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LARYNGOMALAS
JA TURNER

—elaman uudenlainen termisto

Onnistuuko tuplaimetys?
Kuinka kdydéa kahden
kanssa neuvolassa? Mita
pitéd hankkia? Pohdintoja
Tujusen perheessd, kun
kaksoset olivat vield
kohdun suojissa. Mutta
miten arki hoidetaan kun
kaksoset sairastavat
harvinaista oireyhtyméié
ja toinen heisté on
sairaalassa vield vuoden
ikdisend?

Heidi kuten moni muukin vammai-
sen tai pitkaaikaissairaan monik-
kolasten vanhempi on toivonut, etta
Suomen Monikkoperheet ry toimi-
si tietojen valittajana antamalla ver-
taistukea kaipaavalle perheelle yh-
teystietoja samassa tilanteessa ole-
vista perheista. Mikali olet kiinnos-
tunut vertaistuesta, ilmoitathan tie-
tosi SMP ry:hyn. Muista antaa sa-
malla lupa tietojen luovuttamiseen
eteenpadin samassa tilanteessa ole-
valle perheelle.
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iltd tuntuukaan pitid omaa lastaan-

sa sylissd ja ndhdd, miten pienen pie-

ni keho taistelee jokaisesta hengenve-

dosta. ... Pieni keho tekee paljon tys-
td, pddstd varpaisiin, saadakseen ne elintdr-
kedt henkdykset happea. ... Tirisevin, mddrd-
tietoisin liikkein taputtelen vastasyntyneen
pikkuiseni selkdd, jotta hdn muistaa taas
hengittid. ... Kuiskaan lapselleni ‘jaksa, kulta
pieni, jaksa’l En tiedd tuolloin, mitd nuo sa-
nat tarkoittavat. En tiedd, ettd pyyddin pien-
tini jaksamaan pdivid, kuukausia, vuosia.
Jaksamaan yksin sairaalassa, ilman ditid ja
isid, ilman kodin limpéd.”

DIAGNOOSIT

Heidin synnytys kiaynnistettiin viikolla
37+5. Heindkuun 3. pdivana 2008 ident-
tiset tytot Eevi ja Iina syntyivit. Pian A-
vauva Eevii kiiddtettiin Lappeenrannas-
ta Helsingin Lastenklinikan neonataalite-
holle hengitysvaikeuksien vuoksi.

Ensimmaiisend Eevilli todettiin suu-
lakihalkio sekd Turnerin oireyhtyma4, joka
diagnosoitiin my6s Iinalla. Kahden kuu-
kauden paisti Eevilla todettiin hyvin vai-
kea laryngomalasia, kurkunpiin pehmeys
ja pienuus, jonka vuoksi hinelle tehtiin
henkitorviavanne.

- Tama pelasti Eevin hengen, mutta sa-
malla "tuomitsi” perheemme elimiin seu-
raavatkin kuukaudet rankkaa elimaa ko-
din ja sairaalan valilla, aiti toteaa.

Eevi on tilld hetkelld motorisessa kehi-
tyksessa ikiisiddn kuukausia jiljessd, mut-
ta kehittyy didin mukaan pikku hiljaa ko-
ko ajan.

- Han saa fysioterapiaa ja my6s puhete-
rapiaa suun alueen motoriikan seka tunto-
aistin stimuloimiseksi. Eevi ei osaa nielld
ja ruoka menee toistaiseksi mahalaukkua-
vanteen kautta, diti jatkaa.

KOTI-SAIRAALA-KOTI

Eevi on ollut syntymastadn asti sairaalas-
sa. Haasteellista Heidille ditina on ollut se,

ettd lapsi on sairaalassa ja kaipaa ditidan
ja samalla toiset lapset ovat kotona ja kai-
paavat myos aitiaan.

- Milloinkaan et ole riittava, milloin-
kaan et ole oikeassa paikassa, Heidi tote-
aa.

Sairaalassa kdynnit ja Eevin kotilomat
rytmitetddn isin kolmivuorotyén mu-
kaan. Heidi kertoo kotilomien olevan
melko rankkoja, silla Eevi tarvitsee lima-
imuja jopa minuutin vilein.

