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Helminauha-hankkeen kysely: Geneettiset puolisisarukset

Kysely oli auki gjalla 11.8. - 11.9.2022. Kyselya jaettiin Helminauha-hankkeen
kotisivuilla, Facebook-sivulla, yksityisessa Helminauha Facebook-ryhmassa ja
Helminauhaperheet instagram-tililla.

Kyselyyn vastasi 84 vastaajaa.

Kyselyn avulla kerattiin tietoa lahjasoluilla lapsiperheellistyneiden vanhempien
ajatuksista ja kokemuksista lahjasolualkuisen lapsen/ lasten sukusolujen
luovuttajan kautta muodostuviin geneettisiin puolisisaruksiin. Tassa kyselyssa
geneettisilla puolisisaruksilla tarkoitetaan eri perheissa asuvia saman geneettisen
periman jakavia henkiloita, jotka saaneet alkunsa lahjasoluhoidoilla, joissa on
kaytetty saman sukusolulahjoittajan sukusoluja.

Lahjasolualkuisten geneettisiin sisarussuhteisiin liittyen ei ole Suomessa
olemassa vakiintunutta termistoa, tassa kyselyssa kaytamme termia geneettiset
puolisisarukset. Kartoitamme kyselyn avulla vanhempien kayttamaa termistoa.

Lahjasolutaustan kautta muodostuvat puolisisarussuhteet ovat kansainvalisten
tutkimusten mukaan osalle lahjasolualkuisista hyvin tarkeita. He ovat
paasaantoisesti kiinnostuneempia puolisisaruksistaan, kuin sukusolujen
lahjoittajasta. Suomessa aiheesta ei ole aiemmin keratty tietoa.

Toimittaja Ida Kukkapuro kirjoittaa kirjaa sisarussuhteista monimuotoisissa
perheissa ja kirjan yksi kappale tulee kasittelemaan lahjasolualkuisten
sisarussuhteita. Kyselyn tulokset tulevat myos Kukkapuron kayttoon ja niita
voidaan kayttaa kirjan taustatietona. Kirjan kustantajana toimii S&S kustannus.

Kyselyyn vastattiin anonyymisti. Kyselyn tuloksia voidaan hyodyntaa
Heminauha-hankkeen kehittamistydssa jatkohankkeen aikana. Kyselysta voidaan
ottaa suoria lainauksia Kukkapuron kirjaan tai hankkeen materiaaleihin.

Kyselyn yhteenveto tiiviisti: Koska kyselyyn vastanneiden lapsista 75% on alle
nelja vuotiaita, ei juuri kukaan vastaajista ollut viela puhunut lapsensa kanssa siita,
etta saman lahjoittajan sukusoluilla on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin.
Kyselyn perusteella vanhemmat pitavat ensisijaisena lahjasolutaustasta
puhumista. Vasta mydhemmalla ialla, kuten kouluikaiseng, lapsen kanssa
puhutaan siita, etta myos muihin perheisiin on voinut syntya lapsia saman
lahjoittajan sukusoluilla. Termien suhteen sukulaisuuteen liitettavia termien
kayttoa vastaajat paaosin vasta suunnittelivat. Moni vastaaja toi esiin, ettei aio
kayttaa sukulaisuuteen viittaavia termejq, vaan puhuu saman lahjoittajan
sukusoluilla muihin perheisiin syntyvista lapsista. olennaisena pidettiin, etta lapsi
voi kayttaa haluamiaan termeja.
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1. Kyselyyn vastanneiden taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 84 henkiloa. Vastaajista 46 (55%) oli kahden
vanhemman perheiden aiteja ja itsellisia aiteja oli 36 (43%). Vastaajista kaksi oli
miehia.

Vastaajien lasten iat ja lasten maara

Vastaajilla oli yhteensa 100 lasta, kaksi vastaajaa oli raskaana. Vastaajista 66 oli
saanut yhden lapsen lahjasolujen avulla, 16 vastaajalla oli enemman kuin yksi
lapsi. Vastaajien lapset olivat ialtaan alle vuoden ikaisesta 14-vuotiaaseen. Suurin
osa vastaajista oli alle neljavuotiaan lapsen vanhempia, kun vastaajien lapsista 75
(75 %) oli nelja tai alle. Naista lapsista alle yksivuotiaita oli 26 (26%). Kouluikaisia
lapsia vastaajilla oli 17 (17%).

