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Projektin tausta ja perustelut

Suomessa syntyy joka vuosi 600-1000 sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaurioittamaa lasta.
Ongelma tuskin pienenee jatkossakaan, silla naisten ongelmajuominen on viime vuosien
aikana vain yleistynyt. Tutkimukset ovat kiistatta osoittaneet, etta raskaudenaikaisella alko-
holin kayto6lla on vakavia, monitahoisia ja elinikdisia seurauksia syntyvan lapsen terveyteen
ja oppimisen ja kehityksen edellytyksiin. Vaikeimmin vammautuneet lapset ovat kehitys-
vammaisia. Raskaudenaikainen alkoholinkdytto onkin talla hetkella kenties merkittavin yk-
sittdinen kehitysvammaisuuden aiheuttaja lansimaissa ja ainoa, joka olisi ainakin teoriassa
tdysin ennalta ehkaistavissa. Siihen riittdisi odottavien aditien taysraittius.

Sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttamien vaurioiden kirjoa kuvataan kattotermilla
FASD (Fetal Alcohol Spectrum Disorders). Yksi tahan kirjoon kuuluvista oireyhtymista on FAS
(Fetal Alcohol Syndrome), joka tunnistetaan lapsen tietyistd kasvonpiirteista ja rakenteelli-
sista ominaisuuksista. FAS nahtiin vuosituhannen vaihteeseen asti sikidaikaisen alkoholi-
altistuksen aiheuttamien vaurioiden paaasiallisena ilmenemismuotona. Tanaan tiedetaan,
ettd FAS on vain jaavuoren huippu. Suurimmalla osalla alkoholin vaurioittamista lapsista ei
ole ainakaan kaikkia FAS-lasten ulkoisia piirteitd, mutta monimuotoiset neurologiset kehitys-
hairidt vaurioittavat heidan oppimis- ja toimintakykyaan, ja lisaksi monilla on aistinelinten,
luuston, sydamen tai munuaisten rakenteellisia poikkeamia ja vaurioita.

Ndiden lasten ja nuorten kehityksen pulmat tulevat nakyviin ennen kaikkea oppimisen, ym-
martamisen ja kayttaytymisen osa-alueilla. Erilaiset tarkkaavuuden ja toiminnanohjauksen
ongelmat seka kayttaytymiseen liittyvat erityispiirteet ovat tyypillisia, kuten vaikeudet arvi-
oida tilanteita ja sosiaalisia vihjeita. FASD-lapset ja -nuoret eivat kuitenkaan muodosta yhta
homogeenista ryhmaa, vaan kehitykselliset haasteet ja niihin tarvittavan avun ja tuen tar-
peet ovat hyvin yksilollisia.

Alkoholivaurioiden ilmenemismuodot vaihtelevat eika niistd voi rakentaa yhtenaisia oire-
kuvia. Kulloinkin tarvittavat kuntouttavat ja kehitysta tukevat toimenpiteet ovat aina yksil6l-
lisia, vaikka tiettyja yhteisia piirteita voidaankin nimeta. Ei siten ole ihme, ettd naiden kehi-
tyksellisten hairididen tunnistaminen on vaikeata, diagnoosista puhumattakaan. Silla, etta
sikidaikainen alkoholialtistus tunnistetaan lapsen kehityksellisten ongelmien syyksi, on kui-
tenkin suuri kdytannollinen merkitys. Kehityshdirion syntymekanismin tunteminen ohjaa
niin laakareita kuin kasvattajia ja opetushenkilostoa kiinnittamaan huomiota oikeisiin asioi-
hin. Seka lapsen oppimisvaikeudet ettd mahdolliset rakenteelliset vauriot (ndko, kuulo, sisa-
elimet, luusto) tulevat tunnistetuiksi riittdvan nopeasti ja kuntoutukselliset toimenpiteet
voidaan kdynnistdad mahdollisimman oikea-aikaisesti.



Tama jaa nykyisin useimmiten tapahtumatta. Mahdollista sikidaikaista alkoholialtistusta ei
ymmarreta eika edes haluta ottaa puheeksi, osin myos siksi, ettd sen merkitystd oppimisen
ja kayttaytymisen saatelyn hairididen aiheuttajana ei tunneta riittavan hyvin. Diagnoosi jaa
useimmissa tapauksissa tekematta, mista on yhtena seurauksena, etta spesifi tieto ja osaa-
minen alkoholialtistuksen vaikutuksista ja niiden kuntoutuksesta ei paase karttumaan.

Tiedon ja osaamisen lisaantymista vaikeuttavat lisaksi sosiaali- ja terveyspalveluiden keski-
nadiset yhteistyo- ja kommunikointivaikeudet. Nayttaa silta, etta esim. lastensuojelun ja las-
tenneurologian on edelleen vaikeata |0ytaa yhteinen kieli ja yhteiset tavoitteet, vaikka juuri
sitd yhteistyota tarvittaisiin puheena olevien lasten ja nuorten tukemiseksi. Palvelujarjes-
telman eri sektoreiden kyky ja tapa kohdata lapset ja nuoret, jotka kamppailevat sikioaikai-
sen alkoholialtistuksen aiheuttamien vaikeuksien kanssa, onkin oma ongelmakenttansa.
Aitien alkoholin kdyttd on yhteiskunnassamme hankalia tunteita herattiva asia, johon kyt-
keytyy hdpeaa, salailua ja moralisoivaa kohtelua. Joutuu kysymaan, missa maarin nama ne-
gatiiviset merkitykset heijastuvat lapsen tai nuoren saamaan apuun ja tukeen asti.

Merkittava osa tahan mennessa tunnistetuista alkoholin vaurioittamista lapsista on tullut
palveluiden piiriin lastensuojelun kautta. Aidin, usein myds isdn, alkoholin kdytté on jatku-
nut lapsen syntyman jalkeenkin eika perheelld ole ollut voimavaroja lapsen hyvaan ja turval-
liseen hoitoon ja kasvatukseen. Ratkaisu on monessa tapauksessa lapsen paatyminen sijais-
perheeseen, ts. pitkdaikaiseen perhehoitoon. Perhehoitajilla nayttaisikin olevan parempi,
laaja-alaisempi ja pitemmalle aikajanteelle ulottuva kasitys FASD-ilmickentasta kuin useim-
milla ns. asiantuntijoilla. Téman kokemusasiantuntijuuden hyédyntaminen on selvastikin
olennainen elementti kaikessa FASD-lasten ja -nuorten tuen ja palveluiden kehittamiseen
pyrkivassa toiminnassa.

Suomalaisen yhteiskunnan palvelujarjestelma pystyy vastaamaan erityista tukea tarvitsevien
lasten tarpeisiin yleensa jotenkin, vaikka ongelmien ja huolenaiheiden perimmainen syy
jaisikin tunnistamatta. Alkoholin vaurioittaman lapsen selviytymista paivahoidossa ja kou-
lussa tuetaan kaytettdvissa olevin keinoin, vaikka (sijais)vanhemmilla onkin usein vaikeuksia
saada ns. asiantuntijoita ymmartamaan, mista ja miksi he ovat lapsen kehityksen suhteen
huolissaan. Kaytdannossa jokainen FASD-lapsi selvittda peruskoulun jollakin tavoin paattoto-
distukseen asti ja saa siihen asti ainakin jonkinlaisia tukitoimia. Eldmanhallinnan ja selviyty-
misen vaikeudet voivat kuitenkin merkittavasti monimutkaistua peruskoulun jalkeisessa
nivelvaiheessa ja aikuiselaman haasteiden tullessa eteen.

Sijaisperheiden monet kertomukset tukevat kasitysta siita, ettd FASD-nuorten kohtaamat
vaikeudet eivat suinkaan lievene ian myota. Sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttamat
vauriot ovat elinikdisia. Ammatillisen koulutuksen, itsendisen asumisen, taloudellisten asioi-
den hoitamisen, tydnhaun ja tyollistymisen sekd myonteisten ihmissuhteiden eteen tyos-
kenteleminen ei ole helppoa nuorelle, jolla on vaikeuksia oman toiminnan ja tunne-elaman
sdatelyssa ja monimutkaisten kokonaisuuksien hahmottamisessa ja hallinnassa. Kdytannon
tukitoimien tarve on ilmeinen, kuitenkin ne puuttuvat aikuistuvilta FASD-nuorilta usein ko-



konaan. Nuorten omien kokemusten ja toiveiden selvittaminen on keskeinen tehtava mietit-
tdessa tukimuotojen kehittamista.

Kehitysvammaliiton edellinen FAS-projekti toteutettiin 2000-luvun alussa. Se tuotti kdytan-
non tietoa niin palveluista (Asikainen 2002") kuin FAS-lasten kuntoutuksesta (Valkonen
2004%). Siina tehtiin myds uraauurtavaa tutkimusta sikidaikana paihteille altistuneiden las-
ten elamankulusta, kasvuymparistosta ja kehityksesta (Koponen 2004°, 2005a”, 2005b°,
2006°). Suomessa on tehty aiheeseen liittyen myo6s ansiokasta ja kansainvalisesti tunnustet-
tua lddketieteellistd tutkimusta (ks. esim. Halmesmaki & Autti-Ramo, 20057; Autti-Ramo ym.
20088 Autti-Ramo 20119). Tutkimustietoa on olemassa, mutta se ei ole levinnyt ldaheskaan
riittavasti sosiaali- ja terveyspalveluiden tai opetuksen ammattilaisille eikd FASD-lasten ja -
nuorten tuen ja palveluiden jarjestamiseen ole kehittynyt riittavasti osaamista. Tukimuodot
ja palvelut eivat ole kehittyneet paljoakaan viime vuosien aikana.

FASD-lasten ja -nuorten erityistarpeisiin vastaaminen edellyttaa koko palvelujarjestelman
kehittamista ja tietoisuuden lisdaamista FASD-ilmiosta. Tarvitaan seka tutkimustietoa etta
kokemusasiantuntijoiden kautta saatavan tiedon kokoamista ja levittamista. Tarvitaan kou-
lutusta ja tiedotusta eri ammattihenkilGille ja yleista kaikille kansalaispiireille kohdistettua
valistusta mm. tiedotusvalineiden kautta. Tarvitaan myds kokemusta kdytannon tyosta nii-
den moninaisten solmujen selvittamisesta, mihin alkoholin vaurioittama lapsi tai nuori voi
juuttua. Perimmadisena tavoitteena on luoda edellytyksia moniammatillisesta yhteistyosta
koostuville tuen ja auttamisen muodoille, joissa on mukana niin opetustoimen, erikoissai-
raanhoidon, neuvolan, sosiaalihuollon kuin paihdehuollon palveluja seka asiantuntemusta.

Naista monitahoisista ja vaikeasti jasentyvista ilmiodista rakentui tilaus Kehitysvammaliiton
uudelle FASD-projektille, jonka nimesta tuli samalla kertaa projektin motto: Nakymatto-
masta nakyvaksi. Hankkeen taustalla oli vakava huoli siitd, etta tdma erityisen haavoittuvas-
sa asemassa olevien lasten, nuorten ja aikuisten nakymattémiin jaava joukko, jolla on yhtei-
sena nimittajana sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttama vaurio, syrjaytyy asianmukai-
sen tuen ja kuntoutuksen puuttuessa yha pahemmin yhteiskunnasta.

