tubiaiheisen Taikavuori-alppiromaanin. Rupesimme noin vain muistelemaan
ja jopa nayttelemaan romaanin kohtauksia, ja lopulta kieriskelimme tuoleil-
lamme lahes tyhjan salin nurkassa hysteerisen naurun vallassa.

En ole koskaan ennen enka sen jalkeenkaan kokenut tallaista tervehtymi-
sen tunnetta. Ehka nauru parantaa maailmaa, jopa tautejakin.



Olipa kerran tappava tuliainen
Markus

uistan 1990-luvun, kun medioissa toitotettiin sairaudesta

nimelta hiv — kuinka vaarallinen se on ja etta tartunta johtaa

kuolemaan muutaman vuoden kuluessa. Tosin tuolloin puhut-

tiin enemman aidsista, ja mieleenpainuvin valistusslogan oli:
”AIDS - tappava tuliainen.”

Nuorena homomiehena opin, ettd kondomin kayttd seksissa — siis panoissa
—oli ainut tapa ehkaista hiv-tartuntoja. Huh, pitkalle on tultu noista ajoista.

1990-luvun lopulla kayttdon tulivat toimivat hiv-ladkkeet, jolloin tauti ei ol-
lutkaan enaa tappava vaan krooninen sairaus, jonka kanssa voi elaa normaalin
elaman. Silti pitkdan kondomi oli ainoa keino ehkaista hivin tarttumista sek-
sissa.

2010-luvulla alkoi' levita tutkimuksiin pohjautuva tieto siita, etta ladkitty
hiv ei tartu. Eli hiv-positiivinen, joka on ladkitykselld, ei voi tartuttaa tautia.
Taman ajatuksen sisdistaminen vei aikansa. Jossain kohtaa kondomin pois jat-
taminen muutaman luotettavan ja laheisen hiv-positiivisen kumppanin kans-
sa alkoi tuntua turvalliselta — ja huomasin, etta seksista nautti huomattavasti
enemman.

Taman jalkeen tuli prep. Yhdysvalloissa jo vuodesta 2012 kaytdssa ollees-
ta prep-laakityksesta alkoi tihkua tietoa myés meille Pohjolaan. Ensimmaisen
kerran kuulin prepista muistaakseni vuoden 2015 tienoilla. Aluksi asia tuntui
epatodelliselta — voiko hivin ehkaista laakkeellisesti?

Oma prep-taipaleeni alkoi vuonna 2017. Tuolloin ladkkeen saaminen vaa-
ti ponnisteluja. Taytyi loytaa ladkari, joka tiesi prepista ja suhtautui siihen
myonteisesti. Eurooppalaisella ladkereseptilla prep-ladkkeet haettiin ensin
Englannista, ja mydhemmin niita sai laillisesti tilattua myds Saksasta. Toki
prep-ladkkeita oli saatavilla Suomenkin apteekeissa, mutta hinta oli yli kym-
menkertainen, koska patentti esti rinnakkaisvalmisteiden myynnin.

Vuonna 2019 prep-rinnakkaisladkkeet saatiin myds Suomen apteekkeihin,
ja hoidot julkisessa terveydenhuollossa kaynnistyivat. Vuodesta 2021 prep on

ollut maksuton kayttajilleen.

Prep on ollut itselleni — ja monelle tuttavalle — todellinen vapauden tuoja
seksieldmaan. Kun itse kdyttaa prepia, ei tarvitse miettia toisen hiv-statusta,
koska ladke suojaa tartunnalta joka tapauksessa. Seksista pystyy nauttimaan
enemman, kun ei tarvitse murehtia mahdollisesta hiv-riskista.

Prep ei toki suojaa muilta seksitaudeilta, mutta sen kayttéon kuuluu saan-
noéllinen testaus kolmen kuukauden valein. Se on itselleni tarkea osa kokonai-
suutta — aktiivisessa seksielamassa myds saannollinen testaus tuo mielenrau-
haa.

Prepin myota seksi ei ole enda huolen tayttamaa — vaan iloa, uteliaisuutta
ja rohkeutta elaa taysilla.
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Pelosta prepiin

Jari

os olet homo ja harrastat seksia, tulet saamaan AIDSin — 80-luku antoi

1970-luvulla syntyneille selkedn viestin. Sama tapahtui 90-luvulla, jolloin

viesti siirtyi 1980-luvulla syntyneille. Viesti oli niin suora, etta ihmiset al-

koivat hyvaksya ja uskoa, etta mikali harrastan seksid, on vain ajan kysy-
ys, koska saan hiv-tartunnan.

Jotain oli sentaan tapahtunut, enaa ei puhuttu pelkastaan aidsista, nyt pu-
huttiin hiv-infektiosta. Seksiin liittyi pelkoja ja syvaa syyllisyytta. Prep on pois-
tanut hiv-infektion tartunnan pelon, jonka myd6ta seksiin liittyva syyllisyys on
saanut vaistya. Tasta huolimatta deittipalvelujen profiileissa on yha nahtavissa
homomiesten pelko: seksipartnerilta odotetaan kondomin seka prepin kayt-
toa.

