Ammattilaisen asenteella on
merkitysta

Intersukupuolisten ihmisoikeudet - ISIO ry haas-
tatteli kuluvana syksyné kahta perhettd, joilla on
kokemusta intersukupuolisen lapsen kasvattamis-
esta. Molemmissa perheissé ainakin yksi perheen
lapsista on syntynyt sellaisilla yksiléllisillé omi-
naisuuksilla, jotka tyypillisesti liitetéén intersuku-
puolisuuteen. Voit lukea perheiden tarinat erilli-
sistd artikkeleista.

Lindan ja Matiaksen perheessd on kaksi CAH-diag-

noosin saanutta lasta. My&s Millan ja Timon esikoinen

on CAH-lapsi. CAH eli lisémunuaiskuoren liikakasvu voi
aiheuttaa lapsissa intersukupuolisuudeksi luettavia piirtei-
ta. Siing elimistdn kortisolin tuotanto on hdiriintynyt, miké&
etenkin tyttslapsilla johtaa monesti sukupuoliominaisuuksien
poikkeavaan kehitykseen.

Intersukupuolisuudella viitataan sukupuoliominaisuuksien
tai lisé@ntymisanatomian variaatioihin. Suomessakin syntyy
vuosittain lukuisia lapsia, joilla on intersukupuolisuuteen
litettévic biologisia ominaisuuksia. Tamé tarkoittaq, ettd
heidén sukupuoltaan ei kyetd syntyman jalkeen yksiselittei-
sesti madrittelemdan eli heidén kehonsa on omalla vniikilla
tavalla ainutkertainen kuten ihmisilla muutenkin.

Perheet jakoivat haastatteluissa ajatuksiaan ja kokemuk-
siaan siitd, millaista Suomessa on asioida terveydenhuollos-
sa intersukupuolisen lapsen kanssa.

Intersukupuoliset lapset ovat omia, erityisid itsejédn ja
heidén syntyménsd on vanhemmille onnellinen tapahtuma,
aivan kuten lapsen syntymd aina. Terveydelliset haasteet,
lapsen mahdollinen laékitys ja ympéardivén maailman su-
htautuminen voivat kuitenkin luonnollisesti heréttééd vanhem-
missa huolta.

Terveydenhuollon suhtautumisella lapseen ja vanhempi-
in on suuri merkitys koko perheelle. Ammattilaisilta saatu
tuki voi lieventé& vanhempien pelkoja ja huolia, ja auttaa
jaksamaan haastavampienkin hetkien lépi. Milla ja Timo
kuitenkin huomasivat, ettd terveydenhuollossa kukaan ei
maininnut missdén vaiheessa vertaistukea. He my&s pohti-
vat, ettd sukupuoli on edelleen terveydenhuollossa vaikeasti
kasiteltavéa asia.

- Taslla Suomessa asia on véhdn niin, eftd kun lapsella on
epdiselvd sukupuoli, niin siihen ei terveydenhuollossa osata
tarjota tukea. Vanhemmat j&évét enemmén tai véhemman
omilleen, koska hoitohenkilékunnan puolella on tiettyd
epdrsintia Idhestyd téllaista asiaa. Se on hankalaa.

Linda ja Matias my&s muistuttavat sukupuolten mon-
inaisuudesta ja siitd, ettd kaikkia ei voi laittaa samaan
muottiin.

— Monelle on vaikeaa ymméricd, etté kaikkien tapauk-
sessa sukupuoli ei ole niin yksinkertainen. Ei kuitenkaan ole
pelkéstéan yksiselitteisesti poikia ja tyttdjé, vaan on paljon
muitakin.

Linda ja Matias saivat lapsensa laékérin kautta yhteyden
kahteen muuhun perheeseen, joissa on CAH-diagnoosin
saanut lapsi. Tasté vertaistuesta oli heille korvaamatonta
apua uudessa tilanteessa. Mydhemmin he ovat osallistuneet
vertaistukiryhmiin my&s Ruotsissa. Sen kautta he tietévét,
ettd Ruotsissa terveydenhuollossa esimerkiksi CAH-lapsen
ympdrille kootaan moniammaitillinen tiimi tukemaan lapsen
kasvua ja kehitystd. Suomessa néin ei kuitenkaan ole.

— Suomessa ferveydenhuollon tuki on néissd filanteissa
puutteellista. Ruotsissa esimerkiksi hoito on t&ysin erilaista
intersukupuolisten lasten kohdalla. Jos syntyy CAH-lapsi,

niin lapsen ympaérille kootaan moniammaitillinen tiimi. On
esimerkiksi seksuaaliterapeutti ja psykologi heti synnytyksestd
alkaen. Suomessa taytyy tavallisia lakarikayntejd lukuun
oftamatta itse hakea muu fuki.

Myés Milla ja Timo ovat pisténeet tdman merkille. He
huomauttavat, ettd esimerkiksi transsukupuolisille lapsille on
tarjolla tukea, mutta intersukupuolisten lasten hoidossa he
toivoisivat Suomen ottavan enemmén mallia naapurimaas-
tamme.

- Mité tulee nimenomaisesti CAH:n tai hyperplasian
hoitoon, meillg ei ole hoitokdyténté samanlainen kuin
Ruotsissa. Ruotsissa kootaan lapsen ympéirille eri alojen
ammattilaisista tiimi. He kéyvdét asiaa lépi yhdessd ja pyrkiveit
ndin tukemaan perhettd niin, ettd lapsen kehitys on mahdolli-
simman fasapainossa.