! Asikainen, Anna (2002) FAS-palveluopas. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

2 Valkonen, Kirsi (2004) FAS-kuntoutusopas. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

} Koponen, Anne (2004) Vaietut kohtalot. Sikidaikana paihteille altistuneet lapset. Kotu-tutkimukseia 1/2004.
Helsinki: Kehitysvammaliitto.

4 Koponen, Anne (2005) Katkennein siivin elamaan. Sikidaikana paihteille altistuneet lapset. Kotu-tutkimuksia
2/2005. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

> Koponen, Anne (2005) Haavoittuva lapsi. Sikidaikana paihteille altistuneiden lasten elama. Kotu-tutkimuksia
4/2005. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

6 Koponen, Anne (2006) Sikidaikana paihteille altistuneiden lasten kasvuymparistd ja kehitys. Kotu-tutkimuksia
5/2006. Helsinki: Kehitysvammaliitto.

” Halmesmaki, Erja ja Autti-Rdmo, llona (2005) Fetaalialkoholisyndrooma: voidaanko lapsen ennustetta paran-
taa? Duodecim 1/2005, 54-60.

8 Autti-Ramo, |, Fagerlund, A ja Korkman, M. (2008) Miten tunnistat sikion alkoholivauriot. Suomen Laakarileh-
ti 2008; 63, 501-506.

° Autti-Ramd, | (2011) Alkoholin aiheuttamat sikiévauriot lisddntyvit. Duodecim 16/2011, 1634-6.



Vaikka suunniteltu projekti keskittyikin niihin lapsiin ja nuoriin, joiden kohdalla alkoholi-
vaurio oli jo tullut todeksi, yhteistyd ns. pdihdeditien kanssa ansiokasta tyota tehneen Ensi-
ja turvakotien liiton kanssa oli jo suunnitteluvaiheessa tarkeda. Asiantuntemuksen siirto
ETKL:n Pida kiinni —hoitojérjestelmia'nlo asiantuntijoilta valmisteilla olevalle hankkeelle oli
olennainen edellytys hankkeen muotoutumiselle sellaiseksi kuin siita tuli.

Moni FASD-lapsi tarvitsee lastensuojelun tukea saadakseen itselleen riittavan turvallisen ja
vakaan kasvuympariston ja paatyy sijaisperheeseen. Perhehoitoliitto olikin alusta lahtien
luonteva yhteistyokumppani kaynnistyvassa hankkeessa.

Projektin paamaarat

Alkuperaisessa projektisuunnitelmassa paamaaraksi asetettiin parantaa sosiaali- ja terveys-
palveluiden seka opetustoimen edellytyksia vastata FASD-lasten ja -nuorten seka heidan
perheidensa tuen ja palveluiden tarpeeseen. Tatd paamaaraa haluttiin Iahestya kolmen paa-
tavoitteen kautta:

1) Haluttiin tuottaa ja levittdaa ajantasaista, uusimmalle kotimaiselle ja kansainvaliselle
tutkimukselle perustuvaa tietoa FASD-ilmiOsta eri ika- ja kehitysvaiheissa. Tdman ta-
voitteen toteuttamisen toimintamuotoina nahtiin koulutusohjelmien ja -sisaltojen
tuottaminen niin ammattihenkiléiden kuin perhehoitajien koulutukseen, verkko-
aineistojen tuottaminen sekd muun kaytannonlaheisen opetus- ja valistusmateriaalin
tuottaminen.

2) Haluttiin tutkia palvelujarjestelman mekanismeja ja ongelmia FASD-lasten ja -
nuorten tunnistamisessa ja kohtaamisessa ja toisaalta olemassaolevia mahdolli-
suuksia vastata FASD-lasten ja -nuorten erityistarpeisiin. Asetettiin tavoitteeksi |3-
hestya tata aihepiiria yhteiskuntatieteellisesta nakokulmasta ja tehda siita tieteelliset
kriteerit tayttava tutkimus.

3) Haluttiin kehittda FASD-lasten ja -nuorten tukemiseen menetelmia ja toiminta-
malleja, jotka perustuvat moniammatilliselle, verkostomaiselle tyoskentelylle ja ns.
matalan kynnyksen tukimuodoille ja palveluille.

1%Ks. esim. Andersson, M., Hyytinen, R. ja Kuorelahti, M., toim. (2008) Vauvan parhaaksi. Kuntoutuminen
paihteistd odotus- ja vauva-aikana. Pida kiinni -hoitojarjestelma. Ensi- ja turvakotien julkaisu 38. Verkkojulkai-
su. http://ensijaturvakotienliitto-fi-
bin.directo.fi/@Bin/53fe89151991ebc328e2ddb04ef70100/1353416133/application/pdf/3140276/vauvan%20
parhaaksi.pdf



http://ensijaturvakotienliitto-fi-bin.directo.fi/@Bin/53fe89151991ebc328e2ddb04ef70100/1353416133/application/pdf/3140276/vauvan%20parhaaksi.pdf
http://ensijaturvakotienliitto-fi-bin.directo.fi/@Bin/53fe89151991ebc328e2ddb04ef70100/1353416133/application/pdf/3140276/vauvan%20parhaaksi.pdf
http://ensijaturvakotienliitto-fi-bin.directo.fi/@Bin/53fe89151991ebc328e2ddb04ef70100/1353416133/application/pdf/3140276/vauvan%20parhaaksi.pdf

Naista paatavoitteista kolmas tiedettiin alun alkaen ongelmalliseksi ja haavoittuvaiseksi,
edellyttihdn se yhteistydkumppania sosiaali- ja terveyspalveluiden piiristd, ainakin muuta-
maa diagnosoitua sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaurioittamaa lasta tai nuorta ja tarvetta
perehtya juuri taman kohderyhman tuen ja palveluiden kehittamiseen.

Projektin rahoitus ja toteutuksen organisointi

Raha-automaattiyhdistys myonsi hankkeelle rahoitusta neljaksi vuodeksi, 100 000€ vuodelle
2008 ja 200 000€ kolmelle seuraavalle vuodelle, yhteensa 700 000%€.

Taman rahoituksen turvin Kehitysvammaliiton Tutkimus- ja kehittamiskeskus kaynnisti hank-
keen syyskuussa 2008. Hankkeen projektipaallikoksi rekrytoitiin sosiaalityontekija Anna Asi-
kainen, lastensuojelun sijaishuollon asiantuntija, joka oli ollut jo Kehitysvammaliiton edelli-
sessa FAS-projektissa suunnittelijana. Talla varmistettiin seka projektin sisalléllinen asian-
tuntemus etta valmiit yhteistydverkostot. Lisdksi hankkeeseen sijoitettiin yhden projekti-
suunnittelijan ja yhden tutkijan kokoaikainen tyopanos seka tiedottajan osa-aikainen ty6-
panos.

Projektin ohjausryhmaan kutsuttiin asiantuntijoita eri tieteenaloilta ja palvelusektoreilta
seka niista jarjestoista, joiden kanssa Kehitysvammaliitolla on tahan aihepiiriin liittyen yh-
teistyotd. Ohjausryhmaan kuuluivat:

Maria Kuukkanen, kehittamispaallikkod, Perhehoitoliitto (puheenjohtaja)

Anna Asikainen, projektipaallikko, Kehitysvammaliitto (sihteeri)

Reija Alen, ylildaakari, Keski-Suomen shp.

Maarit Andersson, kehittamispaallikko, Ensi- ja turvakotien liitto

Susanna Hintsala, kehittamispaallikko, Kehitysvammaliitto

Minna llva, projektipaallikko, A-klinikkasaatic (2008-2009)

Merja Jarva, aluejohtaja, Nuorten Ystavat ry. (Kehitysvammaliiton hallitus)

Mervi Jokela, sijaisaiti

Satu Kivitie-Kallio, vastaava laakari, HUS

Ritva Natkin, lehtori, Tampereen yliopisto

Heikki Seppala, tutkimus- ja kehittamiskeskuksen johtaja, Kehitysvammaliitto

Janne Takala, projektikoordinaattori, A-klinikkas&datio (2010-2012)

Merja-Maaria Turunen, ylilaakari, HUS.

Projektiin kutsuttiin lisdksi kokemusasiantuntijoista muodostuva tukiryhma. Sen tehtédvana
oli tuoda projektin sisallolliseen suunnitteluun ja toteutukseen ns. kayttdajan aani. Ryhma
koostui kuudesta sijais- tai adoptiovanhemmasta, joilla kaikilla oli kokemusta yhden tai use-



amman FASD-lapsen kasvattamisesta pikkulapsesta aikuisuuteen. Taman ryhman kautta
saatiin olennaista kokemuksellista tietoa erityisesti nuoruus- ja aikuisidan haasteista. Ryhma
toimi myds vertaistukiryhmana ja kouliintui projektin loppuvaiheessa kokemuskouluttajiksi,
joka vei FASD-tietoa mm. sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille ja opettajille.

Projektissa luotettiin verkostokeskeiseen tyootteeseen. Projektipadallikolla oli jo entuudes-
taan laajat yhteistyoverkostot erityisesti lastensuojelun sijaishuollon kenttdaan seka perhe-
hoitajiin, joilla oli kokemusta FASD-lasten ja -nuorten kasvatuksesta ja tukemisesta. Jarjes-
toyhteistydn perustaa erityisesti Perhehoitoliiton ja Ensi- ja turvakotien liiton kanssa oli ra-
kennettu jo ennen projektin kdaynnistymista. Paikallisia yhteistydkumppaneita kutsuttiin
tyoskentelyyn toisaalta paakaupunkiseudun suurkunnista, toisaalta Kainuusta. Ohjausryh-
man jasenet edistivat omalla panoksellaan seka jarjestoyhteistyota etta vuoropuhelua yli
ammattikunta- ja sektorirajojen. On syyta todeta erikseen, ettd ohjausryhman ladkarijasenet
olivat tarkedssa roolissa, kun pohdittiin diagnostiikan ja ladkinnallisen kuntoutuksen kysy-
myksid, rakennettiin kotimaisia ja kansainvalisia yhteyksia, samoin vahvistamassa projektin
auktoriteettia ulkoisessa viestinndssa.

Projektin toteutus

Projektin tyoskentelymuotoja olivat

— Tutkimus

— FASD-tiedon kokoaminen, tuottaminen ja julkaisu

— Ammattilaisten ja perhehoitajien koulutus

— Yleinen tiedonvilitys.

— Kuntouttavien tydomuotojen kehittaminen ja kokeilu

1. Tutkimus

Hankkeessa tehtiin tutkimus siitd, millainen on sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaurioit-
taman lapsen asema erilaisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Erityisesti tutkittiin sitd, miten
ammattilaisten moraaliset kasitykset FASD-ilmiosta vaikuttavat ndiden lasten ja nuorten
kohtaamiseen ja kohteluun eri palvelusektoreilla. Lahtokohtana olivat monien sijaisperhei-
den samansuuntaiset himmentavat kokemukset sosiaali- ja terveyspalveluiden ammattilais-
ten kayttaytymisestd, kun mahdollinen alkoholivaurio nousi esille.
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On ilmeista, etta raskaudenaikainen alkoholinkaytto ja
siita sikiolle aiheutuva vaurio herattaa yhteiskunnas-

samme voimakkaita kielteisia tunteita. Miten ndin syn- - B
tyvat moraaliset ja eettiset ristiriidat heijastuvat am- R ———
mattihenkildiden valintoihin ja ratkaisuihin todellisissa

asiakastilanteissa?

