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Tapasin Wahlroosin ensimmadisen kerran syksylld 1964,
kun hin oli yhdeksidnvuotias. Itse olin kahdenkymmenen.

Olin seurustellut tulevan vaimoni Pirkon kanssa sen
verran, ettd hin halusi viedi minut kotiinsa esittdyty-
miin. Myohemmin hin kertoi, ettd olin ensimmiinen
hinen poikaystivistidn, jonka hin oli kotiinsa vienyt:
hin oli aina arastellut esitelld erikoista velipuoltaan poika-
ystavilleen.

En ollut aikaisemmin nihnyt ketddn, jolla oli Downin
oireyhtymi, nimityskin yleistyi vasta noihin aikoihin.
Oireyhtymad sanottiin vield myds mongolismiksi ja
Down-ihmisid mongoloideiksi.

Ensitapaamisellamme katselin Wahlroosia kiinnostu-
neena. Hin oli touhukas ja hyvintuulinen yhdeksinvuo-
tias poika, jonka ulkoniké oli tyypillinen Downin oire-

yhtymiille, niin kuin myshemmin opin.



Wahlroos selitti minulle asioitaan aivan liian nopeasti,
en saanut selvid kaikesta, mitd hin minulle kertoi, ja kat-
soin parhaaksi enimmikseen vain myénnelld. Hinen ii-
tinsd viitti, ettd Wahlroos jannitti minua enemmin kuin
hin tavallisesti jinnitti uusia tuttavuuksia; hin oli seural-
linen ja suhtautui yleensd uusiin ihmisiin mutkattomasti
ja luottavaisesti.

Ehki Wahlroos vaistosi jinnityksen sisaressaan, joka
pelonsekaisesti odotti poikaystiavinsi suhtautumista toi-
senlaiseen velipuoleen. Wahlroos istui péydin piissi,
mini sohvalla, jonka edessd poyti oli, tuleva appeni istui
vieressdni ja anoppi nojatuolissa minua vastapiitd, tuleva
vaimoni hinen vieressdin. Péytddn oli jo tuotu kahviku-
pit ja kahvipullat, anoppi kaatoi kahvia kuppeihin.

Wahlroos selitti minulle koulunkdynnistdan, jonka oli
aloittanut samana syksyna Kipylin erityiskoulussa. Hin
selosti saman asian pariinkin kertaan. Sitten hinen ditinsd
viitti, ettd asia oli jo tullut selviksi, ja alkoi kyselld mi-
nulta kotivdestini ja muisteli elimdinsi Pohjanmaalla,
jonne oli sodan jilkeen evakkona joutunut, ja lapua-
laisten suhtautumista evakkoihin. Hin kyseli my6s opis-
kelustani ja opintojen rahoittamisesta. Tuleva appeni ei
puhunut juuri mitddn. Tiesin, ettd hin oli tydssd Suomen
Merivakuutus Osakeyhtiossa.

Vastailin kysymyksiin, vililld Wahlroos keskeytti minut



ja alkoi kertoa omia asioitaan. Kun kahvit oli juotu, sy-
tytin savukkeen. Tuleva anoppini toi eteeni tuhkakupin;
Wahlroosin perheessi ei tupakoitu, mutta 1960-luvun
varhaisina vuosina pidettiin aivan normaalina, ettd vieras

tupakoi, vaikka kukaan talonviesti ei polttanut.

Opiskelin Teknillisessd korkeakoulussa ja asuin Otanie-
messd Teekkarikyldssi. Kun myohemmin illalla tein ldh-
to4, tuleva vaimoni saatteli minut eteiseen ja kysyi, soit-
taisinko hinelle vield joskus. Lupasin soittaa.

Menimme kihloihin keviilld 1966 ja naimisiin syk-
sylld 1968. Olin silloin sotaviessd, ja vihkitilaisuudessa ar-
meijan asussa, joka innosti Wahlroosia; hin tiesi enonsa
voittaneen sota-aikana armeijan kilpailun Vuoksen yli-
uinnissa ja saaneen siitd kuntoisuusloman. Wahlroos se-
litti asiaa minulle aina kun niki minut sotilaspuvussa.