- Hénelld on oltava aikuinen koko ajan
vieressi ja saatavilla. Se ei ole ihan help-
poa, kun on kolme muuta lasta myés hoi-
dettavana, diti huomauttaa.

"Reipas ei tarvitse olla, kunhan jaksat vie-
ld. Niilld sanoin hyvdistelen pienokaiseni en-
nen seuraavaa operaatiota. Pikkuiseni on ol-
lut niin tavattoman urhea ja reipas. On kdy-
nyt ldpi niin paljon pienen eldimdnsd aikana,
ettd sitd ei voi kukaan edes kuvitella. Halu-
an hdnen tietdvin, ettd koko ajan ei tarvitse
olla reipas. On myos lupa olla visynyt, ala-
kuloinenkin. Kunhan vain jaksaisi kdydd li-
pi tdmdnkin operaation. Vaan enpd voisi iki-
nd pientdni syyttdd, jollei jaksaisikaan. Silti
uskon, ettd pieneni on niin vahvaa tekoa, ettd
ei than heti luovuta milloinkaan, missddn ti-
lanteessa. Rakas taistelijaprinsessani.”

TURNERIN SYNDROOMA

Turnerin syndrooma on tytdilla esiinty-
vi kromosomipoikkeavuus, jonka syy on
toisen X-kromosomin puuttuminen. Oi-
reyhtyma hiiritsee hieman pituuskasvua,
mutta ei aiheuta henkisen kehityksen hi-
tautta tai psyykkistd kehitysvammaisuut-
ta. Suomessa syntyy vuosittain 10-15 Tur-
ner-tyttoa.

- Syndrooma tulee ajheuttamaan ty-
téille lyhytkasvuisuutta. Tiedossa on se-
ka kasvuhormonihoitoa ettd myéhemmin
hormonihoitoa murrosian aikaansaami-
seksi. Kasvuhormonien jokailtaiset pisti-
miset aloitetaan jo 1-3-vuoden idssd, mika
hieman hirvittaa, Heidi kertoo.



VERTAISIA INTERNETISTA

Kun Eevin suulakihalkio todettiin, perhe
sai asiasta hyvin tietoa jo synnytyssairaa-
lasta. Vanhemmille jarjestettiin my6s kes-
kusteluapua. Sen sijaan Turnerin oireyh-
tymasti ei hoitohenkil6st6lla ollut juuri-
kaan tietoa. Heidi on hankkinut tietoa eri
sairauksista internetin avulla.

Suurimman vertaistuen ja paljon tietoa
onsaanut Leijonaemoista. Tuon kautta on
16ytynyt my6s muita henkitorviavannelas-
ten vanhempia.

- Perustin itse turner-tytéille ja -naisille
seki -vanhemmille tarkoitetun keskuste-
lupalstan. Vertaistuki henkiseen jaksami-
seen on ollut hyvin tarkeaa. Vertaisilta on
saanut apua byrokraattistenkin vaikeuksi-
en kanssa, Heidi kertoo.

VALIINPUTOAJAT

Fyysiseen jaksamiseen perhe olisi tarvin-
nut koko ajan lisda apua. Kunnalta apua
ei ole tullut, vaikka sitd on yritetty monta
eri kautta. Apua tarvittaisiin kodin- ja las-
tenhoitoon.

- Silloin jaisi enemman aikaa ja voima-
varoja niin Eevin hoitamiseen kuin muu-
hunkin haastavan arjen pyorittimiseen,
Heidi sanoo.

Vanhemmat kokevat olevansa viliinpu-
toajia monessa suhteessa.

- Tami on niin ainutlaatuinen tilan-
ne, ettd kukaan ei tieda, kenen tulisi mei-
ta auttaa. Jos Eevi olisi kotona, olisimme
saaneet apua. Tdssa tilanteessamme Eevis-
td ei saa mitddn tukia sairaalassaoloajalta,
ei edes kotihoidontuen sisaruslisia, mutta
maksuja on sitikin enemmain.