Mita lahjoitettuja sukusoluja vastaajien hoidoissa oli kaytetty

Vastaajista 47 oli saanut lapsen lahjoitetuilla siittidilla ja 23 lahjamunasoluilla.
Tupladonaatiota oli kaytetty 10 vastaajan hoidoissa ja lahjoitettua alkiota 4
vastaajan kohdalla.

Lisatietoja vastaajista

Vastaajista kahdeksan kertoi olevansa sateenkaariperhe ja nelja toi esiin olevansa
uusperhe. Kahdeksalla vastaajalla oli lahjasolualkuisten lasten lisaksi
omasolulapsia, joko yhdessa nykyisen puolison kanssa tai edellisesta
parisuhteesta. Naiden lisatietojen kertominen oli vapaaehtoista.
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2. Kyselyn runko

Kyselyssa oli kymmenen avointa kysymysta, jotka jakautuivat kahteen
teemaan:

L.TEEMA: Vanhempien ajatukset ja tunteet

1. Mita itse vanhempana ajattelet lapsen mahdollisista puolisisaruksista?
2. Mitd tunteita mahdolliset puolisisarukset sinussa herattavat?

ILTEEMA: Geneettisista puolisisaruksista lapselle puhuminen

3. Aiotko itse aktiivisesti puhua lapsellesi mahdollisista puolisisaruksista?
4. Mitd olet suunnitellut puhuvasi ja mita termeja kayttavasi?

Jos perheessanne on jo puhuttu puolisisaruksista

Miten teidan perheessa on puhuttu mahdollisista puolisisaruksista?
Mita termeja olette kayttaneet?

Missa iassa olette puhuneet lapselle mahdollisista puolisisaruksia?
Missa iassa lapsi on itse kiinnostunut mahdollisista puolisisaruksista?
Miten lapset suhtautuvat tietoon mahdollisista puolisisaruksista?

© ©N O

10. Avoin osio: Mita muuta haluat kommentoida puolisisarusteemaan liityen
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L. TEEMA: Vanhempien ajatukset ja tunteet

1. Mitad itse vanhempana ajattelet lapsen mahdollisista
puolisisaruksista?

Vastaajia pyydettiin kuvaamaan millaisia ajatuksia lapsen mahdolliset geneettiset
puolisisarukset heissa herattavat.

Avoimista vastauksista nousi esiin viisi teemaa, teemat kuvattuna taulukossa:

Toivon, ettd jos mahdollista lapsi voi tavata hanet/heidat ja voi tutustua

jos haluaa, ymmarran tdman toiveen ja tuen lasta 46 vastaajaa
En ole gjatellut asiaa/ ei juuri ole mielessa/ lapsi on niin pieni, sen

vuoksi ei ole ajatellut asiaa 12 vastaajaa
En ajattele heita puolisisaruksina, geenit eivat maarittele sisaruutta 18 vastaajaa
Lapsi on perheen ainut ja siksi asia on tarkea 14 vastaajaa
Onko heita lahella/ voinut jo tavata perhetapaamisissa 4 vastaajaa

46 vastaajaa (55%) toi avoimissa vastauksissa esiin, etta toivoo lapsen voivan
tutustua mahdollisiin puolisisaruksiin, ja vanhempi aikoo olla lapsen tukena jos
lapsi haluaa etsia heista tietoa. Osa toi kuitenkin esiin, ettei aio etsia
puolisisaruksia lapsen puolesta, vaan asia on lapsen ja lapsi saa toimia sen
suhteen oman toiveensa mukaan. Kaksi vastaajaa harmitteli, ettei puolisisarusten
etsimiseen ole olemassa virallista jarjestelmaa. Vain yksi vastaaja toi esiin, ettei
toivo lapsen tapaavan mahdollisia puolisisaruksia.

Uskon, etta isompana lapsi voisikin olla kiinnostunut heista enka itse todellakaan
olisi sen esteena. Itse en Ruitenkaan lahde heita etsimaan lapselle “valmiiksi”

Toivoisin etta lapsillani olisi mahdollisuus tutustua heihin mikali he sité haluavat.