YTT Susan Erikssonin tutkimuksessa haastateltiin 35
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaista ja kahdek-

san sijaisvanhempaa. Ndin koottua aineistoa eriteltiin
diskurssianalyysin menetelmalla. Tarkastelussa oli nelja
kysymysryhmaa:

1. Diagnoosit ja diagnosointi lapsen asemaa maarittelemassa: alkoholivaurioiden diag-
nosoinnin epaselvat kdytannot ja siihen liittyvat maarittely- ja kasiteristiriidat; toi-
saalta diagnosoimatta jadvien lasten mahdollinen tuuliajolle jaaminen.

2. Palvelujarjestelman eri osien yhteistydn ja hierarkian kysymykset, ammattikulttuu-
riset erot, moniammatillisen yhteistydn haasteet, kun asiakkaana on lapsi, joka tar-
vitsee monenlaisia tukia ja palveluita (lastensuojelu, erityisopetus, ladkinnallinen
kuntoutus jne.).

3. Perheen ja sijaisperheen asema ja rooli tdssa kokonaisuudessa; sijaisvanhempien ja
biologisten vanhempien jannitteet; stigma ja huonon vanhemmuuden painolasti; si-
jaisvanhemman ristiriitainen asema ja hoivan ja huolehtimisen pitkittyva kuorma.

4. Biologisen vanhemman alkoholinkaytto, siihen liittyvat kielteiset asenteet ja lapselle
rakentuva poikkeava identiteetti.

Tutkimus osoittaa, etta lapsen asema muodostuu hyvin jannitteisissa ja eettisilla ja moraali-
silla ristiriidoilla ladatuissa suhteissa, joita muodostuu ammattihenkildiden, sijaisvanhempi-
en ja biologisten vanhempien vilille. Biologisen didin alkoholinkdyton aiheuttama stigma
vaikuttaa lapsen asemaan ja kohteluun palvelujarjestelmassa. Tama ilmenee mm. varovai-
suutena antaa FAS(D)-diagnoosi, ts. nimeta lapsen kehityksellisten ongelmien syy, koska
halutaan valttda lapsen - ja myds hanen biologisen &itinsa - leimaamista.

Tutkimus tekee siten nakyvaksi sen moraalisen ambivalenssin, joka ilmenee ammattilaisten
ja sijaisvanhempien nakemyksissa lapsen asemasta. Yhtaalta nahdaan lasta koskevien tuki-
toimenpiteiden ja -verkoston tarkeys, mutta toisaalta tunnustetaan eettisesti vaikea amma-
tillinen asema naiden lasten aitien ja perheiden tukijana, jolloin tulisi lasten ohella auttaa
myo0s erilaisista pdihdeongelmista karsivia ihmisia. Sijaisvanhemmat voivat niin ikdan joutua
vaikeaan asemaan lasten kasvattajina, silla biologisella vanhemmalla karsimysta aiheuttava-
na mutta vanhemman oikeuksistaan tietoisena lapsen vanhempana voi olla vahva rooli si-
jaisperheen arjessa.
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Tutkimus on julkaistu Kehitysvammaliiton tutkimuksia -julkaisusarjassa (Eriksson 20111 ja
sen tuloksia on esitelty monissa kotimaisissa koulutustilaisuuksissa seka kotimaisissa ja kan-
sainvalisissa tieteellisissa kongresseissa.

2. FASD-tiedon kokoaminen, tuottaminen ja julkaisu

FASD-lasten ja -nuorten heikko asema sosiaali- ja terveyspalveluiden ja opetustoimen tuki-
palveluiden kentdssa selittyy osittain silld, etta sikidaikaisen alkoholialtistuksen monimuo-
toisia seurausvaikutuksia tunnetaan naiden palvelusektoreiden piirissa edelleen hyvin huo-
nosti, jos ollenkaan. Sen takia kaikkiin niihin ponnistuksiin, joilla pyritaan tuen ja palveluiden
kehittamiseen, liittyy valttamattdmana osana FASD-oireistoa koskevan tiedon levittaminen.

Projektissa otettiin tavoitteeksi koota kaytettavissa olevaa tutkimustietoa seka kotimaisilta
asiantuntijoilta etta ulkomaisista lahteista ja tuottaa ndiden pohjalta eri kayttétarkoituksiin
sopivia julkaisuja ja valistusmateriaalia.

Alkoholin vaurioittamat -kirja

Projektissa tuotettiin artikkelikokoelma ”Alkoholin vaurioit-

"12, mika on tdhdan mennessa ainoa suomenkielinen

tamat
oppikirja sikidaikaisesta alkoholialtistuksesta ja sen ladketie-

teellisista, psykologisista ja sosiaalisista seurausvaikutuksista

ALKOHOLIN

ja yhteyksista. Kirja kasittelee alkoholialtistuksen seurauksia

Raskaudenaikaisen
ok e lapsen kannalta. Millaista on alkoholin vaurioittaman lapsen

elamadn

elama? Miten tallainen lapsi tai nuori tai aikuinen voisi elaa
mahdollisimman hyvaa elamaa? Mita kuntoutuksen ja tuen

S muotoja hanella voisi olla kdytettavissaan?

Kirja sisdltda 13 artikkelia neljalta aihealueelta: 1) diagnoosista kuntoutukseen; 2) palvelut ja
tukimuodot; 3) yhteiskunnalliset merkitykset; 4) omat tarinat. Maan johtavien ammattilais-
asiantuntijoiden lisdksi kirjan tuottamiseen ovat osallistuneet kokemusasiantuntijat, sijaisai-
ti, sisar ja biologinen diti. Kirjan paattaa “Sonjan” ja hanen perhehoitoditinsa pohdiskelu
”"Kolme unelmaa”, jossa he pohtivat yhdessa jo aikuisen Sonjan eldmaéntarinaa ja tulevai-
suutta.

! Eriksson, S. (2011) Sikidaikainen alkoholialtistus, moraali ja muuntuva asiantuntijuus. Kehitysvammaliiton
tutkimuksia 5. Kouvola: Solver palvelut Oy.

12 Vaarla, S., toim. (2011) Alkoholin vaurioittamat. Raskaudenaikaisen alkoholinkdyton vaikutukset lapsen
eldmaan. Kehitysvammaliitto. Kouvola: Solver palvelut oy.
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vaksi myos oppikirjana. Se on saanut myds hyvan vastaanoton myos sijaisvanhemmilta, jot-

ka ovat saaneet siita paljon uutta tietoa ilmiostd, joka on heille kdytannoén kautta tuttu. Kir-

jasta on otettu jo toinen painos.

Verkkopalvelu Vernerin FASD-sivusto

vernerisnet

Etusivu | Ajankohtaista | Kehitysvammaisuus | Arki ja palvelut | Odottajille §FXT3

Etusivulle > FASD »
Mika on turvaraja? FASD - sikibaikainen alkoholialtistus
Miten alkoholi vaikuttaa
raskauden aikana?

FAS ja muut FASDIn muodot
Diagnoosin tekeminen
Alkoholialtistuksen vaikutukset
Kuntoutus

Tukimuotoja

FASD-lasten opetus

Sosiaaliturva | Keskustelu | Neuvonta ' Kehitysvamma-ala

Julkaisuja ja lisétietoa Kun raskaana oleva nainen juo alkoholia, han saattaa vaurioittaa syntymassa olevaa lasta
Kehitysvammaliiton projekti Alkoholi on myrkky, joka lapaisee istukan ja hairitsee sikion kehitysta.
FASD-uutisia

sikigvaurioiden laajaa kirjoa kuvataan termilla FASD (fetal alcohol spectrum disorders)
Vaurioiden vakavin muoto on FAS (fetal alcohol syndrome) eli sikion alkoholioireyhtyma.
Juominen raskauden aikana on sikidlle aina vaarallista, ja sikis voi vaurioitua alkoholista
raskauden jokaisessa vaiheessa.

Odotusaikana kaytetyn alkoholin vaikutuksista tarvitaan edelleen valistusta, silla Suomessa
syntyy vuosittain noin 600 didin paihteiden kaytsn vuoksi vaurioitunutta vauvaa. Kaikista
paihteista alkoholi aiheuttaa eniten sikisvaurioita

Ensi- ja turvakotien litto on teettanyt yhdessa Kehitysvammaliton, A-linikkasaation ja
Raha-automaattiyhdistyksen kanssa "Aidiksi tulossa” -videon, jonka tavoitteena on
herattaa odottavat sidit ajattelemaan omaa paihteidenkayttoa. Videon on alun perin
tehnyt Norjan terveyshallitus.

Kehitysvamma-alan verkkopalvelussa Vernerissa olevaa FASD-sivustoa®? paivitettiin ja tay-

dennettiin koko projektin ajan ja siita tehtiin niin asianosaisten, perheiden kuin asiantunti-

joiden kayttoon kattava tietopaketti. Sen tuottamiseen osallistui suuri joukko asiantuntijoita

niin Kehitysvammaliitosta kuin liiton ulkopuolelta.

Vernerin FASD-sivusto koostuu talla hetkella 50 verkkoartikkelista ja kattaa laajan kirjon

aiheita, mm.:

— Alkoholi ja raskaus; kysymys ns. turvarajasta;

— Odottavan didin paihdeongelma, hoidon mahdollisuudet (mm. Pida kiinni -hoito-

jarjestelma), synnytyksen jalkeinen aika
— FAS ja muut FASDin muodot
— Diagnoosin antaminen ja diagnooseihin liittyvat ongelmat

— Alkoholialtistuksen vaikutukset keskushermostoon ja FASDin ilmenemismuodot eri

ikdkausina vauvaidsta aikuisikaan
— FASD-lasten koulunkdynnin tukeminen
— Kuntoutus, erityisesti neuropsykologinen kuntoutus

— Sijaishuollon kysymykset ja sijaisvanhempien asema FASD-lasten hoitajina

— Tukimuodot perheille

Vernerin FASD-sivustosta on levitetty aktiivisesti tietoa niin sosiaali- ja terveysalan opettajil-

le ja opiskelijoille kuin sosiaali- ja terveyspalveluiden henkilostolle. Sitd on kaytetty myos

3 http://verneri.net/yleis/fasd.html
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oheisaineistona FASD-koulutuksissa ja sen toimivuus opintomateriaalina on ollut tarkea ta-
voite. Artikkelit perustuvat tutkimustiedolle ja kokeneiden asiantuntijoiden ammatilliselle
kokemukselle ja niihin sisaltyy runsaasti linkkeja syventavaan lisatietoon.

Sivusto on saanut eri tahoilta kiittdvaa palautetta ja se on palvellut muiden kayttajien ohella
myos opinnadytetdiden tekijoita. Sivuston potentiaalinen kayttajajoukko on huomattava, kun
tiedetaan, etta Verneri-verkkopalvelussa vierailee kuukausittain 25-30 000 kavijaa.

Ole raitis raskaana -kiekko ja -juliste

FASD-kiekko

Esite raskaudenaikaisen alkoholinkdyton haitoista

Ole raitis raskaana -kiekko ja -juliste on tehty valis-

= tusmateriaaliksi, joka seka kertoo sikidaikaisen alko-
Ole raitis raskaana.

