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Yksi kulkee kavellen, toinen juosten, kolmas pyoratuolilla ja neljas
peppukiitamalla. Tapoja ja tyyleja on monia, mutta yksi yhdistava
tekija nailla yhteen kokoontuneilla lapsilla on:

jokaisella on Cornelia de Lange -oireyhtyma.

Cornelia de Lange -oireyhtymiille eli CdLS:lle tyypillisia oireita ovat 8-vuotias vaasalainen Ville ei kdvele, mutta ei selvastikaan anna sen eika oikeasta kadesta puuttuvien

muun muassa tyypilliset kasvonpiirteet, pienikasvuisuus ja sormien haitata elamaansa. Ville on utelias ja rohkea seikkailija, joka ei vierasta uusia kasvoja. Hyvantuulinen
pienipiisyys, jonkinasteinen kehitysvamma ja poikkeavuudet poika etenee vauhdilla istuma-asennossa pitkin lattiaa ja haluaa tutkia jokaisen kiinnostavan sopukan.
raajoissa, mutta oireyhtyma ilmenee jokaisella hieman eri tavoin. _ _ _ _ o ) )

Jokainen on oma yksilénsa. 5-vuotias tamperelainen Riad hymyilee lakkaamatta, katsoo silmiin ja on heti lavalla tanssimassa,

kun musiikki parahtaa soimaan. Toinen kasi on niin sanottu rapukasi, mutta vammasta huolimatta vahva
ja voimakas, niin kuin koko poika.

17-vuotias espoolainen Niklas on melko omatoiminen nuori mies, joka liikkuu vikkelasti - ja katoaa nytkin
omille teilleen tutkailemaan kokoontumistilan katkoja. Niklas harjoittelee jo vahitellen itsendista elamaa,

silla kohta on aika muuttaa uuteen kotiin, tuettuun asumisyksikkoon.

16-vuotias kurikkalainen Jarmo on pyoratuolissa ja tarvitsee apua kaikkeen toimintaansa,
mutta nauttii selvasti ollessaan kahden pikkuveljensa erityishuomion kohde.

14-vuotias helsinkildainen Kati on vilkas ja vauhdikas tytto, jota oudot ja uudet tilanteet hammentavat
ja my0s pelottavat. Onneksi tutut ihmiset ovat lahella.



On tavallista, etta Cornelia de Lange -oireyhtymaa ei osata epailla
raskauden aikana millaan tavoin. Nain kavi myos Riadin perheessa.

"Raskausaikana ei huomattu mitdan erityista — ei edes sormien epamuodostumia’,
kertoo aiti Tuulia Schroderus.

Heti syntyman jalkeen Riad oli viikon verran teho-osastolla, jossa tutkittiin didin mukaan
lahes kaikki mahdollinen. Mitdan erityista syyta ei kuitenkaan 16ytynyt. Kasivammaa lukuun
ottamatta terveen oloinen pieni poika paasi kotiin. Varsinainen CdLS-diagnoosi tuli vasta
noin vuoden ikdisena.

"Olin jo varautunut diagnoosiin, silla 16ysin netista

aivan Riadin nakoisen pojan, jolla myds oli sormien

epamuodostumia ja Cornelia de Lange -oireyhtyma.

Itsellani oli koko ajan ollut tunne, etta kaikki ei ole . .

kunnossa” Tuulia-aiti kertoo. "Raskausaikana ei huomattu
mitaan erityista - ei edes
sormien epamuodostumia”



Ongelmat ilmenivat vahitellen:

Riadilla huomattiin pieni reika sydamessa.
Sen lisaksi noin 1-vuotiaana hanella todettiin
refluksitauti eli ruuan takaisinvirtauksen
ongelmia. Takaisinvirtauksen vuoksi Riad

sOi pitkaan soseutettuja ruokia.

"CdLS-lapsilla sanotaan usein olevan korkea
kipukynnys, mutta tuntuu, etta ainakin
Riadilla on my6s korkea makukynnys.