Vain 12 vastaajaa (14%) toi esiin, ettei ole lainkaan tai juuri ollenkaan ajatellut koko
asiaa. Osan kohdalla tama johtui siita, etta vastaaja oli raskaana tai lapsi oli hyvin
pieni. Naistakin vastaajista osa kuitenkin toi esiin, etta asia kuuluu lapselle ja
vanhempi on sen suhteen tarvittaessa tukena kun asia on ajankohtainen.

Asia ei juuri ole mielessd. Oma ajatus on, ettd jos lasta itseddn kiinnostaa, tuen toki
asian pohdinnassa ja mahdollisessa selvittelyssa.

Vield en ole gjatellut asiaa sen syvemmin, Roska lapsemme on vasta gkk. Mutta toki
tamda asia mietityttad ja ehka hieman jannittdad.

18 vastaajaa (21%) toi esiin, ettei ajattele saman lahjoittajan sukusoluilla syntyneita
lapsia puolisisaruksina, koska geenit eivat muodosta sisaruutta. Sisarussuhde
nahdaan ensisijaisesti sosiaalisesti muodostuvana. Muutama vastaaja pohti, ettei
ajattele heita puolisisaruksina, kuten ei ajattele lahjoittajaakaan (siittiét) isana.
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Sukulaisuus ja perhe on enemmdn kuin pelkRid geenejd: tapoja, uskomuksia ja ns
kulttuuria.

En gjattele niitd puolisisaruksina, kuten en ajattele sukusolujen luovuttajaa isand.

Olen avoin asian suhteen, mutta en oikein tiedd mité asiasta gjatella. En pidd heita
sisaruksina sanan varsinaisessa merRityksessd, mutta jonkinlaisena vertaisryhmana.

Toivoisin voivani tavata mahdolliset geneettiset puolisisarukset lapseni tultua
taysikdiseksi. Ajattelen heistd niin, etté ovat saman geneettisen perimdn omaavia
mutta eivat sisaruksia.

14 vastaajaa (17%) koki puolisisarusteeman merkitykselliseksi, koska lahjasoluilla
alkunsa saanut lapsi on perheen ainoa lapsi, ja tulee jaamaan ainoaksi. Teemaan
liitettiin positiivisia ja toiveikkaita ajatuksia. Mahdolliset puolisisarukset nahtiin
lapselle rikkautena ja nama vanhemmat toivoivat, etta lapsi voisi halutessaan
joskus tavata mahdolliset puolisisaruksensa.

Minusta on hienoaq, etta lapsi voi halutessaan loytaa puolisisaruksia. Tavallaan on
harmi, ettd lapsella ei todenndkodisesti tule olemaan sisaruksia lapsuudessa.

Positiivisin mielin, koska luultavasti tdmdad jad meiddn ainoaksi lapseksi niin olisi
mukava jos hdnelld olisi sisaruksia jossain.

Minusta se on ihana agjatus, ettd lapsellani olisi puolisisaruksia. Varsinkin kun en
ehka hanki endd toista lasta.

Muutama vastaaja (4) pohti onko mahdollisia puolisisaruksia voinut jo tavata
tietamattaan esimerkiksi lahjasoluperheiden vertaistapaamisissa.

Jannd gjatella, ettda heitda voi tavata tietdmdattadn vaikka lahjasoluperheiden
tapaamisissa.

En agjattele kauheasti asiaa. Mutta kun gjattelen, niin valilla tuntuu hurjalta, ettd
vaikka naapurissa voisi olla puolisisarus.

Jos lapseni aikuisena selvittaad lahjoittajan ja tata kautta [Oytyy puolisisaruksia, on se
minusta vain hyva. Talla hetkellé vahdan mietityttaa onko mahdollisia puolisisaruksia
lahettyvilla tietdmatta, tulevaisuutta ajatellen.

