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Turvallinen avoimuus
lahjasoluperheen
hyvinvoinnin tukena

Suomessa vuonna 2007 voimaan tulleeseen hedelmoityshoitolakiin on kirjattu
lapsen oikeus saada tietaa lahjasolutaustansa, mika turvaa YK:n Lapsen oi-
keuksien sopimuksen mukaisesti lapsen etua. Vanhemman vastuulla on ta-
man lapsen edun ja tiedonsaantioikeuden toteutuminen. Tieto lahjasolulapsen
taustasta kuuluu luonnollisesti lapselle itselleen, mutta moni vanhempi pohtii

kenelle muulle tieto kuuluu.

TEKSTI PIIA SAVIO JA JENNI HUHTALA KUVA PIXABAY

voimuus lapsen lahjasolutaus-

tasta ja siitd kenelle tieto lap-

sen taustasta kuuluu, nousevat

toistuvasti esiin lapsiperheiden
keskuudessa. Nykyddn vanhemmat pitavét
itsestddanselvyytend, ettd tieto lahjasolutausta
kuuluu lapselle, mutta heitd pohdituttaa ke-
nelle muulle tieto kuuluu. Vanhempia mie-
tityttdvat lapsen kanssa avoimuutta kasitel-
tdessd muun muassa miten ja milloin puhua
lapselle asiasta, ja mitd tieto omasta taustasta
merkitsee lapselle.

ASIAN OLLESSA YKSI-
TYINEN LAPSELLA ON
MAHDOLLISWS SEL-
VITTAA VANHEMMAN

KANSSA, MIKA ON
SOPIVA TAPA PUHVA
ASIASTA, KENELLE TA
MIKS].
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Kaikki Helminauha-hankkeen laheiskyselyyn
vastanneista olivat sitd mieltd, ettd tieto kuu-
luu ensisijaisesti lapselle ja iso osa ajatteli,
ettd asiasta on hyvad puhua myds perheen itse
madrittelemalle ldhipiirille.

“Tieto kuuluu lapsen ldheisille. Jos lapsi
tarvitsee jossain vaiheessa keskustelukave-
ria, ndiden henkilbiden tulee olla tietoisia
ja auttaa lasta. Myds hoitohenkil6kunnan
tulee tietdd lapsen geneettisestd taustasta.
Tdmd on lapsen terveyden ja hyvinvoinnin
vuoksi téirkedd.”

“Suvun ja ystdvien ldheisyydestd riippuen
voi kertoa asiasta. Tdrkeintd on, ettei itse
toimi hdpedstd kdsin ja ettd lapsen tarina
on kaunis ja hyvd. Ehkd siksi on hyvd jakaa
tieto myos ldhipiirissd, jotta myGs he voivat
kertoa lapselle kuinka odotettu ja rakas hdn
on juuri sellaisena kuin on.”

Osa vastaajista oli kuitenkin sitd mieltd, ettd
tieto pitdisi pitdd vain omassa perheessd, kos-
ka asia on yksityinen. Silti vanhemmat koki-
vat, ettd lapsi lopulta omistaa tiedon omasta
taustastaan ja paattaa siitd, kenelle haluaa
kertoa asiasta.

“Ajattelen, ettd jos asiaan suhtaudutaan per-
heessd avoimesti, lapsi voi kokea, ettd asian
voin kertoa kenelle tahansa eikd sitd tarvitse
hévetd ja piilotella millcdn lailla.”

Salaisen ja yksityisen ero

Helminauha-hankkeen kehittamaéssé lahja-
solulasten vanhempien perhevalmennuksessa
kasitellddn avoimuutta ja tiedon omistajuutta.
Valmennuksessa asiaa lahdetddn pohtimaan
salaisen ja yksityisen asian késitteiden kautta.
Salaisuus tarkoittaa sitd, ettd jotkut ihmiset
tietdvat jotain sellaista, mitd toiset eivét tieda.
Jos lahjasolutausta on perheessé salaisuus,
kyse on perhesalaisuudesta. Perhesalaisuuk-
sissa on erityistd se, ettd tietoa salaavat usein
kaikista rakkaimmat ja 1dheisimmaét ihmiset.
Yksityinen tieto on perheen sisdistd tietoa
ja jaettavissa niille, jotka ovat erityisia tai
joiden on hyva tietad asiasta. Lapsen lahja-
solutausta on perheen yksityistd tietoa, mutta
se ei ole salaisuus, jonka paljastumista per-
heessé tulisi varjella. Kyseessd on siis selked
asenne-ero salaisen ja yksityisen asian valilla.
Asian ollessa yksityinen lapsella on mahdol-
lisuus selvittdd vanhemman kanssa, mikd on
sopiva tapa puhua asiasta, kenelle ja miksi.
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Tutkimusten mukaan perhesalaisuudet voivat
vadristad perhe-elamad, aiheuttaa lapsille se-
littdméatonta ahdistusta ja vanhemmille syyl-
lisyyden tunnetta. Kyse on siis koko perheen
hyvinvoinnista.

