Tuli sellainen olo, ettd voi jakaa
ihan mitd vaan

Vaikka saman diagnoosin saaminen perheeseen
kahdesti voi ulkopuolisesta vaikuttaa raskaalta,
ei lapsen diagnoosi mééirité arkea tai vie siitd
pois iloa. Hankalilta tuntuvien asioiden kanssa
voi kddntyd vertaistuen puoleen, sillé saman-
laisia asioita késitelleet perheet tietévét tasan
tarkkaan, mité itse kdy Iépi. Vertaisten tuki voikin
auttaa jaksamaan vaikeiden hetkien yli.

Osa lapsista syntyy sellaisilla biologisilla ominaisuuksilla,
jotka eivét sovi perinteiseen madritelmddn tytdistd ja pojista.
Téllaiset kehon sukupuolipiirteiden variaatiot liitetdcn tyyp-
illisesti intersukupuolisuuteen. Intersukupuolisuus ilmenee eri
ihmisillg erilaisilla tavoilla, ja esimerkiksi erilaisia vartaloita
on yht& paljon kuin intersukupuolisia ihmisié. Aivan samoin
kuin heillg, jotka ovat syntyneet kehoon, joka vastaa perin-
teisic sukupuolikésityksid.

Lindan ja Matiaksen ensimméinen lapsi oli jo melkein
kolmen vuoden iéssd, kun tdmé sai CAH-diagnoosin. CAH-
lapsen elimistén normaali kortisolin tuotanto on héairiintynyt
ja téman keho my&s tuottaa tavallista enemmén androgeen-
eja eli miessukupuolihormoneja. Usein t&méd johtaa lapsilla
ulkoisten sukupuoliominaisuuksien poikkeavaan kehitykseen,
mutta ei kuitenkaan aina. Tyypillisesti CAH kuitenkin luetaan
intersukupuolisuuden kattokasitteen alle.

Ennen kuin ensimméisen lapsen diagnoosi varmistui,
tuoreet vanhemmat etsivét paljon tietoa internetisté hakies-
saan vastausta siihen, miké lapsella voisi olla. He olivat jo
alkaneet itse epdilla CAH:ag, sillé lapsi oli alkanut kasvaa
pituutta selvésti ikétovereitaan nopeammin. Neuvolalaékéri
ei osannut ottaa asiaan kantaq, joten heidén lapsensa sai
|&hetteen erikoissairaanhoitoon.

Samaan aikaan kun Lindan ja Matiaksen ensimméinen
lapsi sai diagnoosin, he odottivat toista lastaan. Talla lapsel-
la CAH todettiin pian syntyméin jélkeen.

— Kun toinen lapsistamme syntyi ja olimme synnytyssairaal-
assa, lastenlcgkari kavi tutkimassa hénet ja sanoi déneen,
ettei voi sanoa onko kyse pojasta vai tytéstd. Se oli silmié
avaava asia.

Diagnoosin saamisen jalkeen perheen elédmé oli hetken
melkoista vuoristorataa. Heidén kaksi lastaan olivat saaneet
lyhyen ajan sisélld CAH-diagnoosin, miké herétti nuorella
perheelld paljon kysymyksia. He eivét mydskadn saaneet
toivomaansa tukea terveydenhuollosta automaattisesti, vaan
sitd piti erikseen pyyt&d.

- Se oli aikamoinen pommi silloin aikanaan, kun saimme
ensimmaiselle lapselle diagnoosin ja tiesimme, efté on
25 % mahdollisuus, ettc myés toisella lapsellamme on se.
Sitten meillé oli yhtéikkici kolmen kuukauden sisdén kaksi
pitkéaikaissairasta lasta. Totta kai se vaikutti koko perheen
dynamiikkaan.

Lindan joa Matiaksen perheessé CAH nékyy arjessa siten,

ettd lasten CAH:aa hoidetaan asiaankuuluvalla, séénnsl-
lisella lackitykselld. My&s harmittomilta kuulostavat sairas-
tumiset voivat olla vakavia ja vaatia sairaalahoitoa. Lasten
ollessa terveitd heidén diagnoosinsa eivét kuitenkaan néy
arjessa muilla tavoilla. Huolta vanhemmissa kuitenkin herét-
t6& ympdardivén maailman suhtautuminen ja mahdolliset
asenteet intersukupuolisia kohtaan. He olisivatkin toivoneet
terveydenhuollolta aktiivista tukea siihen, miten he voivat
keskustella diagnoosista lastensa kanssa ja vastata heidén
mieltdén askarruttaviin kysymyksiin sitten, kun lapset alkavat
itse tiedostaa ja pohtia asiaa.

Linda ja Matias kuitenkin kokevat saaneensa lopulta tar-
vitsemaansa tukea ja apua, kun itse etsivét sitd. Nyky&dn he
kdyvét ajoittain keskustelemassa lastenpsykologin kanssa,
jotta ovat valmiita antamaan lapsilleen tukea myshem-
min, kun keskustelu intersukupuolisuudesta, murrosiéstd,
seksuaalisuudesta ja muista tdménkaltaisista asioista tulee
ajankohtaiseksi.

— Kgymme yhdessd psykologilla ilman lapsia. Keskuste-
lemme siell§ siitei, millaista tukea voimme antaa ja miten
voimme puhua asiasta niin, ettd se tuntuu lapsesta hyvélta.

Psykologilla he ovat saaneet purkaa tuntojaan. Tois-
aalta he ovat myés saaneet evéité siihen, miten voivat
jatkossa tukea lapsiaan enemmadn. He suosittelevat kaikille
psykologilla kayntig, vaikka ei olisikaan suurempia henkisia
haasteita kasiteltavana.