Seksi on prepin myéta muuttunut helpommaksi ja nautittavammaksi minul-
le, mutta myds positiivisille seksipartnereilleni, koska heidan ei tarvitse miet-
tia, etta voisin saada heilta hiv-tartunnan. Prepia enemman minua on kuiten-
kin auttaneet syvat ja merkitykselliset suhteet POZ-miehiin, joilta olen oppinut
itseni ja seksuaalisuuteni hyvaksymista.

Olipa kerran salaisuus
Tapani

uorena homomiehena 80-luvun kokeneena olin hyvin tietoinen, ja

hyvin peloteltu (!) hivista, - silloin oikeammin aidsista. Seksuaa-

lisen kanssakdymisen ensimmaisida askelia varitti pelokkuus ja

salailu. Sitten kun rohkenin seksissa kokeilemaan asioita, jotka
kiehtoivat, en suojautunut joka kerta turvaseksiohjeiden mukaan. Jollain ih-
meelld hiv-tartunta ei varmaan osuisi mun kohdalle. Pelottelulla oli kdantei-
nen vaikutus: morkoa ei halunnut ajatella.

Oikeastaan jo ennen testia olin varma tartunnasta, kun kuulin, etta seksi-
partneri oli saanut positiivisen diagnoosin. Tuntui kuin olisin astunut ansaan,
pudonnut pimeaan maakuoppaan ja luukku paalla napsahti kiinni. Panin asian
kasittelemisen hyllylle. Viruksen etenemista seurattiin silloisen kaytannén
mukaan, minun kohdalla ensimmaiset kuusi vuotta, ilman ladkitysta. Milloin
pelkasin liikkaa hakeutua muiden positiivisten seuraan, milloin silloisissa pari-
suhteissa se ei sopinut kumppaneille syysta tai toisesta.

Vuosien jalkeen askeleet kulkivat Positiiviset ry:n ovelle ja mukaan toimin-
taan. Siina vaiheessa kerroin hivista laajemmin niin ystaville kuin vanhemmil-
leni. Rakkaat ihmiset pysyivat rinnalla. Annoin jonkun haastattelun omalla
nimelld ja kasvoilla. Luukku salaisuuden paalla levahti auki ja varit palasivat
elamaan. Koulukaveri soitti nahtydan haastattelun ja onnitteli rohkeudesta.
Kokemus oli euforinen ja epatodellinen sikali, ettei mikaan peloista toteutu-
nut. Terveydentilani kiinnostaa aidosti vain minulle tarkeita ihmisia. Avoimuus
ja vertaisten kanssa toimiminen asettivat taudin ihmisen elamassa oikealle
kohdalle.

Sanat ‘olipa kerran’ alkavat.soivat mielessa lapsuuden lempparipiirretyn
tunnusmusiikkina, Bachin Toccata ja Fuuga. Musiikintutkija André Pirro kuvai-
lee musiikkiteosta seuraavasti: “salama valahtaa, ukkonen jyrisee, se vyoryy
pelottavana murtosointuna syvan jalkiodanen ylapuolella; myrskytuulta, ra-
keita, olemme keskella taytta rajumyrskya. Fuuga herattaa kirkkaan rauhan
tunteen”.



Pommi
Waltsu

lamaa vuonna 1985-86, nuoren miehen mielessa tulevaisuus. Ihka
ensimmainen seksitautien testi tuli tehtya. Mietin kuinka kauan kes-
taa saada testin tulos. Tuli se paiva, kun minulle oli varattu uusi aika
ladkarille kuulemaan tuloksia.

Kaikki oli muuten hyvin, paitsi tama POMMI, josta kaikesta puhuttiin nimel-
la aids. Se oli jotain, mitd nuori mies ei osannut sulattaa ihan heti. Ladkarina
Sirkka-Liisa Valle halusi koepaloja sielta ja taalta, mutta tama nuori mies ei
halunnut leikeltavaksi, vaan katosi muutamaksi vuodeksi omiin oloihinsa. Laa-
kitysta ei viela ollut ja elinennuste oli ehka yksi vuosi.

Meni aikaa, kunnes lukaisin lehdesta, etta uusi laakari Lahdevirta oli ottanut
ohjakset kasiinsa. Varasin ajan ja sain joitakin laakkeitd, joita kokeiltiin. Toise-
na tarjottiin eldkettd ja 1-2 vuotta elinaikaa. No elakettd en hyvaksynyt enka
lannistunut elinpaiviakaan laskemaan.

Vuodet vierivat ja ladkkeita vaihdettiin ja testattiin meikalaiseen. Asiantun-
tevia laakareitakin vaihtui, esimerkiksi Matti Ristola tuli remmiin. Jossakin vai-
heessa nuori naislaakari totesi, kun suunnittelin 30 v-paivia, etten niita kylla
tule nakemaan. Pikkasen suivaannuin ja ajattelin itsekseni, etta naytan viela
kuinka kiikkustuolissa tata muistelen.

