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Emma ja Joonas ovat lentokentélld. Ihan pian on aika nousta
lentokoneeseen, joka kuljettaa Emman, Joonaksen, mummin
ja ukin eteldéan, Kanariansaarille. Siellé on kesé talvellakin ja
siellé voi vida! Manda-hamsteri ei p&assyt mukaan, se jdi
hoitoon. Ei se olisi viihtynyt auringossa tai vima-altaassa.

- Mummi, miksi nuo jotkut paésevét ennen meitd lentoko-

neeseen? ihmettelee Emma.

- Heillé on todennékaisesti jokin sellainen vamma, etté he
tarvitsevat apua koneeseen mennessa. Siksi heidét padste- . -

t&&n ensin, ettd lentokentén avustaiilla on enemman tilaa =

auttaa heité ennen kuin me kaikki muut tukimme koneen,
mummi tietéd. Emmaa naurattaa ajatus tukossa olevasta

lentokoneesta.
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Pian on Emman, Joonaksen, mummin ja ukin vuoro nousta koneeseen. Joonas saa
ikkunapaikan, mutta sita luvataan vaihdella, silla kaikki halvavat valilla katsella
maisemia, kun lennetédn pilvien ylapuolella. Ukki istuu keskellé ja Emma kéaytévén
vieressd. Mummi joutui toiselle puolelle kéytévad, sillé penkkejé on vain kolme
vierekkain. Kaytava on kuitenkin niin kapea, ettd mummia yltaéa kutitella.

Toisella puolella kéaytéavaa istuu myds lapsia.

- Ukki, miksi tuo yksi tytté on véhén
outo? Joonas ihmettelee.

- Niin, hén néyttaé véhén oudolta ja
han tuolla tavalla, en ma tiedd, pomppii
oudosti, jatkaa Emma.

- Emme voi tietéd, mutta voihan olla,
etté hanelld on jokin sellainen sairaus
tai vamma, joka tekee hénestd erilaisen,
ukki selittéa.

- Niin voi olla, koska tuo perhe meni
ensimmdisend lentokoneeseenkin, Emma
muistaa.

- Ehka silla on kehitysvamma, tiedén,
ettd joillakin on, toteaa Joonas.

Emma katselee tyttdé ja pohtii:- Ovatko
kaikki kehitysvammaiset outoja? Jos joku
on outo, onko sillé aina kehitysvamma?
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Lentomatka menee nopeasti ja pian Emma, Joonas, mummi ja ukki ovatkin jo hotel-
lilla. Heidén hotellihuoneesta nékee suoraan vima-altaalle. Mummi ja ukki haluai-
sivat purkaa ensin laukut, mutta Joonas ja Emma haluavat heti vima-asut péélle ja
vima-altaalle, silla allas on testattava! Mummi ja ukki p&dstévéat vimaan vasta, kun

aurinkorasva on levitetty.
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Seuraavana péivénd matkalaiset viettévét rantapdivéd. Ranta
jatkuu niin pitkélle kuin vain jaksaa katsoa. Emma ja Joonas
kdyvét vimassa aalloissa ja vélillé rantatuoleissa [6hdaméssa.
Viereisille rantatuoleille tulee lentokoneesta tuttu perhe.
Heillakin on kaksi lasta, kenties Emman ja Joonaksen ikdisid.
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' Emma katselee lapsia ja kysyy:- Ukki ja mummi, isé on selit-
dnyt, ettd jokaisella ihmisellé on oma resepti, perimg, ja siiné
niitd jotain soluja ja kromosomeja ja geenejd. Jos tuolla
t6llé on kehitysvamma, voiko se liittyd jotenkin niihin?
Joonas jatkaa:- Niin, koska ihminen on kasa soluja. Niissé
* ['soluissa taas on ihmisen perimé jotenkin paketteina ja siell&
* perimdssa tieto millainen ihmisestd tulee. Ne paketit ovat
muistaakseni niitd kromosomeja.