Poika saattaa maistella todella vahvan
makuisia ruokia, kuten chilia, homejuustoa
ja raakaa sipulia, ikaan kuin hanella olisi
tarve jonkinlaisiin darikokemuksiin makujen
suhteen”, Tuulia sanoo.

Kavelemaan Riad oppi 2,5-vuotiaana.
Puhua Riad ei osaa, vaan han kayttaa
kommunikoimiseen viittomia.

"Kommunikointi on meilla ehka se arjen
suurin ongelma talla hetkella. Riadin kanssa
opetellaan vahitellen uusia viittomia,

ja jos oikeaa viittomaa ei 10ydy,

han saattaa keksia sen jopa itse.”

Aidin mukaan Riad on perusluonteeltaan
iloinen ja hyvantuulinen poika, jonka kanssa
on ollut helppo toimia. Sama tahti jatkuu,
vaikka viisivuotiaana Riadille on tullutkin
tuntuvasti vauhtia lisaa. Riad on ollut 2,5
vuotta integroidussa paivakotiryhmassa,
jossa on seka vammattomia etta erityislapsia.
Arki paivakodissa sujuu hyvin.

Riadin kanssa opetellaan
vahitellen uusia viittomia,
ja jos oikeaa viittomaa

ei loydy, han saattaa
keksia sen jopa itse.”

"Kun Riad syntyi, muistan katilon sanoneen,

etta toisten suru tulee ensin ja sitten vasta on aidin
surun vuoro. Han tarkoitti lapsen vammasta
aiheutuvaa surua. Minulla se piti paikkansa.

Arki pienen kanssa on niin vauhdikasta, etta osasin
kasitella omaa suruani vasta paljon myéhemmin’,
Tuulia sanoo.

Arki erityislapsen kanssa on vaihtelevaa,
mutta Tuulia lisaa, etta ongelmia ei kannata
jaada vatvomaan.

"Tiedan, etta Riad tarvitsee aina tukea elamassaan.
Mielestani jokainen lapsi on kuitenkin ihana

ja tervetullut juuri sellaisena kuin on.

Asioita ei kannata murehtia etukateen’, Tuulia sanoo.




Rauhallisesti eloa
tarkkkaillen

16-vuotias Jarmo on joukon rauhallisimpia tapauksia.

Aiti Sari Aitaneva kertoo, ettd Jarmolla on tapana suhtautua asiaan kuin asiaan tyynesti.
Jarmo tarkkailee maailmaa omasta pyoratuolistaan, mutta ei yleensa nosta metakkaa
maailmanmenosta. Vanhempien lisaksi pikkuveljet Juha ja Tuomas ovat turvallisia
tukipylvaita uusissa tilanteissa.

Sari Aitaneva kertoo, etta alun shokkivaiheen jalkeen arki on sujunut hyvin jo pitkaan.
Pienikokoisena syntyneella Jarmolla todettiin vauvana huuli-suulakihalkio,

1,5-vuotiaana epatyypillinen epilepsia ja myohemmin refluksitauti,

ja sydminen tuotti vaikeuksia pitkaan. Sydamessa havaittu pieni reika saatiin

umpeen ladkityksella. CdLS-diagnoosi Jarmolle tehtiin Helsingissa kolmen kuukauden ikdisena.

Jarmo tarvitsee yha apua kaikissa toiminnoissaan, mutta on suhteellisen helppo hoidettava,
silla esimerkiksi aggressiivisuus ei ole kuulunut Jarmon oireisiin. Jarmo kdy koulua erityisluokalla
avustajansa tuella ja viihtyy hyvin.

“Jarmon kanssa ty6ta on paljon, mutta ihmeesti sita jaksaa. Valilla parasta on vain olla
Jarmon lahellg, silloin ymmartaa paremmin hanen tunteitaan ja tarpeitaan.
Vaikka hoitaminen vie voimia, se samalla my6s antaa voimia’, diti kertoo.



Tietoa loytyi
ulkomailta

Kun Katilla todettiin Cornelia de Lange -oireyhtyma
1990-luvun lopulla, tietoa ei ollut saatavilla oikein mistaan.