Alkoholinkaytté voi vaurioittaa sikicta.

holialtistuksen aiheuttamista vaurioista etta toimii
myo6s ehkadisevan pdihdetyon aineistona. Pyoreadssa,
kiekkomallisessa esitteessa on kuvattu, miten alkoholi
vaikuttaa sikioon raskauden eri vaiheissa, ts. ensim-
maisen, toisen ja kolmannen raskauskolmanneksen

aikana. Toisella puolella on kerrottu, mita FASD on ja

Ole raitis raskaana.

mita diagnooseja FASD-kirjoon kuuluu. Kiekkomalli-

Mirka Oksanen
p. (09) 3480 9265
mirka.oksanen@kvlfi

nen esite on saatavana suomeksi, ruotsiksi ja englan-

Hinta:

ASD-kiekl
I
1l

-kiekko (halkaisija n. 17 cm): 70 snt/kpl
te A (n. 59 x 84 cm): 2 €/kpl

te B (n.30 x 42 am): 1,5 €/kpl

« Hintoihin lisataan toimituskulut

s niksi, ja Ensi- ja turvakotien liitto on teettanyt siita

my0s venajankielisen version.

Minimitilaus 10 kpl

Esitteesta on tehty myds suorakulmainen julisteversio.

Pyoreaa kiekkomallista esitettda on myyty eri kieliversioina n. 2000 kpl, julistetta n. 1000.
Niita on lisaksi jaettu eri koulutustilaisuuksissa ja tapahtumissa, joissa projekti on ollut esilla.
Kiekon jatkokehittely ja liittdminen aitiysneuvoloissa tehtavaan valistustyohon jatkuu yhteis-
tyodssa Ensi- ja turvakotien liiton kanssa 2013-2014.

Alkoholin synnyttamat —elokuva

Alkoholin synnyttamat -lyhytelokuvassa kuvataan raskaudenaikaisen alkoholinkdyton vau-
rioittamien lasten ja nuorten elamaa pikkulapsi-iasta aikuisuuteen. Elokuvan aineistona on
kaytetty projektin kokemusasiantuntijoiden omia tarinoita, joita he tyostivat yhdessa nayt-
telija ja kouluttaja Sari Siikanderin kanssa 2010-2011. Elokuvan tuotanto ostettiin Filmiteolli-
suus oy:lta ja sen ohjasi Ria Karhila. Elokuvan julkistamistilaisuus ja kutsuvierasnaytos oli
29.11.2011 ja siihen osallistui 83 katsojaa, joille kerrottiin samalla projektin toiminnasta ja
erityisesti kokemuskouluttajien tulevasta koulutuskampanjasta.
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Elokuvaa on naytetty koulutustilaisuuksissa ja seminaa-

reissa ja sitd on myyty mm. oppilaitoksille ja sosiaali- ja

alkoholin terveydenhuollon toimintayksikéille. Niissa tilaisuuksissa,
synnyttamat

joissa projekti on ollut mukana, sen on nahnyt tdhan
mennessa karkeasti arvioiden 2 000 - 2 500 ihmist3, ja
taman lisaksi elokuva on sosiaali- ja terveysalan opetta-
jilta saadun tiedon mukaan jatkuvassa opetuskaytossa

' |4 alan oppilaitoksissa.

3. Ammattilaisten ja perhehoitajien koulutus

Projektin jarjestamat koulutukset ja seminaarit palvelivat omalta osaltaan tiedon tuottami-
sen ja levittamisen tavoitetta. Niilld oli my06s palvelujarjestelman herattelyn tavoite. Halut-
tiin aktivoida sosiaali- ja terveyspalveluiden seka opetustoimen henkiléstéda huomaamaan ja
tunnistamaan alkoholin vaurioittamat lapset ja nuoret ja miettimaan heidan erityisia tarpei-
taan saada apua ja tukea kehitystehtavistaan selviytymiseen.

Koulutuksilla pyrittiin myds avaamaan ovia sektorirajat ylittavalle yhteistyélle ja verkostoi-
tumiselle. Koulutustapahtumista lahetettiin tieto hyvin monenlaisille kohderyhmille pyrkien
saamaan samoihin tilaisuuksiin koolle mahdollisimman monenlaisia nakdkulmia naiden las-
ten ja nuorten kanssa tehtavaan tyohon.

Projektissa etsittiin my0Os uusia tapoja vieda FASD-tietoutta eteenpain. Projektin kokemus-
asiantuntijoina toimineet perhehoitajat kouluttautuivat projektin aikana kokemuskoulutta-
jiksi ja heidan kanssaan toteutettiin laajamittainen koulutuskampanja mm. oppilaitoksiin.

Valtakunnalliset seminaarit ja koulutuspaivat

Projekti jarjesti nelja FASD-aiheista seminaaria, jotka kohdennettiin kaikille niille ammatti-
ryhmille, jotka todennakoisesti kohtaavat tyossaan alkoholin vaurioittamia lapsia, nuoria tai
aikuisia:

— 8.10.2008, Helsinki (110 osallistujaa)

— 9.9.2009, Helsinki (111 osallistujaa)

— 23.11.2010, Rovaniemi (67 osallistujaa)

— 24.11.2011, Helsinki (121 osallistujaa)

Projektilla oli lisaksi merkittava rooli Jyvaskyldassa 1.10.2010 jarjestetyssa Kaste-ohjelmaan
kuuluneen Lasten ja perheiden hyvinvointipalveluiden kehittamishankkeen seminaarissa.
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Kaikissa ndissa seminaareissa kuultiin asiantuntijaluentoja niin ladketieteen, sosiaalityon,

lastensuojelun kuin yhteiskuntatieteiden ndakdokulmasta. Kokemusasiantuntijoiden rooli oli
my0s vahva, ja tiedollista aineistoa konkretisoitiin niiden henkildiden kertomuksilla, jotka

olivat elaneet alkoholivaurion kanssa. Perhehoitajat kertoivat omista kokemuksistaan, sa-
moin ne nuoret ja aikuiset, joilla itsellaan oli alkoholialtistuksen aiheuttama vaurio.

Tavoite saada eri ammattiryhmia kokoontumaan FASD-teeman ymparille ja kdynnistamaan
vuoropuhelua diagnostiikan ja kuntoutuksen kysymyksista toteutui kaikissa ndissa seminaa-
reissa. Jokaiseen niista osallistui ammattihenkil6ita terveydenhuollosta (neuvolat, kouluter-
veydenhoito), erikoissairaanhoidosta ja kuntoutuksesta, sosiaalityosta (lastensuojelu, sijais-
huolto, pdihdepalvelut), opetustoimesta (perusopetus, ammatillinen erityisopetus) ja vam-
maispalveluista / kehitysvammapalveluista. Seminaareihin osallistui mys monia sijaisvan-
hempia ja perhehoitajia.

Vuoden 2009 seminaari jarjestettiin kansainvalisena FASD-paivana. Joissakin maissa on tul-
lut tavaksi soittaa kirkonkelloja 9.9. klo 9.09 muistuttamaan 9 kuukauden raittiudesta. Myds
Helsingissa soitettiin tuona aamuna kahdeksan kirkon kelloja. Helsingin seurakunnat halusi-
vat talla tavoin olla mukana muistuttamassa raskaudenaikaisen alkoholinkdyton vaaroista ja
muistuttamassa sikion oikeudesta terveeseen kehitykseen. Tama seminaari sai runsaasti
huomiota osakseen myos julkisuudessa. Televisiouutisiin haastateltiin aikuista henkil6a, jolla
on itsellaan FAS-oireyhtyma, ja projektipaallikkd Anna Asikainen esiintyi A-Zoom -
ajankohtaisohjelmassa.

Syventavat koulutukset ammattilaisille

Projektin jarjestamat syventavat koulutukset kohdistuivat ensi sijassa lastensuojelussa tyos-
kentelevalle henkil6stolle. Sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaurioittamat lapset ja nuoret
ovat lastensuojelun sijaishuollossa suuri ryhma ja kuitenkin tata problematiikkaa tunnetaan
siina kentdssa kovin huonosti. Koulutuskokonaisuudet suunniteltiin yhteistydssa paikallisten
yhteisty6tahojen kanssa ja niita jarjestettiin kolme:

— 2.-3.9.2009, Kajaani, yhteistyossa Kainuun maakuntayhtyman kanssa (21 osallistujaa)

— 28.1.2011, Helsinki, yhteistyossa Helsingin ja Vantaan perhepalveluiden kanssa (25
osallistujaa)

— 7.6.2012, Kajaani, yhteistydssa Kainuun ja Pohjois-Pohjanmaan yksityisten lastensuo-
jelulaitosten kanssa (29 osallistujaa).

Koulutukset toteutettiin yhteistydssa projektin tukiryhmassa toimivien kokemusasiantunti-
joiden kanssa, ja heidan panoksensa FASD-ilmion konkretisoinnissa oli merkittava. Heilta
saatiin my0s runsaasti keskustelunaiheita ammattilaisten tyotapojen kehittamiseen.
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Koulutukset perhehoitajille

FASD-lapsille ja -nuorille sijaiskodin tarjoavat perhehoitajat ovat suurin ja merkittavin ryh-
ma, jotka kohtaavat sikidaikaisen alkoholialtistuksen lapsille aiheuttamat vauriot ja niiden
seuraukset oppimiseen ja kehitykseen. Perhehoitajilla on myos pisin aikaperspektiivi ndiden
lasten ja nuorten tukemiseen, ovathan he lapsen elamédssa mukana usein pikkulapsi-idsta
aikuisikaan saakka — ja monesti siitakin eteenpain. Perhehoitajien kouluttaminen ja tukemi-
nen onkin valttamatonta, jos halutaan edistdaa FASD-lasten ja -nuorten hyvinvointia.

Projekti oli merkittavalla panoksella mukana kehitysvammaisia lapsia ja nuoria hoitavien
perhehoitajien vuosittaisilla koulutuspaivilla vuosina 2009, 2010 ja 2011. Nama koulutukset
jarjestettiin perinteiseen tapaan Perhehoitoliiton ja Kehitysvammaliiton yhteistyona. Aihei-
na olivat mm. alkoholivaurioiden ilmeneminen eri ika- ja kehitysvaiheissa, lapsen ja nuoren
tukeminen hanen kehityksellisissa ongelmissaan seka sijaisvanhempien omat kokemukset
lapsen tuen ja kuntoutuksen jarjestamisesta.

Nama koulutukset toimivat samalla vertaistukena. Perhehoitajien keskindinen vertaistuki
todettiinkin todenndkoisesti tarkeimmaksi ja vaikuttavimmaksi perhehoitajille annettavan
tuen muodoksi. FASD-lapsia ja -nuoria hoitaville sijaisvanhemmille jarjestettiin vertaisviikon-
loppu yhteistydssa Espoon, Vantaan ja Helsingin sijaishuollon yksikdiden kanssa syksylla
2009. Osallistujia oli 47.

Vertaisryhmien ohjaajille jarjestettiin FASD-aiheinen koulutuspdiva osana Perhehoitoliiton
koulutuskokonaisuutta syksylla 2010.

Kokemuskouluttajien toiminta

Projektille kutsuttiin projektin kdynnistyessa sijaisvanhemmista koostuva tukiryhma tuo-
maan kokemusasiantuntijoiden panos niin koulutus- kuin kehittamistoimintaankin. Tuki-
ryhmassa oli aluksi kuusi kokemusasiantuntijaa, myéhemmin kahdeksan. Se kokoontui vuo-
sina 2009-2010 nelja kertaa vuodessa.