Ukki ja mummi katsovat huolissaan toisiaan, eivét he muista
ndistd asioista mitdadn!

Lentokoneesta tuttujen lasten kanssa oleva nainen kuulee
Emman ja Joonaksen pohdinnat.

- Onpa teidén isé osannut hyvin selittad. Haluatteko kuulla,
miksi meidén Anna kayttéytyy hieman eri tavoin kuin te?




Emmaa ja Joonasta hédvettdd, ettd

nainen on kuullut heidén ihmettelynsa.

Isé ja &iti ovat myds kertoneet, ettd
kaikista sairauksista tai vammoista ei
aina tarvitse kertoa kaikille.

Mutta kyll& heita kiinnostaa, joten he - Ne kromosomit ovat tosiaan paketteja. Niité on ihmisellé yleensd 46 ja ne
nydkkadavat varovasti. Naista ei ehka nayttavat vahan tallaisilta. Kromosomeille on annettu numerot. Kromosomeista
haittaa kertoq, sillé hén hymyilee kaksi ovat sukupuolikromosomeja. Pojalla ne kromosomit ovat tavallisesti X ja Y,

iloisesti:—~ Mindpé yritan selittad! tytélla X ja X.
Nainen ottaa hiekkalapion, alkaa
piirtdd silla rantahiekkaan ja kertoo
samalla:- Meidén Annalla on sellainen
kromosomipoikkeavuus. Se aiheuttaa
Annalle kehitysvamman, mutta kro-
mosomipoikkeavuuksiin ei aina liity
kehitysvammaa.

Emma ja Joonas kuuntelevat aivan hiljaa ja myés toiset lapset ovat kerédntyneet
kuuntelemaan. Mummia ja ukkiakin selvésti kiinnostaa.

Kurkkaa etulehdille!
Sieltd Ioyddt kuvitukset
tyton ja pojan
kromosomeista.




Takalehtien vuoro!
Sieltd loydcit
yksityiskohtaisemmat
kuvitukset aiheesta.

- Aina valillé sattuu niin, ett& joihinkin ndihin kromosomei-
hin tulee perim&ainesta liikaa tai jostain néista jaékin puut-
tumaan sitd. Jos joitain kromosomin pétkié tulee liikaa, sita
kutsutaan duplikaatioksi. Jos joitain palasia jG& puuttumaan,
sité kutsutaan deleetioksi.

- Tai sitten voi olla translokaatio eli,
etté kahdesta eri kromosomista palaset
ovatkin vaihtaneet kesken&an paikkaa
tai kaksi kromosomia ovat takertuneet
toisiinsa. Joskus voi kdydé niinkin, etté
ihmiselld on kromosomeja liikaa tai liian
vahén eli silloin ihmiselléd on enemmén

tai vdéhemmén kuin 46 kromosomia. Jos
kromosomeissa on jotain poikkeavaa,
se voi vaikuttaa esimerkiksi ihmisen
ulkonékéén tai hdanen kykyynsé oppia
tai puhua. Mutta joillakin kromosomi-
poikkeavuus ei nay mitenk&dn.




- Usein ei tiedetd, miksi kromosomi-

muutoksia tulee. Joskus se johtuu
ihmisen perimdsté ja joskus se on ihan
sattumaa. Muutokset eivét ole koskaan
kenenké&dn syy.

- Meidan perheessd on niin, etté mind
olen translokaatiokantaja. Se on vaikea
sana, mutta tarkoittaa sitd, ettd se muu-
tos perimdssé ei aiheuta minulle mitééan,
mutta tyttérelleni Annalle kyllé.

- Siitd te kuulette ehké vield lisaé
joskus mydhemmin, ihan kaikesta
meidé&n ei nyt tarvitse jutella.




- Pitaisikohdn teidén kdyda valillé pulahtamassa, tuliko jo
vahan liian kuuma?2, mummi kysyy.