"Katin isalla oli tydnsa puolesta tietokone kotona, mika siihen aikaan ei ollut yleista.
Internetin kautta saimme tietoa amerikkalaisilta CdLS-sivuilta. Sielta I6ytyi CdLS-lapsia,
joilla oli omat kotisivut. USA:n CdLS-yhdistyksen sivuilta saimme paljon tietoa
oireyhtymasta’, kertoo Katin aiti Jana Aro.

CdLS-diagnoosin Kati sai melko pian syntyman jalkeen, mutta se ei ollut suuri shokki
vanhemmille ja sisaruksille. Vammasta huolimatta Kati oli iloinen lapsi,

jonka kanssa arki sujui, kun vain pysyi vauhdissa mukana. Autistiset piirteet olivat
nakyvissa alusta asti, mutta ne pysyivat hallinnassa eivatka aiheuttaneet suuria ongelmia.

Vuosien mydta autistiset piirteet kuitenkin
korostuivat. Noin 11-vuotiaana Katin
kayttaytyminen alkoi muuttua haastavaksi.
Murrosian myota lisadntyivat myos

aggressiivisuus ja itsensa satuttaminen. “Internetin kautta saimme
Uniongelmat korostuivat, ja Kati saattoi tietoa amerikkalaisilta
esimerkiksi valvoa useita vuorokausia CdLS-sivuilta. “

yhteen menoon. Myds sydmisongelmat
karjistyivat: Kati saattoi olla pitkaan syomatta
tai syoda suuria maaria kerralla.



"Meilla vaikeat ajat alkoivat oikeastaan vasta Katin Cornelia de Lange -oireyhtymaan liittyy usein

murrosian kynnyksella. Vaikka Kati on hyvin haastavaa kdyttaytymista, mutta on tavallista,
pienikokoinen, han on my6s hyvin vahva ja vaikeasti etta ongelmat karjistyvat vasta murrosiassa.
~3lilld on hyvé vaihe pideltava, kun sille paalle sattuu. Halusin pitaa Katin Syyta tahan ei tiedetd, mutta ilmeisesti muutos
Y A kotona niin pitkaan kuin mahdollista, mutta lopulta on hormonaalinen. Vaikea vaihe kestaa joitakin
ja valilla huono, mutta oli annettava periksi. En baria . . : . -
y periksi. En parjannyt hdanen kanssaan vuosia, mutta ongelmat voivat laantua ajan myota.
koskaan ei voi tietad, enda kotona’, aiti kertoo,
mista jaksottaisuus johtu u” "Valilla on hyva vaihe ja valilla huono,
Nyt Kati asuu hoitokodissa, jossa vanhemmat kayvat mutta koskaan ei voi tietaa, mista jaksottaisuus
paivittdin. Katille on 16ytynyt my6s sopiva laakitys, johtuu’, Jana Aro sanoo.

joka auttaa tasaamaan elamaa.

"Mitaan yleispatevia syita ei ole |0ytynyt,
— ja sen asian kanssa pitda vain elaa. Tata voisi kai
- jaada miettimaan loputtomiin, mutta mielestani
paljon tarkeampaa on keskittya hyviin hetkiin
ja nauttia niista.”

“Mielestani paljon
tarkeampaa on keskittya
hyviin hetkiin

ja nauttia niista.”



Cornelia de Lange -oireyhtyma eli CdLS on hyvin harvinainen, mutta melko
helposti tunnistettava oirekokonaisuus, johon liittyy muun muassa
pienikasvuisuutta ja kehitysvammaisuutta. Oireyhtyma kuvattiin
ensimmaista kertaa 1900-luvun alkupuolella. Oireyhtymasta kaytetaan
myo0s nimitysta Brachmann-de Langen oireyhtyma. Tassa oppaassa kuvatut
piirteet ja niiden voimakkuus vaihtelevat yksilollisesti. Monilla kaikkia
piirteita ei esiinny lainkaan.