Avoimissa vastauksissa nakyy, etta vanhemmat ymmartavat puolisisarusasian
koskevan ensisijaisesti lasta ja he pyrkivat olemaan parhaalla mahdollisella tavalla
lapsen tukena asian kasittelyssa ja selvittamisessa. Vanhemmat toivat esiin, etta
puolisisarusteemasta on tarkeaa puhua lapselle, viimeistaan sitten kun lapsi itse
kiinnostuu asiasta. Ensisijaisena koettiin kuitenkin lahjoittajasta puhuminen.
Muutama vastaaja pohti milla termeilla puolisisaruksia tulisi tai tulevaisuudessa
tullaan kutsumaan. Puhumisen tueksi toivottiin tukea ja lisaa niin tutkittua kuin
kokemuspohjaistakin tietoa. Vaikka puolisisaruksiin liittyvat viela tuntemattomat
asiat mietityttavat vanhempia, he kuvasivat puolissisarusteeman herattavan

HELMINAUHA



heissa mielenkiintoa ja uteliaisuutta seka nakivat mahdolliset puolisisarukset
rikkautena ja parhaimmillaan vertaistukena omille lapsille.

Ajattelen, etté ne ovat mahdollisesti tulevaisuudessa lapselleni parhaimmillaan
voimavara. Vertaisia, joiden kanssa jakaa lahjasolutaustaa.

Vain yksi vastaaja toi esiin, ettei toivo, etta lapsi lOytaa tai tapaa saman lahjoittajan
sukusoluilla syntyneita lapsia.

2. Mita tunteita mahdolliset puolisisarukset sinussa herattavat?
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Vastaajia pyydettiin avoimissa vastauksissa kuvaamaan millaisia tunteita
mahdolliset geneettiset puolisisarukset heissa herattavat. Vastauksissa korostui
kolme tunnekategoriaa: positiivisuus ja ilo, hammennys ja ristiriitaiset tunteet seka
neutraalit tunteet.

26 vastaagjaa (31%) kuvasi puolisisarusten herattavan heissa positiivisia ja ilon
tunteita. Vastaajat kayttivat myos seuraavia tunnesanoja: innoissaan, jannittaa,
mielenkiintoista, tuntuu ihanalta, toivo, lampo, ihmetys, tuntuu vieraalta ja
pelottaa.

Enimmdkseen herdd positiivisia tunteita. Jos lapset saavat taysi-ikaistyttyadn
eldmadnsd uusia ldheisid, niin nden sen ennemmin rikRautena kuin uhkana. Lapsille
voi olla tarkedad tutustua saman taustan omaviin nuoriin.

Suhtaudun asiaan positiivisesti. Mikali lapseni haluaa/ saa joskus tietoonsa
mahdolliset puolisisarukset ja hanelld/ heilld on mielenkiintoa tutustua, koen sen
hienona asiana.



14 vastaajaa (17%) kuvasi puolisisarusten herattavan ristiriitaisia tunteita, samaan
aikaan saatettiin kokea pelkoa, ihmetysta ja iloa.

Ristiriitaisia tunteita. Osittain pelkoa. Kiintyykd mahdollisiin puolisisaruksiin miten
paljon. Miten nadma ottavat lapseni vastaan? Myds ihmetystda ja hdGmmennysta.
Ovatko ne sisaria vai jotain muuta?

11 vastaajaa (13%) kuvasi tunteitaan neutraaleiksi.

Suhteellisen neutraaleja, mutta osin hdmmentyneitd, Roska pohdin miksi
puolisisarukset olisivat "sisarukrsia” kun lahjoittaja ei kuitenkaan ole isa.

Suhtaudun lapsen geneettisiin puolisisaruRsiin neutraalisti, eika heiddn mahdollinen
olemassaolonsa herdtd minussa talla hetkella erityisia tunteita.

Olen miettinyt jo ennen raskautta etta puolisisaruksia voi olla. Omat tunteet eivat
tunnu Rovin relevanteilta, enemmcdn olen miettinyt mita lapseni esimerRiRsi
murrosidssa tai nuorena aikuisena asiasta ajattelee. Voisin kuvitella, etta asia
herdttdd hanessd isona kiinnostusta ja uteliaisuutta.
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ILTEEMA: Geneettisista puolisisaruksista lapselle puhuminen

3. Aiotko itse aktiivisesti puhua lapsellesi mahdollisista
puolisisaruksista?

Avoimien kysymysten toisessa osiossa vastaajia pyydettiin kertomaan aikovatko
he itse aktiivisesti puhua lapselle mahdollisista puolisisaruksista ja miten he ovat
suunnitelleet puhuvansa teemasta lapsille.