Tukiryhma toi projektin toimintaan ja viestintdan konkreettista sisaltéa. Kokemusasiantunti-
jat olivat monissa seminaareissa ja koulutuksellisissa tapahtumissa mukana ja olivat mukana
antamassa ilmidlle kasvoja. Tukiryhman jasenten valmentautuminen kokemuskouluttajiksi
kdynnistyi ndista tilanteista.

Tukiryhman jasenilld oli kokemusta kaikenikdisten FASD-lasten ja -nuorten kanssa eletyista
tilanteista ja tarve vieda FASD-tietoa ja -kokemusta eteenpdin. Heilta kuitenkin puuttui
esiintymiskokemusta. Projekti jarjesti heille koulutusta, jotta he saisivat valmiuksia toimia
yleison edessa. Nayttelija Sari Siikander piti heille useita tydpajoja ja yhden tyopajaviikonlo-
pun 2010-2011, ja ndissa tydpajoissa seka harjoiteltiin esiintymistaitoja etta tydstettiin osal-
listujien omia tarinoita koulutuksen sisalldiksi tarinateatterin keinoin. Koulutukseen osallis-



17

tui kahdeksan sijaisvanhempaa ja kolme nuorta tai aikuista henkil63, joilla itselladn on
FAS(D)-oireyhtyma.

TyOpajoissa tyostetyista tarinoista muodostui se aineisto, josta tehtiin Alkoholin synnytta-
mat -lyhytelokuva. Lyhytelokuvasta tehtiin puolestaan osa kokemuskouluttajien aineistopa-
kettia. Heille tehtiin myo6s sekd suomen- etta ruotsinkielinen valmis luentoaineisto sikidai-
kaisesta alkoholialtistuksesta ja sen vaurioittavista vaikutuksista.

Projekti toteutti kokemuskouluttajien koulutuskampanjan kevatkaudella 2012, projektin
paatteeksi. Oppilaitokset, koulut, sairaalat, lastensuojeluyksikét tai muut asiasta kiinnostu-
neet tahot saivat tilata kokemuskouluttajan puhumaan henkilostélleen tai opiskelijoilleen
FASD-aiheesta. Projekti maksoi kampanjan ajan kokemuskouluttajille pienen luentopalkkion
seka heidan matkakulunsa. Kampanjan jalkeen tdma toimintamuoto muuttui tilaajille mak-
sulliseksi.

Koulutuskampanjan aikana yhdeksan kokemuskouluttajaa piti yhteensa 24 FASD-aiheista
koulutusta, joihin osallistui yhteensa n. 1000 kuulijaa. Tilaisuuksien ja kuulijoiden kirjo oli
suuri:

— Lahihoitajaopiskelijat

— Paihde- ja mielenterveystyon opiskelijat

— Erityisammattikoulun henkilokunta

— Keskussairaalan sosiaalipediatrisen yksikon henkilékunta ja yhteistydkumppanit
— Sairaanhoitopiirin lastentautien ja lastenneurologian henkilokunta

— Ylakoulun ja lukion oppilaat / opiskelijat

— Lastensuojelun henkil6sto ja yhteistyoverkostot

— Aitiys- ja lastenneuvoloiden henkilékunta, kouluterveydenhoitajat

— Martat

— Alueellisten terveysmessujen maallikko-osallistujat.

Yksi tilaisuuksista jarjestettiin yhteisty0dssa Lastensuojelun keskusliiton kanssa, joka kutsui
silhen omia jaseniaan ja verkostojaan. Kaksi tilaisuutta pidettiin ruotsiksi yhteistydssa ruot-
sinkielisen ammattiopiston kanssa. Neljdssa tilaisuudessa oli mukana yhtena kokemusasian-
tuntijana henkilo, jolla on itsellddn FAS-oireyhtyma.

4. Yleinen tiedonvailitys

Projektiviestinndssa panostettiin myos tiedotusvalineisiin. Yleisen tietoisuuden lisdamista
raskaudenaikaisen alkoholinkdytdn vahingollisuudesta ja sen elinikdisista seurauksista pidet-
tiin tarkedna, jotta voitaisiin luoda mydnteisempada asennoitumista myds alkoholin vaurioit-
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tamien lasten ja nuorten kuntoutukselle ja tukitoimille. Lukuisat esiintymiset valtakunnalli-
sissa ja maakunnallisissa tiedotusvalineissa auttoivat tekemaan nakymatonta nakyvaksi.

Projektin kokemusasiantuntijat - perhehoitajat seka nuoret, joilla on itsellaan FAS-
oireyhtyma - antoivat nimensa ja kasvonsa tdman tavoitteen saavuttamiseksi. FASD-teema
saatiin esille mm. suomen- ja ruotsinkielisissa tv-uutisissa, tv:n aamuldhetyksessa, Inhimilli-
nen tekija -ohjelmassa seka radion uutis- ja ajankohtaisohjelmissa. Raskaudenaikaisen alko-
holinkdyton vaaroja kasittelevia lehtiartikkeleita julkaistiin projektin aikana lahes 100. Laajo-
ja ja informatiivisia kirjoituksia julkaistiin esimerkiksi seuraavissa lehdissa:

— Eteld-Suomen Sanomat 7.4.2009: “Otto on saavuttanut monta haavetta” (etusivu);
"Fasd-lapset tarvitsevat hoitojarjestelman” (s.16)

— Meidan perhe 12/2009: ”Alkoholin vammauttamat”

— Kotilaakari 1/2010: ”"Rakkautta ilman ehtoja”

— lltalehti 20.3.2010: ”Aiti, miksi teit timan?”

— Apu 33/2010: ”Jenny tahtoo voittajaksi”

— Kodin kuvalehti 8/2010: ”Minakin olen”

— Sosiaali- ja kuntatalous, lokakuu 2010: ”Sikidaikaisen alkoholivaurion saaneen lapsen
sosiaali- ja terveyspalvelut”

— Hyva terveys 10/2010: "Viina vei aidin”

— Aamulehti 28.11.2010: "Suomessa syntyy satoja alkoholin vaurioittamia lapsia joka
vuosi”

— Lapin Kansa 29.11.2010: "Nikon viesti dideille: lopettakaa viinan kanssa latraaminen”

— Kaleva 29.10.2010: “Sikididen alkoholivauriot lisddntymassa”

— Hufvudstadsbladet 29.11.2010: ”Nikos rad till mammor: sluta dricka alkohol”.

— Helsingin Sanomat 6.6.2011: ”"Miksi joit, aiti?”

— llona 49/2011: ”Alkoholin synnyttamat”

— llta-Sanomat 29.11.2011: "Odottava &iti, ala ota!”

— Aamulehti 5.12.2011: "Koskettava isku asian ytimeen” (paakirjoitus)

— Lapsen maailma marraskuu 2012: "Annakaisa Tiiringilld on FAS-diagnoosi”

Projektin tyontekijoita ja Verneri-verkkopalvelun FASD-sivustoa oli hyddynnetty useimmissa
edelld mainituista artikkeleista. Yhteensa viisi perhehoitoperhetta ja nelja aikuista henkil6a,
jolla itselldaan on alkoholialtistuksen aiheuttama vamma, esiintyi niissa.

Professori llona Autti-Ramon Duodecim-lehdessa syksylla 2011 julkaistu artikkeli sikidaikana
syntyneiden alkoholivaurioiden maaran lisadantymisesta julkaistiin uutisena kdytannossa
kaikissa Suomen merkittavissa sanomalehdissa. Useissa naista haastateltiin asiantuntijana
myos Kehitysvammaliiton FASD-projektin asiantuntijaa.

Kokemusasiantuntijoiden vahva mukana olo oli projektin yleisen tiedonvalityksen kenties
suurin vahvuus. Henkilokohtaiset tarinat yhdistyivat selkedan tiedolliseen viestiin sellaisella
tavalla, joka lapaisi tiedotusvalineiden julkaisukynnyksen.
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Oma lukunsa yleisessa tiedonvilityksessa on ”Aidiksi tulossa” -videotietoiskun tuottaminen
suomeksi. Kyseessa on alun perin Norjan Helsedirektoratin tuottama 30s. mittainen puhut-
televa video raskausajan raittiuden puolesta, “Snart mamma”. Henkilokohtainen kontakti
Norjan Helsedirektoratiin teki mahdolliseksi, etta Ensi- ja turvakotien liitto sai luvan tuottaa
tietoiskun suomenkielisen version yhteistydssa Kehitysvammaliiton ja A-klinikka-saation
kanssa. Tama valmistui marraskuussa 2011. Linkki valistusvideoon on useilla eri verkkosivuil-
la'* ja tiedossa on, ett3 sitd kdytetdan jo mm. opetustydssa ja ditiysneuvoloiden valistus-
toiminnassa.

5. Kuntouttavien tydomuotojen kehittaminen ja kokeilu

Projektin tavoitteena oli paasta jatkamaan sita FASD-lasten erityistarpeisiin vastaavien kun-
toutuksellisten tydmuotojen kehittelya, joka oli aloitettu Kehitysvammaliiton edellisessa
FAS-projektissa 2000-luvun alussa®. Heti projektin alussa kdaynnistettiin neuvottelut paa-
kaupunkiseudun kuntien ja Kainuun maakuntayhtyman kanssa yhteisen kehittamistyon
kdaynnistamiseksi.

Yhteistydssa ndiden tahojen kanssa paastiin toteuttamaan henkildstokoulutusta avainryh-
mille, aiheina sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttamien kehityksellisten hairididen tun-
nistaminen ja yleiset periaatteet niiden kuntouttamiseen. Paikallisissa kehittamishankkeissa
ei kuitenkaan paasty taman pitemmalle.

Projektin edetessa kavi ilmi, ettd kuntouttavien tydmuotojen kehittdminen tormaa edelleen
samaan esteeseen kuin ennenkin: sikidaikaisen alkoholialtistuksen vaurioittamia lapsia ei
tunnisteta eika heita niin muodoin paasta kuntouttamaan. Valtaosa tunnistetuista FASD-
lapsista ja -nuorista on lastensuojelun sijaishuollon piirissd, mutta heitad on niin vahan, ettei
yksikdan kunta tai sosiaali- ja terveyspiiri koe aiheellisena kehittda palvelujarjestelmaa heita
varten. Kavi nopeasti ilmi, etta tavoite kehittda kuntoutusmenetelmia oli seka epérealistinen
ettd kohdistui vaariin yhteistydkumppaneihin. Oikeampi yhteisty6taho olisi kenties ollut
esim. keskussairaaloiden lastenneurologian ja sosiaalipediatrian tyoryhmat.

Projektissa arvioitiin uudelleen, millaiseen kehittamisty6hon projektin yhteistydverkostoilla
ja osaamisella oli edellytyksida. Samalla kehittamistydn fokus siirrettiin leikki- ja esikouluidsta
nuoruusian ja aikuisuuden nivelvaiheeseen ja siind kohdattaviin haasteisiin. Lahdettiin kehit-
tamaan FASD-nuorille sopivia vertaisryhmatoiminnan muotoja ja seuraamaan vertaistuen
merkitysta ja vaikutuksia.

% Esim. http://verneri.net/yleis/fasd.html
> Ks. Valkonen (2004) FAS-kuntoutusopas. Helsinki: Kehitysvammaliitto.
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FASD-nuorten vertaisryhméat™®

Vertaisryhmatoimintaa kokeiltiin kahdessa ryhmassa 2009-2010. Toinen ryhma oli kohden-
nettu nuorille aikuisille, joilla oli jokin sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttama vaurio,
mutta ei kehitysvammaa. Toinen ryhma oli tarkoitettu lievasti kehitysvammaisille FASD-
nuorille ja nuorille aikuisille. Vetdjina toimivat projektin projektipaallikké ja suunnittelija
tyoparina.

