Tieto tai epdily lapsen erityisyydestd pysayttad. Tarvitaan
uskoa tulevaan ja siihen, ettd elémé kantaa. Vain toinen
saman kokenut ymmaért&é aidosti ajatukset huolista ja murheista.

Downiaiset - Suomen Downin Syndrooma ry on valtakunnallinen yhdistys
lapsille, nuorille ja aikuisille, joilla on Downin oireyhtymé seké heidén léheisilleen.
Yhdistyksen tarkoituksena on tarjota jgsenilleen monipuolista toimintaa ja vertaistu-
kea. Downiaiset Facebook-ryhmien kautta [8ydat samassa eléméntilanteessa olevia
ja pddset osaksi lémminhenkistd yhteiséd. Voit olla my&s yhteydessd suoraan
Downiasten hallitukseen, niin etsimme sinulle vertaistukea paikkakunnaltasi.

Downiaiset | Facebook
Suljettu ryhmé vanhemmille, joiden lapsella on Downin oireyhtymé.
Keskustelukanava, vertaistukipaikka sekd keino tutustua toisiin perheisiin.

Downiaiset - Suomen Downin Syndrooma ry. | Facebook
Avoin sivu yhdistyksen tiedonjakoon ja vaikuttamiskanavaksi sosiaalisessa mediassa.

Downiaisten olohuone | Facebook
Olohuoneessa kohtaavat vanhemmat, perheenjdsenet, sukulaiset
ja muut henkil&t, joiden elém&éd Downin oireyhtymé koskettaa.

Liséksi Facebookista 18ytyy jokaiselle ikdvuodelle oma ryhménsé Ipanat, josta
|6yd&t samanikaisten lasten vanhempia ja Mosaiikki-downiaiset -ryhman.
On myé&s paikkakuntakohtaisia ryhmid.

Ensitukiryhmaistunto eli ETRI tarkoittaa ensitukitapaamista uuden lapsen vanhemmille
ja heidan lghipiirilleen, joiden elémé&é koskettaa tieto erityisestd lapsesta. Ensitukita-
paamisia vetévét tehtévadn koulutetut sosiaali- ja terveysalan tydntekijét. Tapaaminen
jdriestetddn vanhempien toivomuksesta ja se voidaan jdrjestdd raskauden aikana tai
synnytyksen jélkeen. Vanhemmat saavat p&éttéa keité tapaamiseen kutsutaan paikalle.
Usein mukana ovat myés vertaisvanhemmat, joilla on omakohtaista kokemusta lapsen
Downin oireyhtyméstd. Kysy lisétietoa synnytyssairaalastasi.

Muita hyodylllsm ||nkke|a Loydq lisdd tietoa
FDUV Ruotsinkielisten etujérjestd | www.fduv.fi Downiaisten
Kehitysvammaliitto | www.kehitysvammaliitto. fi verkkosivuilta ja
Tukena saétié | www.tukena.fi liity jGseneksi

Kehitysvammaisten Tukiliitto | www.tukiliitto.fi
Vammaisperheyhdistys Jaatinen | www.jaatinen.info
Erityislasten Omaiset ELO | www.erityislastenomaiset.fi
Leijonaemot | www.leijonaemot.fi
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DOWNIN OIREYHTYMA

Onnea vauvastal Perheeseesi on syntynyt ihana pieni erityinen lapsi, joka saattaa

talla hetkella myllertéd tunteitasi. Tai ehkd vield odotatte hénté saapuvaksi maailmaan.
Tunteet voivat olla hyvinkin erilaisia, vaihdella hetkesté toiseen. Voi olla suruq, iloa, on-

nellisuutta, hdpedd, pelkoa tulevasta. Jokainen reagoi omalla tavallaan ja kaikki tunteet

ovat sallittuja.

Mielessé pyérii paljon kysymyksid, joihin on vaikea 18yt&d vastauksia. Jokaisen polku
ja kehitystaival on yksildllinen. Lapsenne on kuitenkin ennen kaikkea lapsi, oma ainut-
kertainen persoonansa. Han ei murehdi tai kanna huolta tulevasta, vaan eldé téssé ja
nyt. Hén nauttii [dmméstd ja ldheisyydestd ja rakastaa perhettéén ehdoitta kuten kaikki

pienet lapset.

Mité tarkoitetaan Downin oireyhtymailla

ja mistd se johtuu?

