Tukiverkoista voimaa arkeen -

vertaistuki voi hyodyttad
intersukupuolisen lapsen koko
perhetta

Intersukupuolisen lapsen syntymé saattaa aiheut-
taa vanhemmissa epdvarmuutta ja huolta tule-
vasta. Uudessa tilanteessa vertaistuki voi toimia
toivon ja optimismin Iéhteend ja hyédyttédd koko
perhettd. Myés terveydenhuollon hoitohenkils-
kunnan asenteilla on suuri merkitys.

Kun Milla ja Timo odottivat ensimmadistd lastaan, kaikki oli
heidan n&kdkulmastaan aivan tavanomaista. Raskaus oli
edennyt hyvin, eivétkd he olleet kuulleet viitteité mistdan
poikkeavasta. Synnytystd edelténeessd ultradénessé he sai-
vat kuulla odottavansa tytéa.

Synnytyksen jélkeen Millan ja Timon lapsen sukupuolta ei
kuitenkaan pystytty médritteleméan.

— Alun perin hanet kirjattiin tytéksi, mutta tuolloin kun l&&keéiri
tuli tekemciéin kirjauksen, hén merkitsi, ettd sukupuoli on epdi-
selvé.

Suomessa syntyy eri arvioiden mukaan vuosittain
250-850 lasta, joilla on jokin intersukupuolisuuteen liitetté-
vé kehon sukupuolipiirteiden variaatio. Intersukupuolisuus on
kattotermi sukupuoliominaisuuksien tai lisé@ntymisanatomian
variaatioille, eli intersukupuolisen lapsen sukupuolipiirteet ei-
vat mahdu méadritelmiin tytén tai pojan tyypillisistd piirteistd.

Millan ja Timon lapsella diagnosoitin my&hemmin CAH eli
synnynndinen lisémunuaisen liikakasvu. Tamé tarkoittaa, ettd
lisamunuaiskuori ei pysty tuottamaan kortisolia tai suolahor-
monia entsyymivirheen vuoksi.

Tyttévauvoilla CAH johtaa usein sukuelinten poikkeavaan
kehitykseen. Siihen voi liittyd myds suolavajausta, jota hoi-
detaan laakitykselld. Millan ja Timon lapsen elimistd ei pys-
ty tuottamaan lainkaan kortisolia, joten hdn on saannsllisen
laakityksen varassa.

Diagnoosin kuullessaan tuoreiden vanhempien ensimmai-
nen reaktio oli pelko siitd, ettd kyseessa olisi jokin vakavampi
kromosomipoikkeavuus. Timo haki paljon tietoa omatoimi-
sesti internetistd, sillé he saivat alkuvaiheessa sairaalalta niu-
kasti tietoa. Vélilla myds kanssakdyminen hoitohenkilkun-
nan kanssa tuntui hieman vaivalloiselta.

— Kun olimme diagnoosin jdlkeen huolissamme, olisimme toi-
voneet, eftd synnytysladkari olisi osannut puhua ja kohdata
meid&t empaattisesti.

Mieleen jai myés kdtild, jonka méléytyksen he muistavat
yhé vuosien jalkeen.

~ "Onnea nyt kaikesta huolimatta.”

Milla ja Timo olivat itse maailman onnellisimpia lapsen
syntymésta. He sanovatkin, etteivat usko kommentin olleen
tarkoituksella pahantahtoinen. Tuohon aikaan asenteet ja
ymmartamattdmyys kuitenkin nékyivét osan henkilékunnan
toiminnassa.

He kuitenkin muistuttavat, etté nykydén asenteet ovat jo
muuttumassa, hitaasti mutta varmasti. Intersukupuolisuudesta
voisi silti puhua enemmén ja avoimemmin, eiké kenenkdén
pitdisi hapeillé sanan kéytéa.

Mydhemmin Millan ja Timon lapsi p&dsi hoitoon asialle
omistautuneelle endokrinologille, joka teki tydtaan taydests
sydé@mesté ja pysyi aina positiivisena. Se tuntui Millan ja Ti-
mon mielestd rauhoittavalta, etenkin aikana jolloin he olivat
lapsestaan huolissaan.

— Han oli todella poikkeuksellinen ihminen. Kaikki potilaat oli-
vat hénelle térkeitd.

Milla ja Timo pohtivat, etté hoitohenkilékunta voisi muistut-
taa herkemmin potilailleen, etté my&s vertaistukea on saata-
villa. Vertaistuen merkitys intersukupuolisten lasten vanhem-
mille kun helposti unohdetaan, vaikka siita voi olla valtavasti
hyétyd koko perheelle.