Aika riensi ja parempia tuloksia saatiin. Ainoa iso asia, jota halusin, oli saa-
da lapsi, mutta se ei ottanut siipia alleen. Tuli paiva, jolloin sain tietaa, etta olin
ollut jo 10 vuotta henkilo, joka ei tartuta hivia. Silloin kavi pikkasen vihaksi, kun
taas ajattelin lapsien saantia.

Nyt vanhana aijana yli 60 v. en sitd enaa meinaa tehdakaan, silla tuskin jal-
kikasvu haluaisi niin vanhaa dijaa diskoilemaan heidan kanssaan. Jos niita tei-
neja olis nyt, niin menisin ihan kympilla mukana. Taman paivan elama, kuntoi-
lu ja harrastukset vie mukavasti eteenpain. Laakityskin on kevyempi ja helppo
hoitaa. Tassa porskutetaan pain elamaa 40 vuoden hiv-kokemuksen kanssa.

Kolme sanaa valomerkin jéilkeen

Joonas

itaan hyvaa ei koskaan tapahdu kahden jalkeen yo6lla — olin aina
vihannut kyseista opiskelijavaihdon aikaisen tuttavani tokai-
sua. Nyt minua kuitenkin pelotti: olisinko viimein hanen nake-
myksestaan samaa mielta?

Tuolla epailyksen hetkella seisoin géteborgilaisen yokerhon edustalla pil-
kun jalkeen. Hieman paalle vuotta aiemmin olin istunut ladkarin vastaanotolla
ja saanut kuulla, ettd minulla on hiv. Olin ensimmaista kertaa diagnoosini jal-
keen tilanteessa, jossa olin tavannut kiinnostavan jatkan. Viikon viestittely oli
vaihtunut ensindkemiseen.

Ilta vie tanssilattialle. Kuluu kalja, kolmas, jossain vaiheessa jo kymmenes.
Pauhaavan musiikin ja rennon hopottelyn valeihin hiipii hyvda menoa repivia
epamiellyttavia ajatuksia. Uskallanko? Haluanko? Kannattaako? Ah, ei viela.
Haen kaljan — ja shotin.

Valomerkki saapuu vaajaamatta. Kehonija mieleni ovat pakotilassa. ”Lahde
mukaani”, han houkuttelee. Asumme eri suunnilla kaupunkia. Eparéin. En lo-
pulta enda pysty pitamaan levottomasti sinkoilevia tunteita sisallani. "Haluan
kertoa sinulle ensin jotain. Minulla on hiv”.

Kolme pientda, mutta samalla niin suurta, sanaa ovat paasseet suustani
ulos. Aika pysahtyy. Tuntuu kuin olisin heittanyt jotain sarkyvaa ilmaan tieta-
matta lainkaan, mita sitten tapahtuu.

”Se on ihan ok — menndankd?” han sanoo. Puhkean hallitsemattomaan
itkuun. Yritan sopertaa, ymmarsikd han, mita juuri kerroin. Tamanhan pitaisi
paattya tahan, niinhan pelkoni ovat minulle kuiskineet. Han kuitenkin ymmar-
taa. Han tietaa, etta se ei merkitse tai muuta mitaan valillamme. Kuuntelen
sanoja epauskoisen helpottuneena. Itken lisaa.

Askeleet, joiden oletin vievan vaistamatta minut yksin kotiin, johtavatkin
kasi kadessa hanen luokseen. Mikaan ei muutu mydskaan aamulla herattyam-
me. Tuntuu yha epatodelliselta. Mina en olekaan vain pelkoni ja hiv. Mina olen
edelleen se, jonka joku ihana haluaa.



Vertaistuen voimaa

Jenni

un olin saanut hiv-diagnoosin loppuvuodesta 2009, minulla kesti

muutamia kuukausia, ennen kuin uskaltauduin kohtaamaan muita

hiv-positiivisia ihmisia. Infektiopoliklinikalla laakari oli maininnut

vertaistuen mahdollisuudesta, mutta minua pelotti ja jannitti ihan
hirveasti kohdata muita. Sain tukea ensin Hivpointin ja sen jalkeen Positiivis-
ten tyontekijoilta. Vaikka aloin kayda Positiivisten toimistolla saannéllisesti,
en uskaltanut nahda muita hiv-positiivisia ennen kuin pikkuhiljaa. Tarve saada
puhua muiden kanssa oli lopulta niin suuri, etta uskaltauduin viimein mukaan
vertaistapaamisiin.

Kun viimein uskalsin nahda ja puhua muiden hiv-positiivisten kanssa kavi
nopeasti ilmi, kuinka valtava merkitys silla minulle oli. Diagnoosin aiheutta-
masta alkushokista selviytymiseen suurin ja tarkein tuki tuli muilta vertaisilta.
Ymmarsin, ettd en ole ainoa, joka on kaynyt lapi samanlaisia tunteita ja ollut
samassa tilanteessa. Ymmarsin myds, ettei hiv tarkoitakaan maailmanloppua,
vaan tastakin selvitadn. Kaiken taman keskella ei tarvitse olla yksin.