Lapselle puhumisen suhteen vanhempien vastauksissa nakyi kolme kategoriaa

1. Lapselle puhutaan ensisijaisesti lahjoittajasta ja lapsen omasta tarinasta ja
vasta myohemmin

2. Vanhempi ei itse aktiivisesti puhu lapselle, mutta kertoo avoimesti jos lapsi
kysyy.

3. Vanhempi ei ollut viela ajatellut asiaa.

26 vastaajaa (31%) kertoi puhuvansa lapselle ensin lahjoittajasta ja lapsen omaa
tarinaa, ja vasta myohemmin lapsen kasvaessa mahdollisista geneettisista
puolisisaruksista tai saman geeniperiman jakavista lapsista.

Aion puhua. Koen ettd sen aika on kuitenkin hieman myohemmin. Nyt vasta olen
harvakseen puhunut hdnelle lahjasukusolutaustasta eikRa hén ole tehnyt mitéan
lisGkysymyksia.

Aion puhua, mutta vasta mydhemmin, kun genetiikka ja periytyminen on jollain
tasolla hallussa ja lahjasolun merRitys ymmdrretty. Ehkapad n. 10-vuotiaana.
Aiemmin agjattelin yleisluontoisesti mainita, ettd lahjoittajan soluja on saattanut
pdadtyd muihinRin perheisiin.

14 vastaajaa (17%) toi esiin, ettei aio itse aktiivisesti puhua lapselle
puolisisarusteemasta, mutta kertoo kylla avoimesti jos lapsi kysyy. Vastaajat
pitivat tarkeana, etta lapsen kanssa teemasta puhuttaessa lapsi ymmartaisi jo
mista on kyse, jotta se ei hammentaisi lasta tai lapselle ei tulisi vaaria odotuksia.

En aio aktiivisesti puhua, en koe heitd sisaruksina lapselleni.

En ole toistaiseksi suunnitellut aktiivisesti puhuvani. Lahjoittajasta olen jo pitkadn
puhunut. En ole halunnut ikddn kuin hGmmentdaa lapsia tiedolla mahdollisista
puolisisaruksista, jotta he eivat luulisi etta perheemme olisi oikeasti kasvamassa
uusilla sisaruksilla.

Aion puhua, mutta vasta mydhemmin, kun genetiiRkRa ja periytyminen on jollain
tasolla hallussa ja lahjasolun merkitys ymmarretty.

12 vastaajaa ei ollut viela ajatellut, miten aikoo aiheesta puhua ja milloin. Osa
vastaajista havahtui asiaan kyselyn myoéta, osalla lapsi oli niin pieni, etta vasta
totutteli ajatukseen ylipaataan lahjasolutaustasta puhumisesta.
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Ei ole ollut gjatuksissa muutoin Ruin totta kai avoimesti kertoa ikGtasoisesti, etta
tallaisia lapsia voi olla olemassa.

Mietin talla hetkella mité hdn silla tiedolla vield tekee. Opetellaan vield, ettd ollaan
tarvittu toisen miehen siemenid.

En ollut gjatellut puhuvani, vaikka toki aion lahjasoluista puhuakin avoimesti. Ennen
kaavakkeen Rysymysta tama ei ole tullut edes mieleeni, mika on Rylla
mielenRiintoista.

4. Mita olet suunnitellut puhuvasi ja mita termeja kayttavasi?
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27 vastaajaa kuvasi erilaisia termeja, joita oli suunnitellut kayttavansa puhuessaan
lapselleen lahjasolutaustan kautta muodostuviin geneettisiin sisaruksiin.
Vastauksissa kuitenkin nakyi vanhempien epavarmuus termien suhteen ja etta he
pohtivat kayttavansa kyseista termia joko siksi, ettei ollut keksinyt parempaa tai
etta termi tuntui tassa hetkessa sopivalta itselle. Naita termeja olivat: geneettinen
puolisisarus, sisko, veli, puolisisarus, biologiset sisarukset, lahjasisarus,
lahjasolusisarukset.