Kummassakin ryhmassa oli viisi jasentad. Nuorin nadistd kymmenesta oli 18-vuotias, vanhin
30-vuotias. He olivat saaneet tiedon ryhmasta joko omien sijaisvanhempiensa tai sosiaali-
tyontekijan kautta. Ryhmiin osallistuneet nuoret oli sijoitettu lapsina pois biologisista per-
heistdan ja he olivat kaikki lastensuojelun asiakkaita. Kaikilla oli jokin FASD-kirjoon kuuluva
diagnoosi. Kahdella kymmenesta oli vaikea nakévamma.

FASD-nuorten ja nuorten aikuisten ryhma kokoontui yhteen neljana lauantaina kevatkaudel-
la 2009 koko paivaksi. Syksylla 2009 oli seurantatapaaminen. Kukin ryhmatapaaminen kesti
kuusi tuntia. Lievasti kehitysvammaiset nuoret kokoontuivat yhteen arki-iltaisin kahdeksana
iltana syksylla 2009 ja alkuvuonna 2010, kolmeksi tunniksi kerrallaan. Kyse oli siis melko ly-
hyesta, mutta intensiiviseksi muodostuneesta kuntouttavasta interventiosta.

Vertaisryhmien lahtokohtana oli antaa mahdollisuuksia ndiden nuorten voimaantumiseen
vertaistuen kautta. Heille haluttiin antaa tilaisuus tavata kohtalotovereitaan ja keskustella
samanlaisia asioita kokeneiden kanssa. Jokaiselle osallistujalle haluttiin antaa kokemus siita,
ettei han ole ainoa FASD-nuori. Tama merkitsi toisaalta oman henkil6historian puheeksi
ottamista ja kipeidenkin asioiden kohtaamista, mutta toisaalta uudenlaista mahdollisuutta
oman identiteetin rakentamiseen.

Nailla vertaisryhmilla oli omat erityispiirteensa:

1. Ennakkotyoskentely: jokainen ryhman jasen haastateltiin ennen ryhman alkua, paa-
osin heidan kotonaan. Tarkoituksena oli paitsi luoda kontakti ryhman jaseneen,

myo0s sitouttaa hanen lahipiirinsa tukemaan ryhmaan osallistumista. Tama tuki oli
tarpeen mm. aikataulujen hallintaan ja kulkemisten jarjestamiseen.

2. Arviointi henkilon halukkuudesta ja sopivuudesta ryhmaan: Nuori sai vield haastat-
telun jalkeen arvioida omaa halukkuuttaan osallistua ryhmaan. Toisaalta vetdjat ar-

vioivat hdanen osallistumisensa mielekkyyttd omasta ndakdkulmastaan. Jos nuorella oli
meneillddn hankalia haasteita omassa elaméassaan tai esim. intensiivinen terapia,
vertaisryhmaan osallistumista ei valttamatta nahty tarkoituksenmukaisena. (Kaikki
halukkaat voitiin ottaa mukaan ryhmiin.)

16 Vertaisryhméatoiminnan kokeilusta on monipuolinen kuvaus artikkelissa Somer, S. (2011) Kokemuksia ver-
taisryhmista - nuorten aani kuuluviin. Teoksessa S. Vaarla (toim.): Alkoholin vaurioittamat. Raskaudenaikaisen
alkoholinkdyton vaikutukset lapsen elamaan. Kehitysvammaliitto. Kouvola: Solver palvelut oy.
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3. Ryhmatapaamisilla oli selkea struktuuri: Vetdjat vastasivat siitd, etta kokoontumiset

etenivat tehdyn suunnitelman ja paivalle varatun ohjelman mukaan. Ryhmissa sovel-
lettiin Pesdapuu ry:n laatimaa sijoitettujen lasten vertaisryhmamallia ja kokeiltiin Pe-
sapuun nuorten kanssa tyoskentelyyn tarkoitettujen valineiden soveltuvuutta naille
nuorille. Ryhmakertojen perusrakenne tuli Pesapuun mallista, mutta sisaltéja muo-
kattiin merkittavasti vastaamaan FASD-nuorten erityistarpeita ja -piirteita.

4. Poisjdanteihin puututtiin: Pariin poisjaantiin puututtiin heti ottamalla henkilokohtai-

sesti yhteytta kyseisiin henkildihin ja selvittamalla, mista oli kyse. Tama todennakoi-
sesti varmisti kyseisten henkildiden pysymisen ryhmdssa.
5. Ryhmalaisille annettiin kdytdnnon apua ryhmiin osallistumiseen: Nama nuoret tarvit-

sivat konkreettista avustamista paastakseen oikeaan aikaan oikeaan paikkaan, ts.
ryhman kokoontumisiin. Heidan vammansa ilmenee ainakin tarkkaavuuden ja toi-
minnanohjauksen hankaluutena, ja monimutkaiset siirtymat paikasta toiseen eivat
aina omin voimin suju. He tarvitsivat myds avustamista ryhmien ohjelmiin kuuluvissa
toiminnallisissa tehtavissa.

6. Vetdjat kiinnittivat erityistda huomiota omaan ilmaisuunsa ja toimintaohjeiden anta-

miseen: Puheilmaisun piti olla selkeata ja yksinkertaista. Asioita ei saanut esittaa lii-
kaa kerralla, vaan eri viestien valilld piti olla riittavasti valia. Toimintaohjeet piti antaa
myos kirjallisina, koska suullinen ohje ei aina kantanut toimintaan asti.

7. Osallistujien omat verkostot otettiin huomioon: Vaikka ryhmissa kaydyt keskustelut

olivat ehdottoman luottamuksellisia, osallistujien omat verkostot haluttiin pitdaa mu-
kana. Erds muoto tahan oli se, ettd osallistujat saivat kutsua ryhman paattajaisiin
jonkun itselle laheisen henkilon mukaan.

8. Vaikutuksia seurattiin jdlkeenpdin pitkdaan: Ryhmille on jarjestetty vuosittain seuran-

tatapaamisia, viimeksi alkusyksylla 2012. Naissa seurantatapaamisissa on seka kuultu
ryhman jasenten kuulumisia ja seurattu heidan elamankulkuaan etta pyydetty heita
jalkikateen arvioimaan ryhmien merkitysta itselleen. Ndin on saatu kasitys tallaisen
suppean, mutta intensiivisen vertaisryhmajakson pitkaaikaisista vaikutuksista.

Kasv.yo. Johanna Makinen laati raportin kevatkesalla 2011 pidetysta seurantatapaamises-
ta'’. Tassa raportissa yhdeksidn kymmenesti osallistujasta arvioi vertaisryhmatoimintaa jal-
kikdteen, kun yli vuosi on kulunut edellisesta tapaamisesta.

Kaksi sitaattia em. raportista kertoo olennaisen:

“Monen nuoren FASD- aikuisen mukaan osallistuminen vertaisryhmdén kannatti ja he
kokivat aikuistuneensa ja kasvaneensa ihmisend vertaisryhmdn vaikutuksesta. ... Mo-
net tehtdvdt olivat nostaneet vaikeitakin asioita esille kdsiteltédvdksi, mutta niistd kes-
kustellessa oli moni pala elémdssd loksahtanut paikoilleen. Vertaisryhmdistd saatiin

v Makinen, J. (2011) "Omat siivet kantavat”. Vertaistuen ja vertaisryhmien merkitys nuorille FASD-aikuisille.
Kehitysvammaliitto, Tutkimus- ja kehittamiskeskus. Julkaisematon lahde. Lyhennelma tasta on julkaistu Verne-
ri-verkkopalvelun FASD-sivuilla: http://verneri.net/yleis/fasd/tukimuotoja-perheille/vertaistuki.html.
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myds tietoa FASDista sekd ystdvid, joihin nuoret olivat olleet yhteydessd myés vertais-
ryhmdn jélkeen. Vertaisryhmd on rohkaissut ja voimaannuttanut nuoria toimimaan
elimdssddn itsendisemmin ja ottamaan vastuuta omista asioistaan sekd valanut us-
koa siihen, ettd omat unelmat ja haaveet ovat toteutettavissa.”

“Ndyttdisi siltd, etté FASD- projektissa vertaisryhmien perustamiselle asetetut tavoit-
teet kuten selviytymiskeinojen, itsesuojelun sekd sosiaalisten ja tunnetaitojen vahvis-
taminen, sekd mahdollisuus jakaa kokemuksiaan toisten sijoitettujen nuorten kanssa
olisivat toteutuneet. Myds tavoitteet itsetunnon tukemisesta, aktiivisesta osallistami-
sesta, mahdollisuudesta tutkia omaa eldmdntarinaa voimaantuen ja eheytyen sekd
kokemuksen saaminen siitd, ettei ole ainoa FASD- nuori, olisivat havaintojen perusteel-
la toteutuneet myds. FASD- diagnoosiin liittyvien asioiden jakaminen muiden saman
diagnoosin saaneiden kanssa sekd rohkaistuminen omien asioiden kdsittelyyn mahdol-
listui myds vertaisryhmissd.

Vertaisryhmiit ovat siis hyvdksi ja toimivaksi havaittu menetelmd nuorten FASD- ai-
kuisten tuki- ja kuntoutusmuodoksi ja niistd on nédiden havaintojen perusteella tode-
tusti hyétyd nuorille. ... Vertaistukiryhmdén vaikutuksesta nuorten omatoimisuus ja it-
sendisyys ovat liséidintyneet ja nuoret ovat saaneet rohkeutta olla oma itsensd. Erdis
nuori sanoi, ettei vertaisryhmddn tullessaan tiennyt kuka hdn itse on, mutta kertoi ver-
taisryhmdn myétd oppineensa asioita itsestdiéin ja kasvaneensa ihmisenéd huomatta-
vasti.”

Projektin tulosten ja vaikutusten arviointia

Kehitysvammaliiton edellinen FAS-projekti toteutettiin 2000-luvun alkuvuosina. Nyt rapor-
toitava FASD-projekti kdynnistyi vain muutama vuosi edellisen jalkeen. Naiden kahden pro-
jektin ndkokulmissa ja lahestymistavoissa on kuitenkin ratkaiseva ero, joka kiteytyy kahteen
eri lyhenteeseen, FAS ja FASD. Ensiksi mainittu on sikidaikaisen alkoholialtistuksen tuotta-
mien vaurioiden pieni, mutta nakyvin osa, jadvuoren huippu. Tutkimus- ja kehittamistyo
FAS-diagnoosin rajoissa rajaa kohderyhmaksi ne, joiden saamat vammat ja vauriot nakyvat
ulospain juuri tietynlaisina kasvonpiirteina ja rakenteellisina ominaisuuksina ja jotka ovat
usein myos kehitysvammaisia. Mutta jos otetaan lahtokohdaksi sikidaikaisen alkoholialtis-
tuksen aiheuttamien vaikutusten koko kirjo, FASD, puhutaankin hyvin paljon suuremmasta
joukosta lapsia, nuoria ja aikuisia, joiden ulkonaiset piirteet eivat valttamatta viittaa FAS-
diagnoosiin, mutta joilla on monenlaisia oppimisen, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja oman
kayttaytymisen sdadtelyn vaikeuksia. Heilla ei ole kenties kehitysvammaa, mutta usein laaja-
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alaisia oppimisvaikeuksia kaikkine sosiaalisine seurausvaikutuksineen. Ongelman kansanter-
veydellinen mittakaava on silloin kokonaan toinen ja sen yhteiskunnalliset heijastusvaiku-
tukset erittdin huolestuttavia. Ndiden nuorten ja aikuisten syrjaytymisriski on suuri ja toteu-
tuu valitettavan usein.