Yksittdainen kadnnekohta minulle oli kesalla 2010 vietetty hiv-positiivisten
vertaisleiri, jolle osallistuin. Mukana oli kaikenlaisia ihmisia lapsista vanhuk-
siin, ja tdman skaalan nakemisen myota minulle konkretisoitui, kuinka monien
ja monenlaisten ihmisten elamdassa hiv on lasna. Kun olin leiriviikon ajan saa-
nut puhua omaa suruani ja hataani auki muiden kanssa, aloin todella luottaa
siihen, etta kylla tama tasta.

Vertaistuen saamisen lisaksi minulle on vuosien mittaan muodostunut hy-
vin tarkeaksi se, etta voin sitd my0ds antaa. Koska olin itse tuoreen diagnoosini
ja sitd seuranneen suuren hadan keskelld saanut niin valtavasti apua muilta,
niin haluan omalta osaltani antaa sitd myds eteenpain.

Muista hiv-positiivisista on tullut tarkea osa elamaani. Positiivisten tapaa-
mispaikasta on tullut itselleni kuin toinen koti, ja vertaistapaamisten myéta
tapaamani ihmiset tuntuvat kuin omalta perheelta.

On surullista nahda hivista aiheutuvan stigman maara ja se, kuinka ihmi-

set joutuvat salailemaan omaa sairauttaan. Yksindisyytta kokeneiden kohdalla
olen omin silmin nahnyt, kuinka suuri vaikutus vertaistuella on. Monet sel-
laiset, jotka ovat elaneet vuosikausia yksin oman sairauden kanssa, ovat sil-
minnahden huojentuneet, kun ovat saaneet viimein puhua vertaisten kanssa.
Erilaisten selviytymistarinoiden kuuleminen tekee hyvaa, kuin myds se, kun
nakee, ettei hiv ole este millekdan, esimerkiksi lasten saamiselle ja raskau-
delle.

Uskon taysin vertaistuen voimaan ja toivon, etta jokainen hivin kanssa elava
antaisi itselleen mahdollisuuden sen kokemiseen.




Aidin unelma

Paula

len toivonut omaa lasta niin pitkaan kuin muistan. Myos synnytta-

minen ja imettaminen ovat tuntuneet minulle aina luonnollisilta,

jopa asioilta joita janoan. Alle 10-vuotiaasta lapsesta asti olen et-

sinyt tietoa kirjaston kirjoista, ohjelmista ja kuunnellut mieluusti
kokemuksia synnyttaneilta. Katilo oli yksi haaveammateistani.

Kun sain hiv-diagnoosini, suurin mieleeni nousseista jarkytyksen aiheista
oli, meniké nama toiveet nyt toteuttamatta minulta ohitseni. Alle kuukauden
kuluttua olin tapaamassa infektiolaakaria. Han kertoi, etta raskautuminen
ja synnyttaminen ovat relevantteja myos hiv-positiivisille naisille ja nykyaan
my0s imettaminen hyvalla hoitotasapainolla on mahdollista. Kun virusmaara
saatiin laakityksella nopeasti mittaamattomiin, olinkin suhteellisen pian ras-
kaana.

Jotenkin oma tunteeni imettamisesta hiv-positiivisena mutu-tuntumalla
oli lammin ja vailla suurempaa huolta. Huomasin kuitenkin pian, etta tuoretta
tutkimustietoa oli niukalti ja koin, etta laakarit suhtautuivat siksi hyvinkin va-
rovaisesti imettamissuositukseen.

Laakarit taalla etsivat tietoa ja keskustelivat aiheesta kanssani mielellaan,
mutta reunaehtoja imetykselle oli silti hankalan paljon. Yksi melko kriittisista
reunaehdoista imettamiseen positiivisena on se ettad korvikkeita ei mieluusti
sekotettaisi rintamaidon kanssa. Se on suomalaisten laakarien mukaan jo-
ko-tai-tyyppinen tilanne. Tama on tietysti hankalahko asetelma, silla mahdol-
lisen rintatulehduksen tai rintamaidon mahdollisen ehtymisen tapahtuessa,
lapsen on kuitenkin saatava ravintonsa. En kuitenkaan lannistunut, silla nain,
ettd jaettavissa oleva data oli imetyksen osalta lansimaissa vielda melko vaja-
vaista, ja tutkimustieto yksittdisista tapahtuneista tartunnoista vanhaa, eika
koskenut lansimaisia tapauksia.

On tutkittu, etta sairaalaoloissa maidon nouseminen aideilla saattaa hi-
dastua monestakin syysta. Tahan vaikuttavat mm. stressitekijat seka jokaisen
synnytyksen uniikki kulku, joka on aina tietysti ennalta arvaamaton.