- Suomessahan franssukupuolisille lapsille ja myshemméssa
icissd oleville intersukupuolisille on saatavilla tukea, jos he
haluavat korjata sukupuoltaan. Siihen ei kuitenkaan farjota
tukea, kuinka muodostaa terve ja hyvé omakuva, fai kuinka
suojella itseddn ihmisten ymmdrtaméttdmyydeltd. Jollain
saattaa olla voimakkaitakin ennakkoluuloja sinua kohtaan.
Meills on siing kehittamisen varaa.

Milla ja Timo olisivat kovasti toivoneet saavansa tervey-
denhuollolta esimerkiksi jonkinlaista keskusteluapua, jotta
pystyisivét vastaamaan lapsen mielté askarruttaviin kysy-
myksiin ja tarjoamaan télle tarvittaessa oikeanlaista tukea.

- Olemme puhuneet useammankin kerran, etté tarvittaisiin
jonkinlaisen psykologin apua siing, eftd millg tavalla asiasta
kannattaa puhua lapselle. Tai jos lapsella on kysymyksic
asiasta, niin miten kannattaa edetd. Ladkarit ovat kuitenkin
olettaneet, ettéd meillé on haasteita esimerkiksi asian késitte-
lyn suhteen. Siitd ei kuitenkaan ole kyse.

Milla ja Timo huomauttavat, ettd vaikka vanhemmat py-
styvét antamaan lapselleen rakastavan kodin ja turvallisen
ympdristdn, he eivét voi kontrolloida ympérsivés maailmaa.
On mahdollista, ettd heidén lapsensa kohtaa ihmisig, jotka
eivét valttdmattd hyvéksy hénté tai saattavat suhtautua




haéneen ennakkoluuloisesti. He haluaisivatkin enemmén
tydkaluja siihen, miten voisivat varmistaq, ettd téllaiset
kohtaamiset eivét j&té jalked lapsen itsetuntoon.

He pohtivat myds terveydenhuollon ja laéketieteen roolia
asenteiden yll&pit&jéné tai asenneilmapiirin muovaajana.
Menneisyydessé ympérdivén yhteiskunnan asenteet ovat
ndkyneet intersukupuolisten lasten hoidossa esimerkiksi
siind, miten leikkaushoitoihin on suhtauduttu.

- Viels 15 vuotta sitten jariestelméllisesti kaikki témén
sairauden omaavat leikattiin, eli heidét pakotettiin johonkin
muottiin. Néinhdn se ei saisi olla, ja nyky&dn tilanne on
onneksi mennyt parempaan suuntaan. Aihehan ei ole yk-
sinkertainen, ja siité on kéyty kiivaitakin keskusteluita. Néamdé
asiat elévét aikojen mukaan, ja lgcketiede muuttuu, kun
ympdaréivd yhteiskunta muuttuu. Vélillé pohdin, ettd lacketi-
eteen pitdisi myds pystyd nayttdmadn tiefd.
Myés Lindan ja Matiaksen toiveena on ollut saada kesk-

ustelutukea. Lopulta he saivatkin sitd, mutta kertovat ettd sita
piti hakea itse.

— Ei ole mité¢n sopeutumisvalmennuskurssia. Suomi on

sillé tavalla aika erikoinen maa. Kyllhén me toisaalta
voimme hyvin ja lapsemme voivat hyvin, siité ei siis ole kyse.
Mutta on témé ollut meille vanhemmillekin todella raskas-
ta. Olemme siksi hakeutuneet itse psykologille. Olemme
kummatkin kéyneet itse vastaanotolla, jotta saamme hyvét
valmiudet keskustella asiaan liittyvisté aiheista lasten kanssa.

~ Siing hetkessd, kun elémdéissd tulee joku yllgttcive juttu,
joudut itse etsimédn apua ja tukea. Se on fosi raskasta.

Mutta lopulta kun I6ytG6 sen mitd me on I&ydetty, se on
arvokasta.

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksella on téllé hetkellé
osana kansallista lapsistrategiaa kéynnissé hanke, jossa
tuotetaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille
materiaalia avuksi sateenkaarilasten ja -nuorten kohtaami-
seen. Hankkeen yhtené toimenpiteend tuotetaan synny-
tyssairaalan ja neuvolatyén ammattilaisille toimintamalli
ensitiedon antamiseen muun muassas silloin, kun lapsella
todetaan kehon sukupuolipiirteisiin liittyvé variaatio.

Pian julkaistavassa materiaalissa todetaan, ettd sosiaa-
li- ja terveysalan ammattilaisen suhtautuminen vaikuttaa

keskeisesti lapsen ja koko perheen elémaén. Materiaalissa
ohjeistetaan ammattilaisia myds kertomaan vanhemmille,
etté monilla ihmisillé on erilaisia intersukupuolisuuteen
liitettévia sukupuolipiirteiden variaatioita. Siten perhe ei ole
asian kanssa yksin, vaan vertaistukea on saatavilla.

Myés kumpikin haastatelluista perheistd toivoo, ettd seké
intersukupuolista lasta hoitavat vanhemmat ettd heidén
kanssaan tekemisissé olevat hoitajat ja la&karit muistaisivat,
ettd vertaistukea kannattaa hakea muista perheisté.

~ Tietoa kannattaa hankkia ja kannattaa hankkivtua yhteyk-
siin muiden samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa.

Kokemusten jakaminen tekee asiat helpommiksi. Silloin ei j&&
yksin missddn filanteessa, muistuttavat Milla ja Timo.