- Siitd ei voi seurata muuta kuin hyvéd ja on aivan
mahtavaa, kun kemiat kohtaa psykologin kanssa. Karu fakta
kuitenkin on, ettd moni pelkad sitd stigmaa miks psykologilla
kaynnistd mahdollisesti tulee. Etté onko p&dssd jotain vikaa,
kun kay psykologilla. Mutta eihén se sité ole, vaan sieltd saa
tukea.

Lapsensa Linda ja Matias haluavat kasvattaa niin, etté
he muistavat, ettd heillé on oikeus p&attad itse kehostaan ja
omasta identiteetistdén. He pohtivat, etté téllaiset kysymyk-
set saattavat mydhemmin tulla ajankohtaisiksi.

- Hén saa myshemmin tehdd itsecién koskevat padtckset
itse, esimerkiksi jos hén murrosicin my&td alkaa miettid omaa
identiteettidan. Silloin ainakin sellaisia asioita saattaa pohtia,
kun hormonitoiminta muutenkin muuttuu.

Myés vertaistuesta on ollut merkittévéd hydtyd perheelle,
sillé se mahdollistaa erilaisten kokemusten jakamisen hen-
kilille, jotka ovat samanlaisessa elédméntilanteessa.

Sydémellisend Matiaksen mieleen on jaényt varsinkin
Harvinaiskeskus Norion jérjestémad vertaistuellinen viikon-
loppu Nuuksiossa ennen korona-aikaa. Perheet olivat tois-
illeen entuudestaan tuntemattomia, mutta yhteinen eléménti-
lanne ja lasten diagnoosit yhdistivéat.




~ Idea viikonlopusta léhti minun omasta puhelinsoitosta, kun
kerroin etté tallaista kaivattaisiin. Viikonloppuun osallistui
lopulta kymmenen perhettd eri puolilta Suomea. Vaikka siellé
oli ennestéidn toisilleen t&ysin tuntemattomia ihmisid, niin

me oltiin kuin yhté perhetté. Se oli tosi maagista. Vaikka ei
oltu tavattu kyseisia henkilsitd aiemmin, niin silti he halailivat
meitéi ja yleisesti tunnelma oli todella [dmmin. Tuli sellainen
olo, efté voi jakaa ihan mité vain, vaikka tapasimme ensim-
mdiisté kerfaa.

Vertaistuesta voi olla hydtyé niin omien tunteiden sa-
noittamisessa, kokemusten purkamisessa kuin esimerkiksi
tiedon saannin helpottamisessa. Omien tunteiden avaami-
nen voi olla helpompaag, jos toinen osapuoli on késitellyt
elédmdssddn samoja asioita. Monet kokevat, etté vertaisille
voi puhua omista tunteista ja kokemuksista suoremmin ja
avoimemmin, koska voi luottaa siihen, ettd toinen osapuoli
tietdd mistd puhuu.

Ensimmaéisen samanlaisessa tilanteessa olevan perheen
he tapasivat ollessaan toisen lapsensa kanssa sairaalassa.
Tuossa tilanteessa Matiaksen ja Lindan tunteet olivat hyvin

herkill.

- Aikanaan kun tavattiin yhdessa potilashuoneessa, niin
purskahdettiin itkuun. Tuntui niin hyvélié puhua toisen perheen
kanssa, joka ymmértad ndistd asioista. Témdckin perhe oli
ollut niin yksin. Heillg ei aikaisemmin ollut ketéén, joka ym-
mértad ja eléd sitd arkea, kenen kanssa olisi oikeasti voinut
puhua.

Tamén perheen kanssa he ovat nyky&dn endé harvemmin
tekemisiss&, mutta vield vuosienkin jalkeen t&ma kohtaamin-
en on sdilynyt l&mpiménd heidén mielessdén. Mydhemmin
he tutustuivat toiseen perheeseen, jonka lapsella on CAH-di-
agnoosi. Tatd ystdvaperhettd he tapaavat sédnnéllisesti ja
perheet antavat toisilleen arvokasta ja térkedd tukea.

Myés sosiaalisen median erilaiset suljetut vertaistukiry-
hmat saavat heiltd kiitosta. Matias kehuu, ettd ihmiset ovat
ryhmissd aktiivisia ja vastaukset padsadntsisesti kattavia ja
ystavéllisia. Parasta on, etté vastaukset kumpuavat omasta
kokemuksesta.

- Sieltd on saatu vaikka ja mité apua. Esimerkiksi kerran
olimme menossa laivalla Ruotsiin ja lapsi sairastui. Hanellé

nousi 40 asteen kuume ja tilanne oli aika kriittinen. Pér-
jé@simme kuitenkin laivan sairaanhoitajan avulla Ruotsiin asti.

— Ruotsissa laitoimme viesticc CAH-vertaistukiryhméisté ja

kysyimme, mitd sairaalaa meille suositeltaisiin. Ei mennyt kuin
vartti, niin siell oli hyvié vastauksia. Tukholma on iso kaupun-
ki, emmekd itse olisi tunteneet sen sairaaloita tarpeeksi hyvin.

Matias kehottaa muitakin intersukupuolisten lasten
vanhempia etsim&dn itselleen vertaistukea. Kanava voi olla
miké& tahansa, aina anonyymeistd keskusteluryhmisté hen-
kilskohtaiseen tukeen.

— Sanoisin kaikille, ettd ottakaa vain rohkeasti yhteyttd toisiin
perheisiin. Pacasia, effé [6ytad itselleen sopivan kanavan,
jonka kautta saada tukea.

Jutussa esiintyvien nimet on muutettu henkiléllisyyden suo-
jelemiseksi.