Aluksi selvitin, etta sairaalassa meille kuuluu luovutettu aidinmaito, mutta ko-
tioloissa tama maksaisi 80€/l. Se oli siis aika poissuljettu vaihtoehto, mikali
oma maito ei nousisi tai siihen tulisi muita haasteita. Ystaviltani joilla oli laske-
tun aikani kanssa alle 3kk ikaisia imevaisia kysyin, voisivatko he mahdollisesti
luovuttaa minulle maitoaan. Tama oli siis my0s yksi (yha) toimiva vaihtoehto.
Olen terveydenhuollon ammattilaisen luvalla kokeillut kerata omaa maitoani
talteen jo kuukauden verran. Ajatus sen kokeilemiseen lahti siita, ettda maito
luontaisesti nousi, ja asiasta kiinnostuneena kokeilin paljonko saisin sita tal-
teen. Maitoa kertyi pakkaseen niin hyvin, etta ajatus imetyksen onnistumises-
ta tuntui yha tyynnyttavammalta ja luonnollisemmalta. En kokenut tiedon ja
vaihtoehtojen etsimista tuskalliseksi tai stressavaksi, vaan luovaksi proses-
siksi jossa oli kuitenkin yllattavan paljon vaihtoehtoja. Suomesta en loytanyt
vertaistueksi lopulta yhtaan aitia, joka olisi imettanyt [adkittyna positiivisena
lastaan.

Olin térmannyt sosiaalisen median kautta kahteen hiv-positiiviseen ame-
rikkalaiseen onnistuneesti imettaneeseen naiseen, mutta en saanut heita
viestiyhteydella kiinni.

Kun Positiiviset ry jarjesti laakari Nneka Nwokolon pitaman webinaarin
naisten terveytta koskien syksylla -25, tulin kuuntelemaan hanta innoissaan
tietden saavani esittda kysymyksia mieltani askarruttaneisiin asioihin liittyen.
Héanen kuvansa imettamisesta hiv-positiivisena oli melko valoisa. Vaikka pie-
ni riski tartuntaan tietysti imettamisenkin kautta on, koen henkilokohtaisesti
imettamisen niin luonnollisena ja mieluisana vaihtoehtona etta aion sita lap-
seni kanssa yrittaa. Kirjoittaessani tata tekstia, laskettu aikani on huomenna.
Jos imetys ei kohdallamme onnistu, en ole pettynyt. Uskon etta paallimmaise-
na on kiitollisuus heita kohtaan, jotka jaksoivat kiinnostua aiheesta ja etsivat
kanssani lisda tietoa. Haluni imettaa ei ole aidinmaitokorvikkeita arvostelta-
vaa. Kuten usein todettu, korvike ei ole didinmaitoa huonompi vaihtoehto. Kui-
tenkin aidin oikeus valita myds imettamisen puolesta on tarkeaa, myds meille
hiv-positiivisille vanhemmille.



Miten kertoa tartunnasta uudelle kumppanille?

Mervi

un sain tiedon omasta hiv-tartunnastani, olin onnellisesti naimisis-

sa. Olimme yrittaneet vuosikausia lasta ja kuin ihmeen ansiosta, en

ollut tartuttanut aviomiestani. Silloin tosin hetkellisesti pelkasin,

ettd aviomieheni jattaa minut, mutta pelko oli turha. Liittomme ka-
riutui viitisen vuotta diagnoosista, ero ei johtunut hivistd, vaan olin l6ytanyt
nuoruuden poikaystavani.

Hanelle kerroin tartunnastani heti ensimmaisena iltana, en tosin kasvotus-
ten, vaan viestien valityksella. Muistan jannittaneeni ihan mielettémasti. Pelko
iski, ettei han haluaisi sittenkaan tutustua uudelleen. Pelkoni oli turhaa. Vie-
timme yhdessa monta onnellista vuotta, kunnes liitto paattyi kuin seinaan.

Olin ensimmaista kertaa sinkkuna hivin kanssa. Taytyy myontaa, etta tilan-
ne jannitti tosi paljon. Mietin, ettd missa vaiheessa olisi sopivaa kertoa tartun-
nasta. Heti kun olen tavannut jonkun kiinnostavan henkilon? Odotanko, etta
tama henkild on tutustunut minuun ensin paremmin, vai koska?

Otin tyylikseni kertoa asiasta likimain heti. Tinderissa ja muissa deittisovel-
luksissa kerroin tartunnastani ensimmaisten viestien vaihtuessa. Huomasin,
ettd syodvalla saan sympatiaa, mutta hivilla torjunta oli aika lailla taattu. Valil-
la jotkut kyselivat ennen kuin ghostasivat, osa taas haipyi samointein. Osan
kanssa asia oli kuitenkin ok, mutta sitten kun oli aika tavata, niin selityksia riitti
siihen etteivat saapuneet paikalle. Erés henkild tuumasi, etta olen likainen ja
ettei minun kanssa voisi harrastaa seksia.

