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LAUSUNTO 24.11.2021

Eduskunnan valtiovarainvaliokunnan kunta- ja terveysjaosto

Asia: HE 146/2021Hallituksen esitys eduskunnalle valtion talousarvioksi
vuodelle 2022

Teema: Ensi vuoden talousarvio ja erityisesti FASD-toiminnan tarve ja rahoituksen riittavyys

Kiitdmme mahdollisuudesta lausua koskien Kehitysvammaliiton FASD-toiminnan tarvetta
ja rahoituksen riittavyytta.

Kehitysvammaliiton kohderyhména ovat kehitysvammaiset ihmiset ja muut oppimisessa,
ymmartamisessa ja kommunikoinnissa tukea tarvitsevat ihmiset. Maassamme on noin 50 000
kehitysvammaista ja noin 65 000 puhevammaista henkil6a, selkokielen tarvitsijoita arvioidaan olevan
jopa 750 000 henkilda.

Kehitysvammaliitto edistdaa kehitys- ja puhevammaisten ihmisten tasa-arvoa ja osallistumista
yhteiskunnassa, kehittaa palveluja seka edistaa alan tutkimusta. Liitto edustaa 92 jasenorganisaatiota
— kuntayhtymia, kuntia, seurakuntia, rekisteroityja yhdistyksia ja saatioita — seka yksityisia ihmisia.
Liiton jasenet tekevat kehitys- ja puhevammaty6ta tai toimivat muuten vammaisten henkildiden
hyvaksi.

FASD-toiminnan tilanne
Kehitysvammaliiton FASD-toiminnan STEA-rahoitus uhkaa loppua.

FASD tarkoittaa alkoholin aiheuttamia sikidvaurioita. Kehitysvammaliitto on saanut FASD-toiminnalle
vuosittain STEAlta noin 100 000€:n kohdennetun avustuksen, joka on suunniteltu lopetettavan
vuoden 2022 alusta.

Suomessa Kehitysvammaliitto on ainoa taho, joka jakaa tietoa FASDista ammattilaisille, toimii
edunvalvojana ja tarjoaa vertaistukea ihmisille, joilla on FASD seka heidan sijais- ja
adoptiovanhemmilleen. Mikali toiminta loppuu, jaa FASD nakymattomaksi oireyhtymaksi, jonka
ilmenemista ja henkildiden tuen tarpeita ei ymmarreta. llman Kehitysvammaliiton antamaa
tietoa ja tukea FASD-ihmisille ja heidan perheilleen aiheutuu kohtuuttoman suuria

arjessa selviytymisen ongelmia, jotka voivat johtaa syrjaytymiseen ja uupumiseen.

Kehitysvammaliitolla on yli kaksikymmentavuotinen erityisosaaminen, kehitetyt vertaistuen
toimintamallit ja verkostot FASD-ihmisten ja heiddn perheidensa tukemiseen. Tuellamme FASD-
ihmiset eivat syrjaydy, eivatka heidan perheensa uuvu.

Mita FASD tarkoittaa?

Kaikista paihteista juuri alkoholi aiheuttaa eniten sikiovaurioita. Raskaudenaikainen alkoholin kaytto
on yksi merkittavimmista kehitysvammaisuuden aiheuttajista lansimaissa.
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Tuoreen tutkimuksen mukaan Suomessa 15,7 % raskaana olevista naisista kayttaa alkoholia. Jopa 14
% jatkaa alkoholinkdytt6a raskauden toteamisen jalkeen. Alkoholin vaarallisuus siki6lle on asiana
tuttu useimmille, mutta silti Suomessa syntyy vuosittain 600—3000 &idin raskaudenaikaisen
alkoholinkdyton vaurioittamaa FASD-lasta. FASD on 28 kertaa yleisempaa kuin Downin

syndrooma. FASDiin liittyy moniulotteisia keskushermoston toiminnan vaikeuksia, jotka heikentavat
laaja-alaisesti arjessa selviytymista.

Miksi Kehitysvammaliiton FASD-toimintaa tarvitaan

Syntyvien FASD-lasten diagnosointi on vaikeaa, ja tuen tarpeita ei tunnisteta riittdvan hyvin. Vammaa
ei yleensa tunnisteta heti syntyman jalkeen, vaan ongelmat leikki- tai kouluidssa tai vasta
varhaisaikuisuudessa tulevat yllatyksena. Ongelmien syy, eli didin raskaudenaikainen alkoholinkaytto
ja sen aiheuttamat neurologiset vauriot, jaa usein pimentoon. Ammattilaiset hyotyvat
Kehitysvammaliiton tarjoamasta kdytannonldheisesta tiedosta ja neuvonnasta seka verkostosta,
jossa voi jakaa kokemuksia.

FASD-oireyhtyma on erityinen vamma. Neurologisten vaurioiden lisaksi FASD-ihmisilla on usein
elinolosuhteistaan johtuvia traumoja, ja vammaan liittyy myos voimakas stigma. Asioiden jakaminen
vertaisten kanssa ja voimaantuminen on merkittavaa. FASD-ihmiset hyotyvat Kehitysvammaliiton
vertaistuesta ja edunvalvonnasta. Vertaisryhmissa he tapaavat usein ensimmaista kertaa

muita samassa tilanteessa olevia. Muiden unelmien kuuleminen auttaa toteuttamaan omia haaveita,
kuten tyo- tai opiskelupaikan hakeminen tai omilleen muuttaminen. Iiman vertaistukea he jaisivat
yksin. Vertaistuki ja neuvonta auttavat FASD-nuorten selviytymista ja kuntoutumista ja

vahentavat muiden kalliiden tukitoimien kayttoa.

FASD-ihmiset jadvat usein ilman tarvitsemaansa tukea. Tama voi johtaa mm. haasteisiin
koulunkdynnissa ja mielenterveyden ongelmiin. Tasta aiheutuu paitsi karsimysta yksiloétasolla myos
lisdkustannuksia yhteiskunnalle. Vaikka palvelujarjestelmaa kehitettaisiin, tarvitaan aina
jarjestolahtoista edunvalvontaa ja neuvontaa, joiden kautta valiinputoajaryhmiin kuuluvia henkil6ita
pystytaan auttamaan palvelujen piiriin.

FASD-ihmiset ja heidan sijais- tai adoptiovanhempansa jadvat vaille vertaistukea sekd neuvontaa
ilman kansalaisjarjestotoimintaa. Talloin perheet eivat saa tukea vaikeuksiinsa, tietoa tukikeinoista

eika heita ohjata palvelujen piiriin. Ilman Kehitysvammaliiton vertaisryhméatoimintaa he eivat saa
vertaisiltaan rohkaisua ja ymmarrysta.
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