Joka vuosi Suomessa syntyy keskimaarin 1-2 CdLS-lasta.

CdLS-ihmisilla kehityksen taso vaihtelee yleensa lievista ymmartamisen vaikeuksista
vaikeaan kehitysvammaisuuteen. Oireyhtymaa on kahta tyyppia: vaikea ja lieva muoto.
Tyypilliset kasvonpiirteet kuuluvat oireistoon aina. Vaikeassa muodossa ne ilmenevat
vastasyntyneena ja lievassa muodossa joko vastasyntyneena tai myohemmin.

Klassinen eli vaikea CdLS tarkoittaa muun muassa kasvuhairioita, keskivaikeaa tai vaikeaa

kehitysvammaisuutta seka raajojen kehityshairioita. Lievaoireinen CdLS nakyy lievempina
kasvun hairiding, lievana kehitysvammaisuutena tai joskus jopa normaalina alykkyytena.
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Raajojen rakenteelliset poikkeavuudet ovat
tavallisia, mutta poikkeavuudet vaihtelevat.

Yleisimpid oireita ovat kasvuhairiot, pienipaisyys, raajojen rakennepoikkeavuudet ja vartalon lisaantynyt Lievaoireisella CdLS-lapsella on usein pienet kadet

karvoitus seka oireyhtymalle tyypilliset kasvonpiirteet. Tunnusomaista oireyhtymalle on, ja jalkaterat, lyhyet sormet ja kdyrat pikkusormet.

etta CdLS-lapset muistuttavat usein kasvonpiirteiltaan toisiaan paljon enemman kuin oikeita sisaruksiaan. Vaikeaoireinen CdLS nakyy kyynarvarren
kehityshairidina ja mahdollisesti sormien

Kasvuhairid nakyy yleensa jo sikiokaudella. Vastasyntyneena CdLS-lapsi on pienipdinen ja -painoinen. tai kyynarvarren puuttumisena.

Lapsena paino nousee hitaasti. Aikuisten miesten pituus on keskimaadrin 156 senttia ja naisten

keskimadrin 131 senttia. Runsas karvoitus on tavallista kasvoissa,

seldssa ja raajoissa. Kaula voi olla lyhyt ja hiusraja
niskassa matalalla. Raajojen iho voi usein olla
kylma ja silla voi olla verkkomaista sinerrysta.

Tunnusomaiset kasvonpiirteet ovat
tyypillisimmillaan selvasti erottuvat, ja niiden avulla
oireyhtyma on helposti tunnistettavissa.
CdLS-lapsen tunnistaa muun muassa korkeista, kaar-
tuvista kulmakarvoista, jotka kasvavat lahes

aina yhteen, pitkista ja paksuista silmaripsista,
lyhyesta nenasta ja eteenpadin kaantyneista
sieraimista seka pienesta leuasta ja otsasta,

jossa voi olla runsasta karvoitusta.

Lisaksi CdLS-lapsen korvat saattavat olla matalalla
tai taaksepain kiertyneet, ylahuuli ohut ja suupielet
alaspdin kaantyneet. Nenan ja ylahuulen valinen
alue on usein pitka ja silea.

Muita oireita: Vastasyntyneina CdLS-lapsilla
on usein syomisvaikeuksia, ja myohemmin saattaa
ilmeta refluksitautia eli mahanesteen
takaisinvirtausta ruokatorveen, joka voi nakya
oksenteluna ja ruokatorven tulehduksina.

Oireet nakyvat levottomuutena ja artyisyytena
syomisen jalkeen. Myds muut mahasuolikanavan
kehityshairiot ovat mahdollisia.



Osalla CdLS-lapsista saattaa olla myds
synnynnadinen sydanvika, epilepsia,
suulakihalkio, huono kuulo, likinakdisyys,
riippuluomi, skolioosi, munuaisten

ja sukuelinten kehityshairio, toistuva
korvatulehdus seka silmaluomen
tulehdus. CdLS-lapsen hampaat voivat
olla pienet ja harvat.