Varmaan puolisisarus olisi ihan hyvd tai vaikka lahjasisarus/lahjaveli/lahjasisko.

En ole viela keksinyt parempaa sanaa kuin sisarus. EhkRa sanon ettd geneettisesti he
ovat puolisisaruksia, mutta kRerron, etta sisaruuskaan ei ole aina geeneista Riinni,

Geneettinen sisarus on omaan suuhuni sopivin sana.

Asia ei ole vield gjankohtainen, joten en osaa vield sanoa. Puolisisarus kuulostaa
ihan hyvalta.

Uskon puhuvani sisar- tai velipuolista, termi puolisisarus ei ehké sovi omaan
suuhuni,

Termit varmasti valitsen tilanteen mukaan, mutta puolisisarus on ihan hyvéa myaés.

‘Qse.
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21 vastaajaa kertoi, ettei aio liittaa teemaan minkaanlaista sisarus-termiin ja
sukulaissuhteeseen viittaavaa termia, vaan puhuu mieluummin saman lahjoittajan
sukusoluista syntyneista lapsista tai saman geeniperiman tai lahjasolutaustan
Jakavista lapsista. Sisarustermin kayttamisen arveltiin hammentavan lasta ja siksi
haluttiin puhua tasmallisemmin, kuin vain kayttamalla perhesuhteisiin viittaavia
termeja. Termien arveltiin myos muuttuvan lapsen ian myota.

Ajatus on puhua, kuinka saman lahjottajan siemenillé on myods ehka muita lapsia
toisissa perheissd, vaikka me ei niista tiedeta.

Sanan sisarus RAytto ei tunnu luontevalta. Samaa solutaustaa oleva?
Ehka termit vielad hakusessa. Voi olla ettd kGytdmme muuta sanaa kRuin puolisisarus.

En ole halunnut irddn kuin hdmmentdd lapsia tiedolla mahdollisista
puolisisaruksista, jotta he eivat luulisi etté perheemme olisi oikeasti kasvamassa
uusilla sisaruksilla.

Olen gjatellut kertoa, ettd munasolujen luovuttajalla voi olla omia lapsia, ja naillé
lapsilla on samoja geeneja.

Ajattelin vain Rayttad muotoja, etta heilld on samaa perimdd. Vierastan
sisarus-sanaa tassa yhteydessa.

Aion puhua, ettd hdnella on jossain ihminen joka on tehty samoista siemenista.
Isompana sitten puhutaan oikeilla nimilla.

7 vastaajaa toi esiin, etta lapsi saa paattaa termit tai etta termeja mietitaan
yhdessa. Vastaajat toivat esiin, etta vanhempi voi kayttaa eri termeja, kuin lapsi.

Ajattelin Rayttad termind "lahjoittajan geeneistd syntyneet ihmiset” tai ‘geneettiset
Sukulaiset’ Lapset saavat itse paattada milla termeillé mahdollisia geneettisic
Sukulaisiaan kRutsuvat,

Ehka puhuisimme geneettisista puolisisaruksista, Lahjasolusisaruksista tms.
Mybéhemmin varmasti lapsen toiveiden mukaan.

7 vastaajaa totesi, ettei ollut viela miettinyt termeja. Vastaajat olivat keskittyneet
tassa vaiheessa lahjasolutaustasta lapselle puhumiseen, eika puolisisarusteemaa
oltu viela mietitty, johtuen paasaantoisesti siita, etta lapsi oli viela niin pieni,

Puhumme geeneista ja lahjoittajasta ja totta puhuen en ollut tullut vield edes
gjatelleeksi mutta puhumme tietenkin myés muista mahdollisista perheistéa joihin on
voinut syntyd lapsia samoilla soluilla.