Wahlroos oli innokkaana mukana vihkitilaisuudessa
kirkossa ja sen jilkeen hiiillallisella muiden sukulais-
ten kanssa. Niin kuin aina, hin piti hyvistd ruuasta ja
so6i mielellidn paljon. Muistan, ettd Wahlroosia pidet-
tiin aina tarkkailussa, ettei hdnen painonsa piissyt nou-
semaan: Down-ihmiselld lisikiloja kertyy muita huomaa-

mattomammin.



Vuosien kuluessa tutkin Downin oireyhtymii kirjalli-
suudesta. Sen kuvasi ensimmiiseni englantilainen ladkiri
John Langdon Haydon Down jo vuonna 1866 raportis-
saan The Man and the Message. Down ei loytinyt syytd
oireyhtymain, jonka nimesi mongolismiksi. Sen jilkeen
lihes sadan vuoden aikana oireyhtyma kiinnosti monia,
mutta syytd sithen ei 16ydetty ennen kuin geenitutkimus
kehittyi.

John Down oli tutkinut oireyhtymii 1860-luvulla tul-
tuaan ladkiriksi valmistumisensa jilkeen tyohon Surreyhyn
kehitysvammaislaitokseen nimeltd 7he Royal Earlswood
Asylum for Idiots.

Joitakin vuosikymmenii aikaisemmin saksalainen ld4-
kiri Johann Blumenbach oli aloittanut rotututkimuk-
sen ja jakanut ihmiskunnan viiteen rotuun, joista yksi oli

mongolidi eli keltainen rotu.



Down mittaili hoitolaitoksensa asukkaiden piiden
muotoja, arvioi kasvonpiirteitd ja ruumiinrakennetta.
Sitten hin vertasi laitoksen asukkaita Blumenbachin luo-
kituksen mukaisiin rotuominaisuuksiin. Eniten hoitolai-
toksen asukkaita Downin mukaan kuului valkoiseen eli
kaukasialaiseen rotuun, mutta siind ryhmissi ominai-
suudet vaihtelivat hyvin paljon. Osalla asukkaista Down
havaitsi yhteisid synnynniisid ominaisuuksia, joihin hin
kiinnitti erityistd huomiota. Ominaisuudet olivat niin sa-
manlaisia, ettd hinen oli vaikea uskoa, etteivit asukkaat
olleet samojen vanhempien lapsia ja syntyneet samaan
perheeseen.

Down kirjoitti: "Heidédn hiuksensa eivit ole niin mus-
tat kuin mongoleilla, ne ovat kuitenkin tummat, suorat ja
jaykit. Kasvot ovat littedt ja leveit, ja niistd ilmenee alylli-
nen yksinkertaisuus. Posket ovat pyéreit ja jatkuvat leve-
nevind. Silmit ovat vinot ja ne ovat etidmmalli toisistaan
kuin normaalisti. Neni on pieni. Thossa on lievi likaisen-
keltainen sivy ja se ndyttdd olevan lijan iso ruumiiseen.”
Takaraivon litteyttd John Down ei maininnut. Hin pait-
teli ndiden asukkaiden kuuluvan Blumenbachin rotujaot-
telun mongolidiryhmidin tai mongoliseen ryhmain.

Down kuvasi tarkasti mongoliseen rotuun sijoittamiensa
asukkaiden luonteenlaadun, alttiudet eri sairauksiin ja

elinajan odotukset; hinen kuvauksensa on tarkka selostus
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siitd, mitd nyt sanotaan Downin oireyhtymiksi: Down
nimitti heitd mongoloideiksi.

John Down suositteli, ettei mongoloideja lainkaan eris-
tettdisi vanhemmistaan, ja jos he pddtyisivit hoitolaitok-
siin, olisi pidettdvi huolta siitd, etteivit he joutuisi koke-
maan yksindisyyttd; Downin oireyhtymin lapsilla oli ja
on voimakas tarve sosiaalisuuteen.