Suomessa syntyy vuosittain noin 70 lasta, joilla on
Downin oireyhtymd. Henkilsitd, joilla on Downin oireyhtymé
on Suomessa noin 3600. Downin syndrooma eli Downin
oireyhtymd on yleisin kromosomihéirid, joka voi aiheuttaa
kehitysvammaisuutta. Se johtuu kromosomin 21 poikkeavasta
mé&drésta: kahden sijasta niité on kolme.

Downin syndrooma voi esiinty& my&ds mosaiikkimuodossa
(2-3 %). Mosaikismissa osassa soluista on ylim&éaréinen
kromosomi, osassa ei.

Léhes kaikilla on mielikuva siitd, millaisia down-ihmiset ovat.
Né&ma mielikuvat ovat kuitenkin usein vanhentuneita ja jopa

virheellisia.

Voiko Downin oireyhtymén
syntymiseen itse vaikuttaa?

Downin oireyhtymén syntymiseen ei voi
itse vaikuttaa. Yleensd Downin oireyhtymé
syntyy ilman perheen aikaisempaa suku-
historiaa biologisesti sattumalta tapahtu-
neen kromosomimutaation

seurauksesta.

Onko Downin oireyhtymé sairaus?
Downin oireyhtymé ei ole sairaus.
Downin oireyhtymé voidaan sen sijaan
n&hdé yksildn yhtend ominaisuutena.
Downin oireyhtymdaén voi liittyé erilaisia
liitdnndissairauksia ja -vammoja esim.
synnynndiset syddnviat, néén ja kuulon
ongelmat, kilpirauhasen vajaatoiminta tai
keliakia. Kaikilla ei ngité kuitenkaan ole ja
Suomessa on hyvé hoito néiden varalle.

Varhaiskuntoutus

Lapsi, jolla on Downin oireyhtymd, voi

saada kuntoutusta heti ensimméisestd

ikévuodestaan alkaen. Néin pyrit&én

edistémadn toimintakykyd, itsendistd
Tunnetta ja selviytymistd ja hyvinvointia. Motorisessa
tahtoa kehityksessé voidaan havaita alentunutta
lihasjantevyyttd eli hypotoniaa, jota hoide-
taan fysioterapeutin ohjeiden mukaan.

Erityispiirteet

Halu oppia uutta

Kauniit silmét )

Fysioterapian ja puheterapian
tarkoituksena on ohjata vanhempia
lapsen kasittelyssd, liikkeen ja puheen
kehityksen tukemisessa. Kuntoutustarve
on aina yksiléllinen.

Hymy joka
valaisee (\ .
pdivdsi S"ydurl
taynna
rakkautta
Paattavdinen
asenne

Tarve kuulua
joukkoon

Kaikilla lapsilla on my&s oikeus
varhaiskasvatukseen. Tukea
tarvitsevan lapsen varhaiskasvatus
voidaan jdrjestdd esimerkiksi tavalli-
sessa pdivdkodissa kahden paikalla
tai avustajan kanssa. Lahikoulu on
usein my&s ensisijainen vaihtoehto,
lapsella on oikeus saada oppimi-
seen tarvitsemansa tuki.

Lapset hy&tyvét varhain
aloitetuista vaihtoehtoisten
kommunikointikeinojen
kdytodstd kuten
tukiviittomista

ja kuvista.

Miten Downin oireyhtymé vaikuttaa arkielédmé&én?

Downin oireyhtymén vaikutus arkieldmé&an on sité véhé&isempi, mité paremmin yhteiskunta
on suunniteltu meille kaikille. Tuki ja palvelut mahdollistavat elémén mahdollisimman ter-
veend ja toimintakykyisend seké& osallistumisen yhteiskuntaan tasavertaisena kansalaisena.
Uusien asioiden oppiminen saattaa viedd enemmén aikaa. On kuitenkin paljon asioita,
joita opitaan samalla tavalla kuin muut. Osa tulee toimeen melko itsendisesti ja tarvitsee
tukea vain joillakin eléménalueilla. Osa tarvitsee jatkuvampaa tukea. Nuoret ja aikuiset
viettévét usein hyvin tavallista ja aktiivista arkea. He opiskelevat, asuvat tuetusti, tapaavat
ystévid, harrastavat ja kdyvat tdissé.