Lapset nyskkaéavét ja kaikki neljé juoksevat yhdessé aaltoihin.
Annan veli, Alex, ottaa héntd kédestd, jotta Annakin uskaltaa
mukaan.

- Anna ei sitten pysty puhumaan
oikein niin, ettd te ymmartdisitte, mutta
Annalla on sellaiset kuvat, joiden avulla
hé&n niin kuin puhuu, Alex kertoo.

Nyt kaikkia kuitenkin vain naurattaaq,
sillé aallot meinaavat kaataa heidét
kaikki kumoon.




Koko ison porukan aurinkotuolit tyénne-
taén yhteen ja mik&a parasta, myés evaat
yhdistetéan.

- Meidén Joonashan on muuten lyhytkasvuinen ja sillé
tavoin erilainen, kertoo Emma kaikille.

- Minulla taas ei ole mitédn sairauvtta, mutta olen silti eri-
ndksinen kuin te muut, koska kaikki ihmiset ovat erilaisia.
“Ainakin téalla rannalla on monen nékaista ihmistd, tuumaa
Emma ympérilleen katsellen.
Anna kaivaa kuvakorteistaan esiin jéételén kuvan ja saa vé-
littdmésti kannatusta muilta lapsilta. Ukin taskusta 18ytyy juuri
sopivasti kolikoita ja jaételdkioski on ihan l&hella.



lllalla hotellilla Emma ja Joonas soittavat
videopuhelun kotiin. Aiti ja is& istuvat
sohvalla ja Manda-hamsteri kiipeilee
heidéan paallaan.

Emma ja Joonas esittelevat hotellihuo-
netta ja kertaavat péivén tapahtumia.
Emma innostuu:- Me olemme saaneet
vudet ystavat! Toisella niisté on véhén
erilaiset kromosomit kuin muilla. Tiedoksi
Mandallekin, ettd ihmisellé on yleensa
46 kromosomia, mutta joillain voi olla
véh&an enemmén tai véhemmaén.

-Ja joskus johonkin niistd kromoso-
meista voi tulla sellaista perimé&ainesta
liikaa tai siité kromosomista voi puuttua
perimdainesta tai sitten kromosomin
palat voivat léhted véhan liikkeelle.
Silloin ihminen saattaa toimia véhén
erikoisesti, mutta ei valttamétté. Se mei-
dén ystdva esimerkiksi ei oikein puhu,
mutta sen lempijatski on mansikka ja se
pystyy kylla tlaamaan sen. Huomenna
syddadn tuplamdaré jaatelsd!




DUPLIKAATIO
eli kun kromosomiin
tulee lilkaa patkid.

DELEETIO
eli kun kromosomista
puuttuu patka
perimdaineista.

TRANSLOKAATIO
eli kun kromosomien
patkat vaihtavat
paikkaa kesken&dn.

TAI

POIKKEAVA LUKUMAARA
eli kun kromosomeja on
enemman tai véhemmén

kuin 46 kappaletta.



Lasten havainnot ihmisten erilaisuudesta nousevat esiin missé tahansa,
myds lomalla Kanariansaarilla! Ihmetelléén kromosomeja avaa lapsille
kromosomipoikkeavuuksien maailmaa selkeéllé ja hauskalla tavalla.
Leivotaan ihminen -kirjasta tutut lapset Emma ja Joonas viettévét rantalomaa
ja oppivat samalla liséé kromosomeista, kehitysvammaisuudesta ja ihmisten
erilaisuudesta. Kirja soveltuu keskustelun heréttéjéksi kaiken ikaisille lapsille
ja aivan erityisesti heille, joita aihepiiri koskettaa.

Kirja on tehty asiantuntijatyéryhméssé harvinaisiin ja perinnéllisiin

sairauksiin keskittyneessé Rinnekoti-Sédtion Norio-keskuksessa.
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