Turvallinen avoimuus edellyttdd vanhem-
malta sen arvioimista, millainen avoimuus
on sekd perheen ettd lapsen edun mukaista.
Vanhemman térkein tehtévé on turvata lapsen
kasvua ja kehitystd, ja vanhempi sitoutuu
lapsen kasvua tukiessaan siihen, ettd lapsen
etu toteutuu.

Lapsen lahjasolutausta, mutta myds se, mi-
ten hedelmditys on tapahtunut tai millaisen
hoitopolun vanhemmat ovat kulkeneet, ovat
yksityisid asioita. Kenelldkdén ei 1ahtokoh-
taisesti ole oikeutta udella néitd asioita van-
hemmalta tai lapselta. Ndin ollen turvalliseen
avoimuuteen liittyy myds perheen rajojen
asettaminen ja sopimattomilta kysymyksiltd
suojautuminen. Perheet voivat asettaa rajoja
siitd, miten he toivovat toisten kasittelevan
perheen yksityistd tietoa esimerkiksi ker-
tomalla, ettd asiasta voi puhua aina heidén
kanssaan, mutta ei jakaa tietoa muille ilman
perheen lupaa. Rajat luovat turvallisuutta.
Turvallinen avoimuus perustuu luottamuk-
seen siitd, ettd vastuu tiedon turvallisesta
haltuunotosta on niin tiedon omistajalla kuin
myos silld, jolle tdimd arvokas tieto on uskottu.

Jokaisella perheella on omatarinansa
Lahjasolulapsen vanhemmat kédyvét lapsensa
kanssa lapsen taustaan ja perheen tarinaan
liittyen hieman erilaisia keskusteluja, kuin il-
man lahjasoluhoitoja alkunsa saaneiden lasten
vanhemmat. Keskustelujen my6td vanhempi
saattaa huomata, ettd lapsen ymmarrys perhei-
den monimuotoisuudesta laajenee ja lapsi ym-
martad, ettd perheet voivat syntyd monella eri
tavalla. Turvallisen avoimuuden, salaisen ja
yksityisen kasittely lapsen kanssa ovat lapsen
turvataitojen vahvistamista ja lapsen kanssa
yhdessd oman perheen tarinan kirjoittamista
sellaiseksi, ettd se tukee lapsen minuutta ja
identiteetin muodostumista ehyeksi. Samalla
lapsi oppii tarkeitd henkilokohtaisen alueen
rajaamisen taitoja, tulee tietoiseksi siitd, ettd
oma tarina on arvokas ja han on ollut erityisen
toivottu lapsi.

Jos asia jdi pohdituttamaan ja haluat lukea
asiasta vield lisad, www.helminauha.info -si-
vustolla turvallista avoimuutta on kasitelty
laajemmin. Asiasta voi myos olla hyva kes-
kustella vertaisten kanssa joko vertaistuki-
ryhmissd Tampereella, Turussa, Helsingissa
ja Jyvaskyldssd tai suljetussa Helminauha
Facebook-ryhmaéssa.

Taustalla Helminauha-
hankkeen kysely

Tama juttu on jatkoa

4/2019 Simpukka-lehdessa
Jjulkaistulle Helminauha-
hankkeen jutulle [aheisten
antamasta tuesta ja reaktioista
lahjasoluasioihin liittyen.
Laheisilta toivottua ja saatua
tukea kartoitettiin syyskuussa
2019 kyselylla suljetussa
Helminauha Facebook-
ryhmassa. Helminauha-
hankkeen kyselyyn laheisten
antamasta tuesta ja reaktioista
lahjasoluasioihin Lliittyen
vastasi 50 henked. Suurin

o0sa vastaajista (90 %) oli 30

- 50 -vuotiaita ja lahes kaikki
vastaajat olivat naisia. Vain
kaksi vastaajista oli miehia.
Enemmistd vastaajista (78

%) oli lahjasoluilla lapsen
saaneita, ja 22 % vastaajista
oli ensimmaista lasta toivovia
tai lahjasoluhoitojen avulla
raskaana olevia.
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