Lapsi, jolla on vaikeaoireinen CdLS,
saattaa tarvita apua lahes kaikissa
toimissaan, kuten syomisessa,
pukeutumisessa ja peseytymisessa.
Henkild, jolla on lievaoireinen CdLS,
voi oppia muun muassa lukemaan
ja kirjoittamaan, ja hanella on
huomattavasti paremmat
mahdollisuudet selviytya itsenaisesti
paivittaisessa elamassa.

Ongelmat puheen ja kielen kehityksessa
ovat tavallisia, ja vain harvoin
CdLS-lapset oppivat puhumaan
yksittaisia sanoja enemman.

Puheen ymmartaminen on yleensa
puheen tuottamista helpompaa.
Nakomuisti ja sen avulla oppiminen

on yleensa CdLS-lasten vahva puoli. Motoristen taitojen oppiminen on hankalaa. Suurin osa CdL-lapsista
oppii kuitenkin kavelemaan ja moni on nappara kasistaan. Uusia taitoja opitaan kuitenkin koko elaman
ajan vahitellen, eika taitojen taantuminen ole CdLS-lapselle tyypillista kehitysta.

CdLS ei sinallaan tarkoita tavallista lyhyempaa elinikaa, vaan CdLS-henkildiden elinika riippuu pitkalti siita,
onko hanella muita sairauksia kuten sydanvikaa. Ellei muita vammoja ole ja erityisesti, jos lapsella

on lievaoireinen CdLS, odotettu elinika ei juuri poikkea vammattomien henkiléiden eliniasta.
Vaikeaoireinen CdLS sen sijaan tarkoittaa yleensa keskimaaraista lyhyempaa elinikaa.
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CdLS syntyy yleensa uuden geenimutaation
seurauksena, ja on hyvin epatodennakaista,
ettd vanhemmat saisivat toisen CdLS-lapsen.
Yleensa kummallakaan vanhemmalla ei ole
mutaatiota, vaan se on syntynyt sattumalta
toisessa niista sukusoluista, joista CdLS-lapsi
on saanut alkunsa.

Useimmiten CdLS-lapsi on perheensa

ja sukunsa ainoa.

Mutta kun CdLS:n aiheuttava mutaatio kerran
on syntynyt, se periytyy. Toisin sanoen
CdLS-henkilon hankkiessa lapsia nama
perivat CdLS-vanhemmaltaan joko
oireyhtymaa aiheuttavan mutaation

tai terveen geenin, yhta todennakoisesti.

Joskus aarimmaisen harvoin samaan
perheeseen syntyy kaksi CdLS-lasta.
Talloin toisella vanhemmalla on ollut
sukurauhasessaan sellaisia sukusoluja,
joissa on CdLS:n aiheuttava mutaatio.

Raskauden aikana CdLS-oireyhtymaa voi
epaillg, jos sikiolla on vaikeita kasvuhairioita.
Ultradaanitutkimuksissa voi nakya myos
vaikeaan CdLS:aan liittyvia
rakennepoikkeavuuksia, kuten raajojen
puuttumista, sydanvikaa tai palleatyraa.
Sikion kromosomitutkimuksilla ei ole
mahdollista diagnosoida oireyhtymaa.
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Syita haastavaan kdytokseen voivat
olla esimerkiksi:

+ Puheen tuottamisen
ja ymmartamisen ongelmat

« Fyysinen kipu
« Aistipoikkeavuudet

« Vaarin opitut toimintamallit

Lapsen tai nuoren voi olla vaikea
saada ilmaistua tarpeitaan

tai toiveitaan, tai hanet voidaan
ymmartaa vaarin. Laheiset voivat
myds tahattomasti vahvistaa "vaaria”
kayttaytymismalleja, esimerkiksi lapsi
saa kaipaamaansa huomiota

tai paasee pois ikavasta tilanteesta
kayttaytymalla hankalasti.
Haasteellisen kayttaytymisen syyna
voivat olla my®ds kiputilat

tai fyysinen sairaus.

