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IBD ja muut suolistosairaudet ry:n lausunto paaministeri Orpon hallituksen kansallisen lapsistrategian
toimeenpanosuunnitelmaan. Lausunto on annettu lausuntopalvelussa 25.4.2024.

1. Ovatko toimenpiteet linjassa lapsistrategian vision ”luodaan aidosti lapsi- ja
perhemyodnteinen, lapsen oikeuksia kunnioittava Suomi” kanssa?

Osin.

2. Miten lapsistrategian toimeenpanosuunnitelman tavoitteiden toteutumista ja vaikutuksia
tulisi seurata?

Tavoitteiden toteutumista ja vaikutuksia on seurattava kattavasti niin, ettd se huomioi myds
pitkdaikaissairaat lapset seka heiddan perheensa. Lapsen sairaus vaikuttaa lapsen lisdksi koko
perheen hyvinvointiin seka fyysiselld, psyykkisella etta sosiaalisella tasolla. Talla on vaikutuksia
myos kykyyn osallistua ja tuntea yhteenkuuluvuutta yhteiskuntaan.

Sosiaali- ja terveysjdrjestot tulisi osallistaa toimeenpanosuunnitelman tavoitteiden
toteuttamiseen, silld jarjesto6illa on laaja tieto ja osaaminen muun muassa pitkaaikaissairaiden
lasten ja heidan perheidensa arjesta. Jarjestoja tulisi hyodyntada lasten ja perheiden tilanteen
kartoittamisessa seka ongelmakohtien I6ytamisessa.

On oleellista, etta suunnitelman toteutumista seurataan saanndéllisesti ja paattajilla on valmius
tarvittaviin muutostarpeisiin. Lapsistrategian toimenpiteet seka tavoitteet on huomioitava
kattavasti myds muun paatdksenteon yhteydessa. Strategia ja sen toimenpiteet eivat saa jaada
irrallisiksi lausumiksi.

3. Seuraavat toimenpiteet toteutetaan lapsistrategiaryhman virkatyéna. Millaisia tarkempia
toimia nakemyksenne mukaan tarvittaisiin seuraavien toimenpiteiden osalta.

a. Lapsia koskevan tietopohjan riittavyys ja kaytettavyys (TP 2)

On oleellista, ettd hajallaan olevaa tietoa saadaan keskitettya ja tuomaan paremmin
paatoksenteon tueksi. Tietopohjassa on huomioitava riittdvasti myos pitkaaikaissairaat
lapset, silld sairaus voi vaikuttaa lapseen ja taman perheen hyvin laaja-alaisesti. Tietoa on
lisattava myos siita, kuinka pitkaaikaissairaiden lasten oikeus yhdenyertaiseen oppimiseen
ja koulunkayntiin toteutuu.

Tietoa on osattava tuoda kaytantoon ja sen kerryttamisessa tulisi osallistaa jarjestoja seka
muita kohderyhman parissa tyoskentelevia ammattilaisia. Nailla tahoilla on laaja osaaminen
kohderyhman arjesta ja elamasta.

Pitkdaikaissairaiden lasten tietopohjan kerryttdmisessd on panostettava kansallisiin
laaturekistereihin, joiden kautta tiedonsaanti lasten hoidon laadusta,/vaikuttavuudesta ja
kehittamisesta helpottuu. Laaturekisterit edistdvat myos hyvien hoitokdytanteiden
siirtymista_hyvinvointialueiden valilla seka lasten ja nuortefisairaanhoidon ongelmakohtien
tunnistamista.
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Esimerkiksi tulehdukselliset suolistosairaudet (IBD) eli Crohnin tauti ja haavainen
paksusuolentulehdus lisdantyvat suomalaisten lasten parissa voimakkaasti. Joka kymmenes
IBD:hen sairastuva on jo alle 18-vuotias. Kasvavan sairausryhmdn hoidon tilannetta on
vaikeaa arvioida ja kehittd3, silla kansallisesti kattavaa dataa ei ole saatavilla eikad IBD:hen
ole olemassa laaturekisteria.

b. Lasten yhdenvertaisuus ja eriarvoistumisen ehkaisy erityisesti haavoittuvassa
asemassa ja syrjinndn vaarassa olevien lasten ja nuorten osalta

Kiitdimme toimenpideohjelmaa siitd, ettd siind korostetaan lapsen ja taman perheen
yksil6llisyyttd. Toimenpidesuunnitelmassa ei ole kuitenkaan huomioitu pitkdaikaissairaiden
lasten tilannetta, joka voi asettaa lapsen hyvin haavoittuvaan asemaan. Sairaus vaikuttaa
myOs mielenterveyteen ja esimerkiksi pelko kivusta voi rajoittaa lapsen elamaa
suunnattomasti. Sairaudesta johtuvat pitkat poissaolot koulusta voivat vaikuttaa lapsen
sosiaaliseen kehitykseen ja heijastua suurempana syrjaytymisriskina. Vaikutukset ulottuvat
my0s lapsen huoltajiin ja mahdollisiin sisaruksiin. Taman vuoksi pitkdaikaissairaat lapset
olisi hyva huomioida omana ryhmanaan.