Vastaajien pohdinnoissa erilaisista termeista nakyi prosessimaisuus. Koska suurin
osa vastaajista olivat alle kolme vuotiaan lapsen vanhempia, ei termeja oltu viela
kaytetty, eika termien suhteen ollut viela kayty keskustelua lapsen kanssa. Ne

vanhemmat, jotka olivat kdayneet keskustelua lapsen kanssa
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Perheet joissa on jo puhuttu geneettisista puolisisaruksista

Niita vastaajia, jotka olivat puhuneet lapsilleen siita, etta sukusolujen lahjoittajan
soluilla on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin pyydettiin kertomaan:

Miten teidan perheessa on puhuttu mahdollisista puolisisaruksista, missa
iassa he olivat puhuneet lapselle mahdollisista puolisisaruksia, missa iassa
lapsi on itse kiinnostunut mahdollisista puolisisaruksista ja miten lapset
suhtautuvat tietoon mahdollisista puolisisaruksista.

Vastaajista viisi oli puhunut lapsensa kanssa siita, etta saman lahjoittajan
sukusoluista on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin. Vastaajien lapset olivat
ialtaan 5 - 14-vuotiaita. Vanhemmat olivat kertoneet siita mahdollisuudesta, etta
saman lahjoittajan sukusoluilla on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin, ja etta
lapsilla on samaa geeniperimaa. Lapsille oli puhuttu mahdollisista
puolisisaruksista eri ikaisina. Eras vastaaja kertoi, etta lapselle puhuttiin
mahdollisista puolisisaruksista 3-4-vuotiaana, toiset lapset olivat kysyneet asiasta
5-vuotiaana ja yli 10-vuotiaana.

5-vuotiaana lapsi Rysyi onko luovuttajalla lapsia. Siita padasimme hyvin alkuun
asiassa.

Kaytamme lahjoittajasta termic biologinen/geneettinen vanhempi, mutta
puolisisaruksista ei ole kRaytetty vield mitadn termid, vaan puhuttu, etta saattaa olla
syntynyt myés muita lapsia saman naisen lahjoittamista munasoluista tai hanella
voi olla itsellaan lapsia.

Olemme puhuneet ihan siitd mahdollisuudesta, etta luovuttajalla saattaa olla omia
lapsia, jolloin nama lapset on geneettisesti lapsemme puolisisaruRsia. LisaRrsi
olemme pohtineet mahdollisuutta, etta luovuttaja on luovuttanut myos muille
perheille ja ndistakin on voinut syntya puolisisaruRsia lapsellemme.

En ole puhunut, mutta lapset ovat itse tuoneet asian esille. Ja kayttdneet sanoja
'meilld voi olla vaikka Ruinka monta siskoa ja veljeqd, joista ei tiedetd’

Muutama vastaaja pohti missa iassa lapselle voisi aiheesta puhua, naiden
vastaajien mielesta kouluikaiselle lapselle voisi puhua siita mahdollisuudesta, etta
saman lahjoittajan soluilla on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin.

Ehkapa n. 10-vuotiaana. Aiemmin ajattelin yleisluontoisesti mainita, etta lahjoittajan
soluja on saattanut paatyd muihinkin perheisiin.

Kyllé asiasta varmaankin taytyy puhua ja melko pian kRun lapsi on jo RouluikRdinen.

Aion puhua. Koen ettd sen aika on kuitenkin hieman mydhemmin. (vastaajan lapsi
5-vuotias)

Ehkd joskus, kun lapsi on selvdsti isompi. Kerron, ettd luovuttaja on voinut lahjoittaa
soluja myos muille perheille. (vastaajan lapsi 2-vuotias)
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Avoimessa osiossa vastaajat toivat esiin seuraavia asioita:

Asia on ensisijaisesti lapsen asia, eika vanhemman. Lapsi saa aikanaan paattaa mita
termeja tulee kayttamaan ja miten toimii asian kanssa. Vanhempien on tarkeaa
hyvaksya se millainen merkitys saman lahjoittajan muihin perheisiin syntyneilla
lapsilla tai lahjoittajalla on lapselle. Termien suhteen tuotiin esiin epavarmuutta, jos
vanhempi haluaa kayttaa esimerkiksi puolisisarus-termia.

Lahjoittajille toivotaan tietoa ja tukea, ja etta he puhuisivat mahdollisille omille
lapsilleen sukusolujen lahjoittamisesta ja mita se tarkoittaa.