Kayttaytymisen haasteet

CdLS-lasten kayttaytymisessa on todettu monenlaisia
haasteita, mutta haasteet eivat koske kaikkia ja osalla
haasteet voivat olla lyhytaikaisia tai lievia.

Haastavalla kaytoksella tarkoitetaan lapsen

tai nuoren sellaisia toimintatapoja tai -malleja,

jotka ovat ympariston kannalta ei-toivottuja.

On tarkeaa tarttua haastaviin tilanteisiin ajoissa

ja miettia tarvittaessa asiantuntijan kanssa haastavan
kayttaytymisen syita.

CdLS-lapsista noin 30-60 prosentilla on autistisia
piirteita. Myos tarkkaavaisuuden ongelmat kuten ADHD
ovat tavallisia. Tyypillisinta autistinen kdyttaytyminen on
klassisessa CdLS-muodossa. Keskeisia autismin piirteita
ovat kommunikaation ongelmat, sosiaalisen vuorovai-
kutuksen ongelmat sekd pakonomaiset rutiinit ja ma-
neerit. Naista CdLS-lapsilla ilmenee erityisesti
kommunikaation ja sosiaalisen vuorovaikutuksen
ongelmia. My0s taipumusta rutiineihin ja niista
kiinnipitamiseen on monilla, ja idn myota rutiineista
kiinnipitaminen saattaa voimistua.

Autistiset piirteet nakyvat
kaytannossa esimerkiksi:

+ Yhteen asiaan “jumittumisena”
- Vaikeutena siirtya tilanteesta toiseen

- Toistuvina kaavamaisina
toimintatapoina

- Asioiden toisteluna

« Vaikeutena keskittya nykyhetkeen

Sosiaalisen vuorovaikutuksen
ongelmat voivat ilmeta myos
aarimmaisena ujoutena,

eika talloin valttamatta ole muita
autismiin liitettyja piirteita.
Kayttaytymisen pulmia on yleensa
vahemman lievassa

kuin vaikeassa CdLS:ssa.
Ahdistuneisuus puolestaan

on yleisempaa niilla CdLS-henkilailla,
joilla on lievia ymmartamisen
vaikeuksia.




Tarkkaavaisuuden ongelmia
kdytannossa:

+ Levottomuus

- Artyisyys

+ Impulsiivisuus

» Vaikeus toimia suunnitelmallisesti

« Vaikeus keskittya asioihin ja tehda
asioita loppuun

Myds itsensa vahingoittaminen on tavallista CdLS:ssa,

ja se on yleisempaa henkil6illa, joilla on vaikea CdLS.
Usein itsensa vahingoittaminen ilmenee muun muassa
itsensa raapimisena ja nipistelyna, joskus myo6s kasien
tai paan hakkaamisena.

Uniongelmat ovat tavallisia. Lapsi voi esimerkiksi valvoa
valilla yon toisensa jalkeen ja pysya silti hereilla paivisin.
Melatoniinista on usein todettu olevan apua CdLS-lasten
nukahtamisongelmiin.

Murrosiassa haasteellinen kdyttaytyminen voi lisaantya

tai voi ilmeta kokonaan uudenlaisia ongelmia.

Esimerkiksi sosiaaliset vuorovaikutustilanteet saattavat tulla
entista vaikeammiksi ja ahdistavammiksi.
Vuorovaikutustilanteissa voi ilmeta myos aiempaa
enemman vaarinymmarryksia, mika osaltaan voi lisata
haastavaa kayttaytymista.

Keinoja haastavan kdyttaytymisen
vahentamiseen:

« Tapahtumien ennakointi,
pdivan tapahtumien esittaminen
henkilolle esim. kuvien avulla

« My6nteisen kdyttaytymisen
huomioiminen ja palkitseminen

« Stressin vahentaminen,
rentoutumisen harjoittelu

« Itseilmaisun auttaminen
« Eri ammattilaisten yhteistyo

- Sensomotoriset ja aistiharjoitteet
kuten hieronta ja kehon
hahmottamisen harjoittelu

Nuoruusidssa saattaa ilmeta masennusta, vaikeuksia kokea mielihyvaa tai olla kiinnostunut aiemmin
mielihyvaa tuottaneista asioista. Masentuneisuus tai mielialan alhaisuus voivat nakya esimerkiksi
ruokahalun ja motivaation puutteena, omasta hygieniasta ja vaatetuksesta huolehtimisen ongelmina,
itkuisuutena, vasymisena tai yleisena huonona olona. Uutena piirteena voi ilmeta myds itseen tai toisiin
kohdistuvaa aggressiivisuutta.