Vertaistuki voi olla hyvé toivon ja optimismin léhde, vars-
inkin lapsen ollessa pieni. Sen avulla voi esimerkiksi saada
helpotusta huoliin, joita vusi tilanne saattaa heréttad. Tie-
don ja neuvojen saaminen sellaisilta henkilsiltd, jotka ovat
eléneet saman vaiheen, voi tehdd vuden kohtaamisesta hel-
pompaa. Vertaistuen kautta voi my&s 18ytad muita |&hteitd,
joista saada apuag, tietoa ja tukea.

- Valtava maéré hiljaista tietoa on saatavilla tukiverkkojen
kautta. Olisi térkedd, ettd se néhtdisiin osana kokonaisuutta,
Timo muistuttaa.

Milla ja Timo I8ysivét oman vertaistukiperheensé melko
pian lapsen syntyman jalkeen. He kavivét sihen aikaan pal-
jon ladkérissa lapsen CAH-diagnoosin vuoksi. Nykyisin per-
heet ovat yhd hyvid ystavid keskendén, ja vertaistuesta on
Millalle ja Timolle korvaamatonta apua.

— Muista ihmisistd [&ytyy tuki, yksin ei kannata jGadd. Omalia
léakarilte kannattaa kysyd, tuntisiko hén jonkun toisen per-
heen, joka eléd samankaltaisessa filanteessa. Ja jos hdn ei
tunne foista perhettd, Iéékdrille voi ehdottaa voisiko hén kysyd
kollegoilta I8ytyisikes sellaisia muista sairaaloista. Mekin 18y-
simme oman vertfaistukiperheemme t&t¢ kautta. Jonkin verran
arjessa tulee ftilanteita vastaan, jossa he joutuvat pohtimaan
muiden ennakkoluuloja ja miten voisivat suojella lastaan niilfé.
Esimerkiksi alastomuus on melko luonnollinen osa suomalais-
ta kulttuuria, mutta se saattaa myds altistaa epamiellyticille
tilanteille, jos ei vaikkapa voi olla varma muiden ihmisten suh-
tautumisesta itseensd.

- Kerran jouduimme ikévédn tilanteeseen ollessamme kyl-
pylgssa. Olin sen jclkeen aika surullinen, mutta omaa oloani
helpotti, kun sain kertoa vertaistapaamisessa tapahtumasta
muille samankaltaisia filanteita kokeneille vanhemmille. Oli
mukavaa, kun tuntui ettd pystyy sellaisen kanavan kautta kes-




kustelemaan. Sai luottaa siihen, ettd he ymmartavét tilanteen
ja milté siing filanteessa on tuntunut. Se oli fosi arvokasta.
Milla ja Timo pyrkivétkin arjessa hyédyntémédn erilaisia
tilanteita, joissa voivat opettaa lapselleen ettd ihmisillé on
erilaisia piirteitd, mutta kaikki ovat silti yhté térkeitd. Arjen
ajoittaisista haasteista huolimatta he kokevat elévénsé nor-
maalia lapsiperhe-elémaé. Ja mikéli vastaan tulee haastavia
tilanteita, he pystyvét turvautumaan ystévéperheen tukeen tai
erilaisiin sosiaalisen median suljettuihin vertaistukiryhmiin
Kaikkein tarkeimpdné asiana tulevaisuudessa Milla ja
Timo pitdvét sitd, ettd lapsi saisi kasvaa omana itsendén juu-
ri sellaiseksi kuin hén on. He toivovat, ettd heidén lapsensa
oppii kohtaamaan itsevarmana myés sellaiset tilanteet, joissa
erilaisuus voi aiheuttaa muissa vaikeasti ennakoitavia reak-
tioita.
— Toivomme, etté hanelle muodostuu positiivinen omakuva.
Kun murrosiké alkaa lghenemédn, niin siing vaiheessa ale-
taan keskustella enemmén, ovatko muokkausleikkaukset tar-
peellisia ja kokeeko han itse, ettc haluaisi olla ulkonéslician
toisenlainen. Pédtavoitteenamme on kuitenkin, ettd voitaisiin
kasvattaa vahva ihminen, joka kokisi itsensd hyvaksytyksi ja
rakastetuksi sellaisena kuin on ja ettd hén muistaisi, ettd hdnen
ei farvitse tehdd mitécn kenenké&dn muun kuin itsensé vuoksi.

Jutussa esiintyvien nimet on muutettu henkiléllisyyden suojaa-
miseksi.