Osa ystavistani sanoi, ettei kannata kertoa heti alussa. Kokeilin kerran, an-
noin viestittelyn jatkua muutaman viikon ennen kuin kerroin. Tama henkild
suuttui minulle verisesti, sanoi etta olen johdattanut hanta taysin harhaan ja
viestittelyketju katosi. Tama tuntuu turhauttavalta. Mutta koska olen oikeasti
todella helposti ihastuvaa sorttia, niin mielummin kerron heti ja karsin petty-
mykseni ennen kuin tunteita on sen suuremmin.

Talla hetkella olen poistanut kaikki deittisovellukset. Se oikea tulee vastaan
jos on tullakseen.

Olipa kerran opetuspotilas

Kouluttaja tahtomattaan

seimmiten kerron hivistani avoimesti terveydenhuollossa asioi-

dessani silta varalta, etta se olisi oleellista esimerkiksi ladkkeiden

yhteensopivuuden suhteen. Luotan intuitiooni ja harkitsen minua

hoitavasta henkilésta saamani ensivaikutelman perusteella, ker-
ronko olevani hiv-positiivinen.

Terveyasemalla kaydessa hivin tullessa puheeksi tuntuu joskus, etta paa-
dyn potilaan sijaan tietynlaiseen kouluttajan rooliin. Tietylla tapaa koen usein
velvollisuudentunnetta asettua tahan rooliin, silla ajattelen siita olevan hyotya
tulevaisuudessa kaikille. Mita enemman ammattilaiset tietavat ja kohtaavat
positiivisia, sitd enemman he tottuvat asiaan ja sita harvempi hiv-positiivinen
joutuu asioidessaan toimimaan kouluttajana. Haluan ajatella, ettd my6s omas-
ta hoidosta tulee kerta kerralta helpompaa, mitd enemman hiv-tietous leviaa.

Onneksi terveydenhuollossa tulee vastaan myds paljon hyvia kohtaamisia.
Etenkin Helsingin perusterveydenhuollossa tietotaidot hiviin liittyen tuntuvat
olevan hyvalla tolalla. Kuitenkin heti kun kayttaa yksityista terveydenhuoltoa,
tai muita hoitopalveluita (kuten osteopaatti tai vaikka kosmetologi) tuntuu,
etta pitaa olla varpaillaan.

Valilla mietin sitd, teenkd joko moraalisesti tai juridisesti vaarin, kun en ker-
ro hivistani joissain tilanteissa. Jos hivista tai yleisemmin kroonisista sairauk-
sista ei kysyta erikseen esimerkiksi esitietolomakkeissa, on helppoa arvioida
tilannetta oman fiiliksen mukaan ja paattaa sen perusteella kertomisesta. Jos
asiasta kuitenkin kysytaan erikseen, tuntuu pahalta miettia sita, etta kerronko
hivista totuudenmukaisesti vai jatanké kertomatta.

Hivista kertoessa taytyy aina varautua siihen, etta toinen osapuoli voi rea-
goida miten tahansa. On helpottavaa, jos mitdan erikoista reaktiota ei synny-
kaan, vaan paljastukseni otetaan vastaan arkisesti. Siita huolimatta hiv ei mie-
lestani edelleenkaan ole taysin neutraali asia. Vaikka hiviin suhtauduttaisiinkin
asiallisesti, siita kertomiseen liittyy edelleen paljon jannitteita, eika edes ter-
veydenhuollossa voi taysin luottaa saavansa latauksetonta ja hyvaan tietopoh-
jaan perustuvaa kohtelua.



Pitkdid ikéié hivin kanssa
Riitta

ain hiv-diagnoosin 42-vuotiaana vuonna 2001. Silloin ensimmainen

ajatukseni oli, etten ela vanhaksi. Uudet hiv-ladkkeet olivat olleet kay-

t0ssa vasta muutaman vuoden eika niiden toimimisesta loppuelamak-

si ollut varmuutta. Toisin kuin nykyaan, vuosituhannen alussa hiv-laa-
kityksen aloitusta siirrettiin niin pitkalle kuin mahdollista, silla ajateltiin, etta
hiv-positiivisille saadaan eldaman loppuun muutama vuosi lisaa elinaikaa. Niin-
pa meidan virusmaariamme ja erityisesti ns. auttajasolujen maaraa (CD-solut)
seurattiin kolmen kuukauden valein ja laakitys aloitettiin vasta auttajasolujen
maaran laskettua alle tietyn luvun. Itse satuin kuulumaan siihen ihmisjouk-
koon, jolla auttajasolut olivat hyvalla tasolla koko ajan ja virusmaarat pienia.
Minulle hiv-laakitys aloitettiin vasta kun tartunnan toteamisesta oli kulunut 13
vuotta.