Joskus itsensa vahingoittaminen tai muu haastava kdyttaytyminen voi olla opittua. Silloin tarvitaan

usein esimerkiksi psykologin tai kayttaytymisterapeutin apua. Vanhempien ei kannata jaada yksin
pulmallisiin tilanteisiin, vaan heidan tulisi etsia apua ja ratkaisuja eri ammattilaisilta.

My®ds toisten perheiden antama vertaistuki voi auttaajaksamaan ja toisilta vanhemmilta voi saada vinkkeja
omaankin arkeen.
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Fyysisen terveyden yllapito

CdLS-lapsen fyysista terveydentilaa on syyta seurata hyvin, silla varsinkin vaikeavammaisen lapsen
on usein vaikea ilmaista selkeasti epamukavaa oloa, kipua tai muita sairauden oireita.

Erilaiset kivut ja sairaudet ilmenevatkin usein kayttaytymisen muutoksena kuten aggressiivisuutena,
itsensa vahingoittamisena tai vetaytymisena.

Kayttdytymisongelmien ilmetessa onkin tarkeaa aktiivisesti etsia mahdollista fyysista sairautta

tai kiputilaa. Taustalla voi olla esimerkiksi korvatulehdus tai hammastulehdus. CdLS:aan liittyvien
ylaraajojen epamuodostumien lisaksi lapsella voi olla niveloireita kuten nivelten jaykistymia,
jotka vaikuttavat motoriseen toimintakykyyn, tai lonkan epamuodostuma, johon voi liittya kipua
aiheuttava lonkan sijoiltaanmeno. Refluksitauti eli mahan sisallon takaisinvirtaus on CdLS-lapsilla
tavallinen, ja siihen liittyy oksentelun lisaksi usein levottomuutta ja artyisyytta sydomisen jalkeen.
Jos refluksitauti on vaikea-asteinen, se saattaa johtaa lapsen kasvun ja kehityksen hidastumiseen.
Myds ummetus voi aiheuttaa epamukavaa oloa ja kipua, ja ummetuksen ehkadisemiseksi on tarkeaa
kiinnittaa huomiota lapsen ruokavalioon ja nesteen saantiin. Toisinaan my6s kuulon alenema

tai naon heikkous saattaa johtaa yleiseen levottomuuteen seka lapsen kehityksen hidastumiseen
ja vuorovaikutuksen vaikeuteen.

Kommunikaatio

Tarkeaa on myos tarkistaa, tuleeko CdLS-lapsi ymmarretyksi
ja ymmartaako han muita. Ymmarretyksi tuleminen

on tarkea osa ihmisen perusturvallisuutta. Monet haastavat
tilanteet, joihin lapsen tai nuoren kanssa joudutaan,
saattavat johtua siita, etta lapsi ei ymmarra, mita tapahtuu.
Kommunikaatiokeinot korostuvat etenkin elaman
muutostilanteissa.

Puheen liséksi apuna voi kdyttaa kuvia, viittomia, esineita
tai muita kommunikaation tukikeinoja. Tukikeinot eivat
haittaa mahdollista puheen kehitysta — kuten on aiemmin
luultu - vaan puhe kehittyy sita tukevien menetelmien
rinnalla, mikali lapsella on siihen valmiudet.