Nyt paattyvan FASD-projektin merkittavimmat tulokset liittyvat sikidaikaisen alkoholialtis-
tuksen aiheuttamia vaurioita koskevan tiedon paivittamiseen ajan tasalle ja levittamiseen
yleiseen tietouteen. Projektin julkaisut perustuvat tuoreimmalle kaytettavissa olevalle tut-

kimustiedolle ja niiden tuottamiseen ovat osallistuneet alan johtavat suomalaiset asiantunti
jat. Projekti on tuottanut oppikirjan, tutkimusjulkaisun, lyhytelokuvan, FASD-verkkosivuston
ja erilaista valistusmateriaalia. Se on jarjestanyt nelja valtakunnallista seminaaria, sen tyon-
tekijat ovat luennoineet FASDista kymmenissa muissa kongresseissa ja seminaareissa, se on
kouluttanut kymmenia alan ammattilaisia ja asiantuntijoita ja sen kokemusasiantuntijoiden
luentoja on ollut kuulemassa tuhat kuulijaa. FASD-kirjoa tavalla tai toisella kasittelevia sa-
noma- ja aikakauslehtikirjoituksia on ollut projektin aikana satakunta ja aihetta on kasitelty
my0s sahkdisessa mediassa.

Ratkaiseva edellytys tassa kaikessa onnistumiselle oli se, etta projektin henkilostéon kuului
koko ajan sisallon asiantuntijoiden rinnalla viestinndn ammattilainen, joka teki viestinta-
suunnitelman ja koordinoi sen toteutusta, oli yhteydessa tiedotusvalineisiin, toimitti Alkoho-
lin vaurioittamat -kirjan seka vastasti Verneri-verkkopalvelun FASD-sivuston toimittamises-
ta. Julkaisujen ja esitteiden graafinen suunnittelu saatiin myods Kehitysvammaliiton sisalta ja
toteutettiin saumattomassa yhteistyossa projektin kanssa. Onkin selvaa, ettd mitda enem-
man tdllaisessa projektissa lasketaan viestinnan varaan, sita tarkeampaa siind on myos re-
surssoida viestinnan osaamiseen.

FASD-projekti my0ds toteutettiin otolliseen aikaan. Yhteiskunnassamme oli toisenlainen val-
mius ottaa projektin viesti vastaan kuin liiton edellisen FAS-projektin aikaan 2000-luvun
alussa. Alkoholihaittojen aiheuttama huoli on kasvanut ja meneillaan oleva vaittely ns. paih-
deditien pakkohoidon tarpeellisuudesta tai epatarkoituksenmukaisuudesta suuntaa huomi-
on vakisinkin myos syntymattoman lapsen oikeuksiin ja hanelle alkoholista aiheutuviin vau-
rioihin.

Tavoitetta kehittdd menetelmia FASD-lasten ja -nuorten kuntoutukseen jouduttiin projek-
tissa tarkistamaan. Alkuperaisen projektisuunnitelman tavoite ei taltd osin ollut realistinen.
Esteitd sen toteuttamiselle oli monenlaisia:

— Alkoholialtistuksen aiheuttamien kehityksellisten hairididen ja vaurioiden tunnista-
minen ja diagnosointi on edelleen sattumanvaraista ja jopa ristiriitaista. Susan Erik-
sonin tutkimus nosti esille siihen liittyvid moraalis-eettisid hankaluuksia. Mutta FASD
on myos toisella tavalla hankala diagnoosi: se kertoo vaurioiden syyn, mutta ei nii-
den ilmenemismuotoa. Sama syy voi aiheuttaa hyvin monenlaisia vaikutuksia niin
fyysisiin rakenteisiin kuin oppimiseen ja toimintakykyyn. Ladketieteellisissa kaytan-
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noissa tukeudutaan mieluummin oirediagnostiikkaan, ts. annetaan diagnoosi oirei-
den perusteella, on syy mika tahansa. Onkin todennakoistd, etta FASD-lapsia ja -
nuoria on palveluiden piirissa monenlaisilla diagnooseilla. Kaikissa tapauksissa heita
on vaikeata identifioida. Talloin kehittamistoiminnalta jadvat puuttumaan siina tar-
vittavat asiakkaat.

— Kuntouttavien tydomenetelmien kehittaminen edellyttaa oikeita yhteistydkumppa-
neita. Projektissa suunnattiin huomio liiaksi paikallisen tason peruspalveluihin (paa-
kaupunkiseudun kunnat, Kainuu), joiden toimintakentdssa FASD-lapset ja -nuoret
ovat vahdinen ryhma ja joiden asiantuntijapalvelut ovat hajallaan. Oikeiden yhteis-
tyotahojen kriittinen pohdinta jai joka tapauksessa liian vahaiseksi.

— Tavoitteen rajaaminen olisi myos ollut tarpeellista heti projektin alkuvaiheessa. Se,
ettd tavoite rajautui vertaistukeen perustuvien tydomuotojen kehittamiseksi ja kokei-
lemiseksi, oli onnellinen ja tuloksellinen kehityskulku, mutta taman rajauksen olisi
voinut tehda jo aikaisemminkin. Toinen mahdollinen kehittamistoiminnan kohde oli-
si ollut sopeutumisvalmennus.

Vertaisryhmatoiminnan kehittaminen ja kokeilu osoittautui odotettuakin merkitykselli-
semmaksi. Vertaisryhmiin osallistuneiden nuorten ja aikuisten valmius ja kyvykkyys tuoda
oma rakentava panoksensa ryhmien tyoskentelyyn oli yllattavan hyva, joskin sen esille saa-
miseen tarvittiin sitd osallistujien erityistarpeiden huomioon ottamista, mita edellisessa lu-
vussa kuvattiin. Nayttaisi siltd, etta vertaisryhma hyddyntaa tuki- ja kuntoutusmuotona ken-
ties parhaiten niita FASD-nuorten tyypillisia ominaisuuksia, joita joissakin muissa yhteyksissa
saatetaan pitaa jopa riskitekijoina, ts. luottavaisuutta, verbaalista sujuvuutta, sosiaalista
ulospdin suuntautuneisuutta ja kontaktihakuisuutta.

Vertaisryhmien vaikutukset ryhmiin osallistuneiden henkiléiden elamaan ja hyvinvointiin
ovat olleet myos yllattavan voimakkaat ja pitkdkestoiset, vaikka ryhmat itsessdan kokoon-
tuivat vain 5-8 kertaa. Ryhmiin osallistuneilta koottiin palautteet sekd yhden ettd kahden
vuoden jalkeen, ja ndma palautteet osoittivat, ettd ndinkin rajallisella interventiolla saadaan
aikaan syvallisia ja kestavia muutoksia.

Siten on perusteltua tehda se johtopaatos, etta vertaisryhmatoiminta on se tukimuoto, jo-
hon erityisesti kannattaa panostaa, kun etsitdan alueellisella tasolla keinoja vahvistaa FASD-
nuorten identiteettia, elamanhallintaa ja tulevaisuuden tavoitteiden jasentymista.

Kokemusasiantuntijoilla oli projektissa vahva ja ndakyva rooli, milla oli suuri vaikutus pro-
jektin tavoitteiden toteutumiseen ja erityisesti sen nakyvyyteen ja vaikuttavuuteen. Koke-
neita, FASD-problematiikkaa lapsen ja nuoren eri ikdvaiheissa nahneita ja kokeneita perhe-
hoitajia ja sijaisvanhempia kutsuttiin aluksi projektin tukiryhmaan, missa heidan tehtdvansa
oli seurata ja tukea projektin tyontekijoita ottamaan huomioon aihepiirin kannalta tarkeita
seikkoja ja tarpeita. Kokemusasiantuntijat antoivat myos kasvonsa ja tarinansa tiedotusvali-
neiden kayttéon ja edistivat omalla panoksellaan taman tarkedn aiheen saamista julkisuu-
teen. He kouluttautuivat kokemuskouluttajiksi, heidan tarinoistaan tyostettiin lyhytelokuva
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”Alkoholin synnyttamat” ja projektin loppuvaiheessa he toteuttivat mittavan koulutuskam-
panjan.

Kokemusasiantuntijoiden panos antoi projektille uskottavuutta ja selkdrankaa. Heidan naky-
va osallistumisensa antoi kasvot sikidaikaisen alkoholialtistuksen aiheuttamien seurausvai-
kutusten moninaisuudelle ja teki teoriasta kouriintuntuvaa ja kdaytannollista. Erityisesti ly-
hytelokuva ”Alkoholin synnyttamat” ja koulutuskampanjan luennot seka antoivat tietoa etta
vetosivat katsojien ja kuulijoiden tunteisiin ja tekivat niin muodoin suuren vaikutuksen. Pa-
laute naista koulutuskampanjan luennoista on ollut jarjestaan kiittavaa. Niiden vaikutukses-
ta FASD-teema on tullut ja jadnyt monen sosiaali- ja terveysalan oppilaitoksen opetusohjel-
maan aivan uudella tavalla.

Kokemusasiantuntemuksen vahvistaminen ja sen merkityksen tunnustaminen saattaa olla
ratkaisevassa asemassa, kun mietitdan ratkaisuja niihin palvelujarjestelman ristiriitaisiin ja
kitkaisiin piirteisiin, jotka hankkeessa tehty tutkimus niin hyvin osoitti. Kun henkil6 tarvitsee
tukea ja kuntoutusta palvelujarjestelman monilta eri sektoreilta (esim. lastensuojelu, paiva-
hoito, erityisopetus, terveydenhuolto ja kuntoutus, nuorisotyd, Kela), on kovin optimistista
olettaa, ettd ndma tahot kykenisivat jasentyneeseen verkostotyohon ja yhteista kielta puhu-
vaan tavoitteelliseen tydskentelyyn lapsen tai nuoren hyvaksi. Juuri tallaisissa tapauksissa
tapahtuu kaytannossa niin, ettd asiakas ja hanen laheisensa ovat ne, jotka kuljettavat tietoa
ja ymmarrysta taustalla olevasta kehityshairiosta mukanaan ja vievat sita niille ammattilaisil-
le, joita kulloinkin kohtaavat. Palvelun kayttdja opastaa ja kouluttaa palvelun tuottajia, mika
on tietenkin kovin nurinkurinen asetelma.

Tallainen rooli on palvelun kayttajalle raskas ja siksi myds sijaisvanhempien keskindinen ver-
taistuki on olennaisen tarkeata. Onkin ollut hyva todeta, etta tallaista perhehoitajien ver-
taistukea on pyritty kdynnistamaan ja tukemaan projektin jalkeen joillakin paikkakunnilla,
mm. Lahdessa. Verkkopalvelu Vernerissa on jo usean vuoden ajan toiminut FASD-aiheinen
sijaisvanhempien suljettu keskusteluryhma.