Nyt olen jo 67-vuotias ja ollut eldkkeelld useamman vuoden ajan. Hivin suh-
teen hoito on loistavaa ja nyt tiedan, etta laakkeet toimivat loppuelaman ajan.
Nykyisin hoito aloitetaan pian diagnoosin jalkeen, kunhan ihminen haluaa
aloittaa saanndllisen laakityksen. Olisin todella onnekas, jos minulla olisi pel-
kastaan hiv. Kun elimistd vanhenee, niin perinnéllisten sairauksien hoito usein
ajankohtaistuu ja ladkkeiden maara moninkertaistuu verrattuna aiempaan.

Kun sain hivin, ei ollut varmuutta, miten pitkaan ladkkeet toimivat ja koh-
tasin sen tosiasian, etten ehka ela elakeikdaan saakka. Eihan kukaan meista
ajattele kuolevansa neli- tai viisikymppisena. Minut hiv-tartunta asetti taman
tosiasian eteen.

Suurin pelkoni on aina ollut se, etta tartuttaisin toisen henkilén. Infektio-
poliklinikoilla meille taottiin paahan vastuullisuutta ja toisen suojaamista sek-
sin aikana. Tilannetta ei helpottanut se, etta hiv-positiivisuudesta piti kertoa
toiselle osapuolelle, jos oma tartunta oli tiedossa. Hiv-positiivisista tehtiin
lainsdaadannon tulkinnoilla se ainoa vastuuhenkild ihmisten valisissa seksisuh-
teissa. Niinpa saimme vuosikymmenten ajan lukea hiv-positiivisten saamista
tuomioista ja oikeudenkaynneista, vaikka tartuntaa ei olisi edes tapahtunut.

Nykyaan on kaikki toisin. Poissa on tartuttamisen pelko, joka toi ainakin
minun elamaani valtavaa ahdistusta. Jo vuonna 2008 tiedettiin, etta toimival-
la ladkityksella oleva hiv-positiivinen ei voi tartuttaa hivia. Tama todennettiin
kahdella kansainvalisella tutkimuksella 2010-luvulla. Tama on ollut meille
ikaantyneille hiv-positiivisille seka ilon aihe, etta erittdin vaikea asia. Kun on
parin vuosikymmenen ajan tottunut ajattelemaan itsedan mahdollisesti tartut-
tavana osapuolena niin sek-
si- kuin parisuhteissakin, niin
miten nyrjayttaa tama opittu
ajattelumalli kokonaan pain-
vastaiseksi. Itse olen kipuillut
tdman asian kanssa ja minun
on edelleen vaikea mieltaa se
todeksi.

Meita ikaantyvia hiv-po-
sitiivisia on yha enemman ja
terveydenhoito on tavallaan
uuden asian edessda taman
suhteen. Silla mehdn emme
ennen eldaneet vanhoiksi.
Olimme erddn toisen ela-
koityneen positiivisen kans-
sa  kokemusasiantuntijoina
oppilaitoksen  hankkeessa,
jossa pohdittiin vanhainkotia
hiv-positiivisille. Meista koko
ajatus tuntui absurdilta. Etta
vanhuksinakin meitd maarit-
taisi hiv-positiivisuus, ei ika
tai muut sairaudet?




Miksi aina palaan vertaisten seuraan?
Mékkeilijs

aksikymmentavuotiaana olin taynna kysymyksia, joista yksi oli suu-

rin ja johon kaikki muut kysymykset johtivat — onko elamani mennyt

pilalle? Pelko vastauksesta oli niin vahva, etta kavin aivan ylikier-

roksilla ja ahdistuksesta tuli vakituinen olotila. Oli selvitettava, sai-
lynkd hengissa ja terveend, pelkaisivatko kaikki ihmiset ymparilla tartuntaa ja
katoaisivat jos vaan tietdisivat statuksestani, tai voisiko kukaan enaa rakastaa
minua.

Saavuin salaseuramaiseen tapaamiseen syksyiselle mokkiviikonlopulle
muiden nuorten kanssa jonkin aikaa itsekseni vatvoskeltuani. Ensin seurue
tuntui epailyttavan normaalilta ja arkiselta. Teimme ruokaa, istuimme iltaa ja
heitimme lappaa kuin vanha kaveriporukka. Pian alkoi selvita, ettd pinnan alla
nailla muillakin kuohui epatietoisuus ja ahdistus aivan samoista kysymyksista.

Jos itsedan kohtaan oli helppo olla tuomitseva ja armoton, niin ymparilla
olevia hyvia tyyppeja kohtaan se ei kaynytkaan niin helposti. Eikd tuokaan
upea tyyppi uskalla deittailla torjunnan pelosta? Jaocimme pelkojamme siita,
miten kamalilla tavoilla voisimme tulla torjutuiksi, ja samalla kun toivoin muille
rohkeutta elaa taytta elamaa, omatkin murheeni alkoivat tuntua voitettavis-
sa olevilta. Stigma ja ennakkoluulot ovat kamalia ja tosia, mutta jos en ottaisi
muiden typerid ennakkoluuloja niin henkil6kohtaisesti, en alkaisi uskoa niihin
ja toteuttaa niiden sanomaa elamassani?