Termi AAC tarkoittaa erilaisia puhetta
tukevia ja korvaavia kommunikaatio-
menetelmia. Naita ovat esimerkiksi:

+ Kuvat ja muut symbolit
. Viittomat
» Esineet

» Tietokoneohjelmat
ja kommunikaattorit

Vinkki: Kotioloissa voi tulostaa digikuvia tutuista asioista, kuten omasta talosta,
taksista, hampaiden pesusta, ruokapdydasta jne. Lapselle voi ennakoiden
ndyttaa kuvia, jotta han tietad, mita seuraavaksi tapahtuu. Esimerkiksi “tanaan
mennaan musiikkiterapiaan”-kuva omasta terapeutista. Kuvat voivat olla vaikka
itse piirrettyja tikku-ukkoja — kuvien muoto ei sindnsa ole tarkea, vaan se,

ettd niiden tarkoitus ymmarretaan.

Kuvien, viittomien ja esinekommunikaation lisaksi puhevammaisille
on kehitelty myos tietokoneohjelmia ja muita laitteita, joiden avulla henkilo

voi kommunikoida.

Lisatietoa puhetta korvaavista menetelmista:

http://papunet.net/tietoa/kommunikointikeinot.html



Arjen sujumista helpottavat rutiinit ja muut keinot,

joiden avulla jasennetaan aikaa ja tapahtumia.

Ne antavat keinon ennakoida tulevaa ja muistaa
paremmin asioita. Epavarmuus tulevasta lisaa usein
levottomuutta ja ahdistuneisuutta ja siten myos haastavaa
kayttaytymista. Ladkityksesta voi joissain tapauksissa

- esimerkiksi masennuksen hoidossa - olla apua,

mutta useinkaan aina laakitys ei auta, vaan pikemminkin
saattaa tuoda mukanaan pahoja sivuoireita.

Monenlaisia palveluita on saatavana arjen tukemiseksi.
Niita kannattaa kysya oman kunnan

palvelu- tai avohuollon ohjaajalta. Jokaiselle vammaiselle
henkilolle tulee laatia palvelusuunnitelma, josta ilmenee
palvelutarpeet. Kelan vammaistuen lisaksi on mahdollista
hakea myds tulkkaus- ja kuntoutuspalveluja.

Lisatietoja:

KELAnN tai kunnan kautta
saatavia tukimuotoja:

- Tilapaishoito
- Fysioterapia
» Toimintaterapia

+ Puheterapia

Musiikkiterapia

Ratsastusterapia
« Puhevammaisen tulkkipalvelut

« Sopeutumisvalmennuskurssit

www.kvtl.fi/fi/lakineuvonta/aihealueet-aakkosittain/palvelut-ja-tukitoimet/

www.kela.fi
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Kehitysvammaisten Tukiliitto ry

« Valtakunnallinen kansalaisjarjesto.

+ Perustehtavamme ovat kehitysvammaisen ihmisen ihmisarvon
ja perusoikeuksien toteutuminen ja perheiden tukeminen.

+ Perusarvomme ovat eettisyys, osallisuus ja ekokulttuurisuus.

Eettisyys. Vammaisilla ihmisilla on samanlainen synnynndinen arvo
ja samat ihmisoikeudet ja perusvapaudet kuin muilla ihmisilla.

Osallisuus. Tuki tulee rakentaa siten, etta se mahdollistaa elaman
tavallisessa yhteiskunnassa.

Ekokulttuurisuus. Perhe on omaan elamaansa aktiivisesti vaikuttava yksikko,
jota yhteiskunta voi tukea perheen omia tarpeita kuunnellen
ja sen arvoja kunnioittaen.

+ Vaikutamme lainsaadantoon.

« Jarjestamme koulutusta kehitysvammaisille ihmisille ja heidan laheisilleen.
+ Kehitamme vapaaehtoisty6ta ja vertaistoimintaa jasenistomme tueksi.

« Neuvomme oikeusasioissa.

- Tarjoamme toimintavalineneuvontaa, valineiden kokeilua ja vuokrausta.

+ Edistamme kehitysvammaisten ihmisten tyohon paasya.

Kehitysvammaisten Tukiliitto ry R TURSy
Pinninkatu 51, 33100 Tampere ray