Edelld jo todettiin, ettad projektissa toteutettu tutkimus tuki ja vahvisti projektin painopiste-
valintoja ja auttoi ymmartamaan niita vaikeuksia, mihin projektissa térmattiin, kun pyrittiin
kuntoutusmenetelmien kehittamiseen. Projektissa kdvi monessa yhteydessa ja monella ta-
solla ilmi, etteivat alkoholin vaurioittamien lasten ja nuorten diagnosointi, paasy tuki- ja
kuntoutuspalveluiden piiriin ja heiddan saamansa kuntouttava apu ja tuki ole pelkdstaan laa-
ketieteellisida ongelmia ja johdu vain lapsesta tai nuoresta itsestdan ja hanen ominaisuuksis-
taan. Palvelujarjestelmamme eri sektoreiden ja ammattiryhmien valilla vallitsevat jannitteet
tekevat yksilotason tuki- ja kuntoutustarpeisiin vastaamisen vaikeaksi, vaikka osaamista oli-
sikin. Tata johtopaatosta vahvistavat myos erdista yksityistapauksista projektille kantautu-
neet tiedot. Yhdessa tallaisessa tapauksessa tarvittiin erdan kansanedustajan tekema suulli-
nen kysymys eduskunnan kyselytunnilla ennen kuin kyseisen henkilén palvelutarpeeseen
|ahdettiin vastaamaan asianmukaisesti.
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Projektin toteuttamisen haasteet ja niista selviytyminen

Henkilostomuutokset ovat aina riskina, kun toteutetaan monivuotisia tutkimus- ja kehitta-
mishankkeita. Tassa projektissa niita oli haitaksi asti. Projektissa ehti tyoskennella kaikkiaan
kuusi henkil6a neljassa eri tehtavassa.

Projektin suunnittelija vaihtui jo ensimmaisen toimintavuoden aikana, kun ensimmainen
suunnittelija vaihtoi henkilokohtaisista ammattitoiveistaan johtuen tyopaikkaa. Toinen
suunnittelija muutti kesken projektin perheensa mukana ulkomaille asumaan ja jai toimiva-
paalle. Projektipadallikkoé sai omalta ammattialaltaan hyvan tyotarjouksen ja siirtyi kevaalla
2011 toisen tyonantajan palvelukseen. Kehitysvammaliiton tutkimus- ja kehittamiskeskuk-
sen silloinen johtaja, joka on perehtynyt FASD-problematiikkaan ja tunsi projektin tilanteen,
otti projektin johtaakseen osana omaa tyotaan. Tutkija tyoskenteli projektissa kaksi ensim-
maista vuotta sovitusti ja viestinnan osa-aikainen asiantuntija, verkkotoimittaja oli mukana
koko projektin ajan.

Henkilostomuutokset edellyttivat joitakin muutoksia toteutussuunnitelmaan. Nama muu-
tokset eivat kuitenkaan estaneet keskeisten tavoitteiden saavuttamista, vaan joiltakin osin
jopa edistivat sitad. Projektin suunnittelijan keskeinen ty6tehtava oli vertaisryhmatoiminnan
kehittaminen ja kokeilu, ja se ehdittiin vieda sovitusti loppuun ennen hanen ulkomaille
muuttoaan. Voi olla, ettd kokeilua olisi laajennettu vield yhteen vertaisryhmaan, jos suunnit-
telija ei olisi jadnyt toimivapaalle, mutta silld ei ole tulosten kannalta ratkaisevaa merkitysta.
Myds ensimmadinen projektipaallikko vei keskeiset tyotehtavansa loppuun ennen tyépaikan
vaihtamista.

Saastyneilld palkkakustannuksilla pystyttiin toteuttamaan seké lyhytelokuva ”Alkoholin syn-
nyttamat” etta kokemuskouluttajien tekema koulutuskampanja kevatkaudella 2012. Tama

merkitsi samalla projektin keston pidentymista vuodella, mika oli pelkastdaan hyva asia. Pro-
jektin tuottamat kirjat ja elokuva seka lukuisat lehtikirjoitukset olivat luoneet hyvan maape-
ran koulutuskampanjalle vuoden 2011 aikana, ja tdhan tilaukseen pystyttiin nyt vastaamaan.

Tallaiset luovat ratkaisut olivat mahdollisia, koska Kehitysvammaliitolla on laaja asiantuntija-
reservi eikd kehittamistehtavien toteuttaminen ole kiinni yhdesta tai kahdesta tyontekijasta.
Ilman organisaatiolta tullutta tukea ja nopeita ratkaisuja projekti olisi kuitenkin ollut henki-
[ostoratkaisujen kanssa ongelmissa.

Tutkimuksen ja kehittamisen yhteisty6ta kokeiltiin tassa projektissa uudella tavalla, ja se oli
organisaatiolle tarkea oppimiskokemus. Pitkdjanteinen tutkimustyo ja nopearytminen, vaih-
tuviin tilanteisiin reagoiva kehittaminen ja yhteiskunnallinen vaikuttaminen lahestyvat aihe-
piiria kovin eri tavoin ja eri kieltd puhuen. Vaikka vuoropuhelun ja vuorovaikutuksen ongel-
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milta ei kaikin ajoin valtytty, lopputulokseen on syyta olla erittdin tyytyvainen. Tieteellisen
tutkimuksen autonomia ja kehittamistyon edellyttama jatkuva vuorovaikutteisuus ovat yh-
distettavissa, mutta siihen tarvitaan pelisaantoja. Ndiden tyostamista on jatkettu Kehitys-
vammaliiton tutkimus- ja kehittdmistoiminnassa myds taman projektin jalkeen.

Projekti toteutettiin taloudellisesti vaikeiden vuosien aikana. Taloudellisen niukkuuden
varjo teki potentiaaliset yhteistyokumppanit erittdin varovaisiksi ja muodosti monin paikoin
henkisen esteen uuden kehittamiselle. Vield siina vaiheessa, kun projektia suunniteltiin ja
sen yhteistydomahdollisuuksista neuvoteltiin, halukkuutta kokeilu- ja kehittdmistoimintaan
oli havaittavissa. Kun kavi ilmeiseksi, ettd tdma aikaisempi halukkuus ei johtanut muutamaa
henkilostokoulutusta pitemmalle, kehittamistyon suunnitelmaa muutettiin ja se kohdistet-
tiin vertaisryhmatoimintaan.

Miten tasta eteenpain?

Odottavien ditien raskaudenaikainen alkoholinkadyttd aiheuttaa kehityshairion riskin yha
tuhansille sikidille ja jonkinasteisen alkoholivaurion saaneita lapsia syntyy joka vuosi satoja.
Vaikka nyt paattyva Nakymattomasta nakyvaksi -projekti onkin omalta osaltaan auttanut
tekemaan tata riskia ja sen vakavuutta tunnetuksi ja osoittamaan alkoholivaurion saaneiden
lasten ja nuorten tuen ja kuntoutuksen tarvetta, ty6ta on edelleen tehtava.

Kehitysvammaliiton keskeisimmat tavat jatkaa tyota seka sikidaikaisen alkoholialtistuksen
aiheuttamien vaurioiden ennalta ehkdisemiseksi etta vaurion saaneiden lasten ja nuorten
aseman ja palveluiden parantamiseksi ovat seuraavat:

1. Kehitysvammaliitto on allekirjoittanut valtakunnallisen alkoholiohjelman kump-
panuussopimuksen ja osallistuu muiden jarjestdjen kanssa tyéhon alkoholihaittojen
ehkaisemiseksi ja vahentamiseksi.

2. FASD-aiheiset koulutukset pysyvat edelleen Kehitysvammaliiton koulutusohjelmassa
ja alkoholivaurioita koskevia puheenvuoroja ja koulutussisaltja sisallytetaan myds
muihin koulutusohjelmiin. FASD-koulutuksia suunnataan erityisesti sosiaalityon, kun-
toutuksen ja lastensuojelun ammattilaisille sekd perhehoitajille.

3. Projektissa tuotettuja julkaisuja ja valistusmateriaalia markkinoidaan aktiivisesti niin
sosiaali- kuin terveydenhuollon ja opetustoimen kenttdan. Julkaisujen paivittamises-
ta huolehditaan.

4. Verkkopalvelu Vernerin FASD-sivustoa pidetaan aktiivisesti ylla ja sita taydennetdan
uudella tiedolla tarpeen mukaan. Sivustosta tiedotetaan mm. sosiaali- ja terveysalan
oppilaitoksille ja FASD-lapsia ja -nuoria tyossdan kohtaaville ammattilaisille.
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5. Yhteistyota kokemusasiantuntijoiden kanssa jatketaan mm. saannéllisin tapaamisin
ja tekemalla koulutusyhteistyota heidan kanssaan. Valitetdaan kokemusasiantuntijoi-
den osaamista muiden toimijoiden tietoon. Tuetaan projektissa kouliintuneita ko-
kemusasiantuntijoita ryhtymaan mentoreiksi muille perhehoitajille. Ollaan tassa
valmiit yhteistydhon mm. Perhehoitoliiton ja Pesapuun kanssa.

6. Jatketaan vertaisryhmatoiminnan kehittamista ja hydodynnetaan FASD-vertais-
ryhmistd saatuja kokemuksia muissa Kehitysvammaliiton kehittamis- ja tutkimus-
hankkeissa. Laajennetaan vertaisryhmien kokeilutoimintaa muihinkin asiakasryhmiin
kuin FASD-nuoriin.

7. Jatketaan yhteistyota projektissa muodostuneiden yhteistyoverkostojen kanssa. Ke-
hitysvammaliitolla on valmiudet jarjestda jatkossa esim. kerran kahdessa vuodessa
FASD-verkostopaiva, johon kutsutaan eri alojen asiantuntijoita ja jossa esitelldadan uu-
sinta - my0s kansainvalista - alan tutkimus- ja kehittamistyota.

Kehitysvammaliitto on tehnyt aiesopimuksen Nuorten Ystavat ry:n kanssa, joka hakee rahoi-
tusta Pohjois-Suomen alueella toteutettavaan FASD-projektiin 2013 alkaen. Tama projekti
hyodyntaisi Kehitysvammaliitossa kehitettyja julkaisuja ja Verneri-verkkopalvelun FASD-
sivustoa ja veisi eteenpain mm. vertaistuen eri muotojen kehittamista ja kokeilua omalla
toimialueellaan.

Kehitysvammaliitto on mukana myos Ensi- ja turvakotien liiton ”Mita vauva toivoo”-
hankkeessa, joka toteutetaan THL:n rahoituksella. Siina vieddan tietoa raskaudenaikaisen
alkoholinkayton vaaroista Turun seudun aitiysneuvoloihin, hydodynnetaan FASD-projektin
tuottamia valistusmateriaaleja seka tehdaan koulutusyhteistyota.

Projektin ohjausryhmassa keskusteltiin moneen kertaan FASD-osaamiskeskuksen tarpeelli-
suudesta maassamme ja pohdittiin, mika voisi olla sen isantdorganisaatio. Se, etta tdhan ei
loydetty luontevaa ratkaisua, kertoo paljon itse ongelman luonteesta. FASD on sektorirajat
ylittava ongelmakentta, joka koskettaa sosiaality6ta, terveydenhuoltoa, opetusta ja tyovoi-
mapalveluja laidasta laitaan. Siksi sille on vaikeata |6ytaa kotipesaa. Kansainvaliset esimerkit
rohkaisevat pohtimaan, olisiko ratkaisuna FASD-yhdistys, niin asianosaisia, sijaisperheitd
kuin eri alojen ammattilaisia yhdistavana keskustelufoorumina ja (kokemus)asiantuntijuutta
yllapitévana ja edistdavana organisaationa.