Kun olen vanhentunut, vertaistuen rooli on muuttunut. Kaksitoista vuotta
myo6hemmin havahdun vertaisviikonloppua viettaessa siihen, etta minulla on
kovin vahan mielta painavia kysymyksia. En tunne jatkuvaa ahdistusta elamas-
ta hivin kanssa, silla olen kokenut omakohtaisesti, ettd elamani jatkuu. Hiv on
pysynyt ladkityksella hallinnassa, eivatka ihmiset paasaantoisesti kohtele mi-
nua huonosti, kun olen kertonut tartunnastani. Torjunnoistakin olen toennut,
rakastajia ja parisuhteita on riittanyt.

Hetken olo tuntuu oudolta ja hammentyneelta - miksi olen viettamassa ver-
taisviikonloppua, jos elamani on nain seesteista? Eiko tama ole paikka, johon

tullaan vereslihalla, lannistuneina, hakemaan lohtua ja toivoa oman elaman-
taisteluun ennakkoluuloja ja syrjinnan kokemuksia vastaan?

Vietamme aikaa hyvassa seurassa jutustellen, sydoden hyvin, ulkoillen ja
saunoen. Kokemus muistuttaa nuoruuden moékkiviikonloppua. Kun kerromme
toisillemme kuulumisia ja tarinoita elamastamme, hiv hiipii moneen sivulau-
seeseen. Se ei ole kaiken keskiossd, mutta vaikuttaa elamaamme monella ta-
valla. Lyhyen muistinmenetyksen jalkeen muistan, miksi ldydan itseni jalleen
vertaistapaamisesta. Arjessa ihmiset joko eivat (onneksi) tieda statuksestani,
tai tietavat mutteivat taysin ymmarra miten paljon se on minuun vaikuttanut.
Taalla kaikki tietavat ja ymmartavat.




Uusia mahdollisuuksia
Faby

liminen Queer-ihmisend Kamerunissa voi olla itsessdan haastavaa,

ja hiv-tartunta pahentaa naita vaikeuksia. Kamerunissa samaa su-

kupuolta olevien suhteet on kriminalisoitu. Taman seurauksena sa-

teenkaariyhteisot kohtaavat usein jarjestelmallista syrjintaa, kuten
poliisin hairintaa, pidatyksia ja kiristysta, seka sosiaalisia haasteita, kuten uh-
kailua, hyvaksikayttda ja perheiden ja yhteisdjen torjuntaa. Suomessa minulla
on ollut mahdollisuus olla oma itseni ja l6ytaa turvaa ja tukea.

Saavuttuani Suomeen hivista kertominen terveydenhuollossa meni todel-
la hyvin, ja tunsin oloni jopa sairaalassa kotoisaksi. Laakarit saivat minut ym-
martamaan, etta hiv-ladkityksen avulla voin elad normaalia elamaa, ja jopa
pidempaankin kuin jotkut, joilla ei ole hivia. Tulin tasta heti hyvin onnelliseksi.
Saamani uudet tiedot minua ottamaan ladkkeeni joka paiva. Nykyisin hivista
on tullut niin arkista ettd minusta tuntuu, ettei minulla edes olisi sita.

Saamani vertaistuki on ollut uudessa arjessani olennainen ankkuri. Vertais-
tuki on tarjonnut yhteiséllisyytta, lampoa, seka helpotusta hapeasta ja salai-
lusta. Laakari oli kertonut minulle vertaistuen mahdollisuudesta, ja kun sen
jalkeen tulin mukaan Positiivisten toimintaan, kaikki oli juuri niin kuin han oli
sanonut — ja viela enemmankin. Taalla kaikki ovat kuin yhta perhetta. Puhum-
me kaikesta, nauramme ja ruokailemme yhdessa. Tunnen oloni lampimaksi ja
tervetulleeksi.

Vertaistapaamisissa olen saanut myos ajantasaista tietoa hivista ja hivin
hoidosta, ja se on auttanut minua ymmartamaan tata sairautta paremmin ja
tuntemaan oloni voimaantuneeksi. Olen osallistunut moniin vertaistapaami-
siin ja oppinut todella paljon, ja jakanut saamaani tietoa perheeni ja sisare-
ni kanssa. Myds aitini on hiv-positiivinen, joten jaan kaiken oppimani hanen
kanssaan. Olen iloinen kaikesta saamastani tuesta, ja kiitollinen Positiivisten
tekemasta tyosta ja mahdollisuudesta olla mukana.

Olipa
Kerran
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Tervetuloa kuuntelemaan
Olipa kerran hiv -podcastia!

Podcastin jaksoissa kuulemme hiv-positiivisten omia tarinoita ja
kokemuksia. Lisaksi mukana on laakareita ja muita vuosia hivin parissa
tyoskennelleita ammattilaisia, jotka kertovat hoidon, tiedon ja asenteiden
muutoksesta. Podcast-sarja on toteutettu GSK:n tuella.

Ensimmainen jakso julkaistaan 1.12.
Kuuntele Spotifyssa!