MEILLAHAN ON KAKSOSET

Heidin on vaikea tiedostaa olevansa kak-
sosten &iti, kun kotona on vain yksi vau-
va. Hin my6s pohtii mitd erossa olo tekee
tyttojen viliselle suhteelle, alkuun kun ty-
t6illd tuntui olevan vahva side.

- Lina halusi aina, ettd painan paini ha-
nen poskeaan vasten, jotta hin rauhoittui.
Than kuin masussa, kun olivat olleet pos-
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ket vastakkain, aiti kertoo.

Ensimmaisina viikkoina tyt6t myos he-
rasivit yolla samaan aikaan. Vanhemmat
tiesivit, ettd jos lina oli yolla ollut levo-
ton, myo6s Eevilld oli ollut huono yé.

- Pikku hiljaa tuo side alkoi murentua ja
tultiin aikaan, jolloin Eevi vierasti Iinaa.

Nyt tytét ovat taas kiinnostuneempia
toisistaan. Vield Eevi vahin saikkyy Iinan
itkudinta, mika ei ole ihme, silla henkitor-
viavanteen vuoksi Eevilti ei tule lainkaan
omaa aanta, Heidi kertoo.

Jani ja Heidi eivat koe olevansa kaksos-
ten vanhempia, vaan sairaan vauvan, vi-
hemmain sairaan vauvan ja kahden isom-
man lapsen vanhempia.

- Hetkittiin tytt6jen ollessa yhdessa tu-
lee vilahdyksina tunne siitd, ettd meilld on
kaksoset, mutta ne ovat vain pienii, lyhyi-
ta hetkia, Heidi tunnustaa.

JATKETTAVA ON

Perheen vuoteen on mahtunut paljon pel-
koa lapsen menettimisestd, ahdistusta,
epitoivoa ja monta takapakkia.

- Eivoikuvailla mit4 on, kun nikee pik-
kuisensa taistelevan jokaisesta hengenve-
dosta tai kun illalla kiy nukkumaan var-
mistaen, ettd puhelimessa on riittavasti
virtaa ja ddnet pailla, jos vaikka tulee Se
soitto, Heidi sanoo.

Perheen isommat lapset, Veeti, 7, ja Aa-
da, 5, ovat pitineet vanhemmat pinnalla.

- On vain jatkettava ja pidettava yl-

la mahdollisimman normaalia arkea. Vie-
la tulee paivi, kun saamme toisen kakso-
semme Kkotiin ja paddsemme vihdoin aloit-
tamaan elimddmme monikkoperheeni,
Heidi jaksaa uskoa.

"Sind iltana kun tytét syntyi oli aivan tai-
vaallisen kaunis auringonlasku. Muistan,
kuinka mies ldhti kotiin ja mie jdin hetkek-
si tyttéjen kanssa kolmisin ja katsoin ulos
ja totesin, ettd taivaskin iloitsee miun kans-
sa. Olin niin tavattoman Onnellinen ... Kdti-
I6 tuli hakemaan tytét vauvalaan yoksi, jot-
ta saisin hetken levitd ja itekin totesin, et-
td ihan hyvd idea, koska seuraavana pdivi-
nd alkaisi tuplaimetys ja tuplavauvan hoi-
to ... Voi kun saisin tuon hetken takaisin! ...
Tuntuu niin hassulta, ettd jotkut, joilla on sa-
manikdinen vauva, kuumeilee jo kovasti uutta
vauvaa, joku jo sitd odottaakin. Mutta mie en
ole saanu edes sitd toista vauvaani kotiin...”

Toim. huom. 8/2009: 12 kuukauden odot-
telun ja taistelun jilkeen perhe saa vih-
doin lastenhoitoapua noin kaksi kertaa
viikossa muutaman tunnin. Eevi on edel-
leen sairaalassa.
TEKSTI TIINA MATALA
L&hde: www.turneryhdistys.org
Kursivoinnit ovat otteita Heidin paivakirjasta.
Tutustu myds:
www.leijonaemot.org
http://health.groups.yahoo.com/group/turnerin_
syndrooma/
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