Suomeen toivotaan virallista systeemia siihen, etta saman lahjoittajan sukusoluilla
syntyneita lapsia voisi etsia turvallisesti. Olisi hienoa jos lapsilla olisi tahankin
jonkinlainen tietokanta.
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Johtopaatokset

Kyselyyn vastasi 84 vastaajaa. Suurin osa vastaajista oli alle nelja vuotiaan lapsen
vanhempia, kun vastaajien lapsista 75 (75 %) oli nelja tai alle, ja naista lapsista alle
yksi vuotiaita oli 26 (26%). Kouluikaisia, eli seitseman vuotiaita tai yli, lapsia
vastaajilla oli 14 (14%). Vastaajien lasten nuoresta iasta johtuen vain pieni osa
vastaajista oli puhunut lapsensa kanssa siita, etta saman lahjoittajan sukusoluilla
on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin.

Yli puolet vastagjista kuvasi toivovansa, etta lapsi voisi halutessaan tavata saman
lahjoittajan sukusoluilla syntyneita lapsia jossain eldmansa vaiheessa, ja
vanhemmat aikovat olla lapsen tukena jos lapsi sita toivoo. Moni vastaaja (21%) toi
esiin, ettei ajattele lapsia puolisisaruksina, koska geenit eivat maarittele sisaruutta.
Vanhemmat joilla on yksi lapsi, toivat esiin, etta asia on heille siksi tarkea.

Vastaajia pyydettiin avoimissa vastauksissa kuvaamaan millaisia tunteita
mahdolliset geneettiset puolisisarukset heissa herattavat. Vastauksissa korostui
kolme tunnekategoriaa: positiivisuus ja ilo, hammennys ja ristiriitaiset tunteet seka
neutraalit tunteet.

Lapselle puhumisen suhteen vanhempien vastauksissa nakyi kolme kategoriaa:

1. Lapselle puhutaan ensisijaisesti lahjoittajasta ja lapsen omasta tarinasta
Ja vasta myohemmin

2. Vanhempi ei itse aktiivisesti puhu lapselle, mutta kertoo avoimesti jos
lapsi kysyy.

3. Vanhempi ei ollut viela ajatellut asiaa.

27 vastaajaa kuvasi erilaisia termeja, joita oli suunnitellut kayttavansa puhuessaan
lapselleen lahjasolutaustan kautta muodostuviin geneettisiin sisaruksiin.
Vastauksissa kuitenkin nakyi vanhempien epavarmuus termien suhteen ja etta he
pohtivat kayttavansa kyseista termia joko siksi, ettei ollut keksinyt parempaa tai
etta termi tuntui tassa hetkessa sopivalta itselle. Naita termeja olivat: geneettinen
puolisisarus, sisko, veli, puolisisarus, biologiset sisarukset, lahjasisarus,
lahjasolusisarukset.

21 vastaajaa kertoi, ettei aio liittaa teemaan minkaanlaista sisarus-termiin ja
sukulaissuhteeseen viittaavaa termia, vaan puhuu mieluummin saman lahjoittajan
sukusoluista syntyneista lapsista tai saman geeniperiman tai lahjasolutaustan
Jjakavista lapsista.
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Muutama vastaaja pohti missa iassa lapselle voisi aiheesta puhua, naiden
vastaajien mielesta kouluikaiselle lapselle voisi puhua siita mahdollisuudesta, etta
saman lahjoittajan soluilla on voinut syntya lapsia muihinkin perheisiin.

Vastaajat toivat avoimessa osiossa esiin, etta tama aihe kiinnostaa kovasti ja sen
tiimoilta kaivataan lisaa tietoa ja keskustelua seka lasten omia kokemuksia. Ajatus
siita, etta muihin perheisiin on voinut syntya lapsia saman lahjoittajan sukusoluilla
koettiin mielenkiintoisena, iloa mutta myds hammennysta tuottavana asiana.
Tulevaisuuden toiveena vastagjilla oli, etta lapsilla olisi myohemmin mahdollisuus
selvittaa tata asiaa jonkun virallisen systeemin avulla. Tietoa pidettiin ensisijaisesti
lapsen tietona, mutta vanhemmat ovat sen kasittelyssa lapsen tukena.
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