John Downin poika Reginald Langdon Down jatkoi
isdnsd tutkimuksia ja teki uusia havaintoja muun muassa
Down-ihmisten kimmenten luustosta. Reginald ja hinen
vaimonsa Jane saivat pojan, jolla oli Downin oireyhtymi.
Poika sai eldd eliminsi perheensi rakastamana Langdon
Downin talossa ja kuoli vasta kuudenkymmenenviiden

vuoden iissi.

Vield vuonna 1959 saksalainen ladkiri Karl Kénig julkaisi
laajan kirjan Der Mongolismus, jossa hin kuvaa tutki-
muksiaan mongoloideiksi nimitetyisti lapsista. Konig oli
toiminut Camphill-kotien johtajana ja opettajana. Hin
pyrki 16ytdimddn oireyhtymiin selityksen mongoloidina
syntyneen lapsen syntymiajasta. Hinelld oli materiaalina
2728 lapsen syntymdajat; tutkimukset olivat mielenkiin-
toisia, mutta eivit selittdneet oireyhtymai.

Osoittautui kylld, ettd mongoloideina syntyneiden las-

ten madrd Euroopassa oli selvisti kasvanut vuosina 1920—
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1944/ 455 ensin oli kasvanut poikien mairi ja hiukan sitd
mydhemmin myds tyttdjen midrd. Toukokuussa syntyi
eniten mongoloideja, helmikuussa vihiten; poikia syn-
tyi eniten keviilld ja kesilld, tyttojd talvella ja kevailla.
Oli kuukausia, jolloin syntyi vain poikia tai vain tyttoji.
Myos syntymivuosissa oli aaltomaisuutta: selvisti eniten
oli syntynyt vuosina 1925, 1931, 1936/37 ja 1943/44.

Muitakin sidnnonmukaisuuksia syntymaiajoista 16y-
tyi, mutta mongolismia ne eivit selittdneet, ja Karl Konig
joutui kysymidin, mitd mongolismi oikein oli ja misté syys-
td se ndytti selvisti lisddntyneen 180o-luvun lopulta lih-
tien. Vastausta hin ei [6ytinyt.

Konig teki havaintoja mongoloidien fyysisistd omi-
naisuuksista, sairauksista, henkisestd ja ruumiillisesta ke-
hityksestd ja oppimisesta, ja vaikka hin 16ysi paljon eri-
laisuuksia, yhtildisyyksid oli niin paljon, ettd hin paityi
pitimdin mongoloideja kokonaan omana ihmislaji-
naan: Die mongoloide Neotenie ist ein Sonderform des Typus
Mensch. Miiritelmin voisi kddntdi niin, ettd mongoloidit
erityispiirteineen kuuluvat niin omaan ihmistyyppiins,

ettd voidaan puhua Down-ihmisisti.

Kun tapasin Wahlroosin, tiedettiin jo, ettdi Downin oire-
yhtymin ajheuttaa kromosomipoikkeama. Ranskalainen

ladkidri Jérome Lejeune oli vuonna 1959 julkaissut tutki-
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muksensa, jossa selvitettiin, ettd oireyhtymin aiheuttaja
oli yleensd kromosomi 21:n trisomia. Down-ihmisilld on
normaalin 46 kromosomin sijasta 47 kromosomia. Nimi
tutkimukset olivat jo tiedossa Konigin julkaistessa kir-
jansa ja hin mainitsi niist4d, mutta hinelle ei vield selvin-
nyt kromosomipoikkeaman merkitys. Sen syntymeka-
nismi on siis selvitetty, mutta syy ei ole selvilld vielakain.

Vuonna 1961 Isossa-Britanniassa joukko perinnollisyys-
tieteilijoitd suositteli, ettd mongolismin sijaan kiytettii-
siin nimitystd Down’ syndrome.

Suomessakin otettiin mongolismin sijaan vihitellen

kiytt66n nimitys Downin oireyhtymi.