Pitkaaikaissairaiden lasten yhdenvertaisuuden edistaminen ja eriarvoistumisen ehkaisy
vaatii keskittymista myos koko perheen hyvinvointiin. Sairastavan lapsen huoltajille on
yhteiskunnan ja tyéelaman puolelta taattava tuki, joka mahdollistaa parhaan mahdollisen
paranemisympariston lapselle ilman, ettd huoltaja joutuu pelkddamaan tyonsa tai
toimeentulonsa menettamista. Taloushuolet heijastuvat perheen ja sitd kautta myods
pitkdaikaissairaan lapsen hyvinvointiin.

Yhdenvertaisuuden edistaminen tulisi tuoda esiin myds muissa suunnitelmassa
toimenpiteissa. Erityisesti “Lasten ja perheiden hyvinvointi- ja terveyspalvelut”-osion TP10
seka ”Varhaiskasvatus ja koulutus”-osiossa on tulisi tarkastella pitkdaikaissairaiden lasten
tukea, asemaa ja oikeuksien toteutumista.

"Lasten ja perheiden hyvinvointi- ja terveyspalvelut”-osioon tulisi sisdltyd myds
lapsiperhekoyhyyteen liittyvia toimenpiteitd. Pitkdaikaissairastamisesta syntyy jo
kohtuuttomia kustannuksia ja yli puolet kokee siitd aiheutuvat kustannukset suurena
taloudellisena rasitteena. Terveydenhuollon asiakasmaksujen nousu, ladkkeiden
verotuksen korotukset sekda maksukattojen korotukset osuvat muiden leikkausten ohella
erittain kipedsti pitkdaikaissairaiden lasten perheisiin.

Pitkdaikaissairaiden lasten tukemisessa on tarkeda huomioida esimerkiksi koulukyytien
toteutuminen. Muun muassa suolistosairailla sairauteen voi liittya voimakkaita kipuja seka
pidatyskyvyttomyyttd, jonka vuoksi sujuva koulumatka on tarkead. Huomiota on tarkeda
kiinnittdd myos kouluun palaamisen tukemiseen pitkdn poissaolon jdlkeen. Paluu
lahiopetukseen voi olla lapselle suuri ponnistus fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti.

c. Lapsi- ja perhepolitiikan poikkihallinnollinen koordinaatio (TP 8)

Sosiaali="ja terveysjarjestéilta 16ytyy ainttlaatuista tietoa eri pitkdaikaissairaiden lasten ja

heidan perheidensa arjesta. Taman vuoksi olisi tarkeaa selkeyttaa ja vahvistaa jarjestdjen
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roolia poikkihallinnollisessa koordinaatiossa. Olisi myo¢s tarkeda, ettda jarjestojen
vaikuttamismahdollisuudet ja kuunteleminen olisi todellista eikda ndennaista.

d. Kuntien ja hyvinvointialueiden strategia- ja ohjelmatyon tukeminen (TP 9)

On epaselvdd mita suunnitelmassa tarkoitetaan lapsen erityisen aseman edistamiselld,
joten lauseen tarkempi avaus on tarpeen. Potilasjarjestdjen asema hyvinvointialueilla ja
kunnissa on viela monin paikoin puutteellinen, jonka vuoksi strategia- ja ohjelmatyéhon
tulisi osallistaa my06s jarjestdja. Hyvinvointialueiden, kuntien ja jarjestdjen valista
kokonaiskoordinaatiota on parannettava, jotta pitkdaikaissairaat lapset sekd heidan
perheensa saavat tarvitsemansa tuen oikea-aikaisesti.

e. Lapsivaikutusten arvioinnin ja lapsibudjetoinnin vahvistaminen jatkuu

Lapsivaikutusten arvioinnissa on tehtdva tiivista yhteistyotd eri jarjestdjen kanssa.
Esimerkiksi sosiaali- ja terveysjarjestdjen kanssa tehty vastavuoroinen vyhteistyo
mahdollistaa sen, ettd pitkdaikaissairaiden lasten ja heiddan perheiden arkielaman
tosiasialliset tarpeet tunnistetaan. Talléin myods resurssit osataan kohdentaa oikein.

f. Lapsen oikeuksista ja lapsistrategiasta viestiminen seka lapsen oikeuksien
koulutukset

Viestimisessa ja koulutuksissa kannattaa panostaa korkeatasoisiin valmiisiin materiaaleihin,
jotka ovat helposti kaikkien saatavilla. Varhaiskasvatusta ja opetustointa tulisi tukea
materiaalien ja koulutuksin, jotta myos pitkaaikaissairaiden lasten oikeus oppimiseen
toteutuu. Koulutuksella myo6s lisatadan ymmarrysta pitkaaikaissairauksien vaikutuksista
lapsen ja tdman perheen elamaan.

g. Lasten osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien edistaminen

Erityista huomiota tulisi kiinnittda haavoittuvassa asemassa oleviin ja syrjinnalle alttiisiin
lapsiin. Tama koskee muun muassa pitkaaikaissairaita lapsia. Pitkaaikaissairaiden lasten
osallistumismahdollisuuksien edistamiseksi on olennaista, ettd esimerkiksi lapsen
liilkkumista kyetaan tukemaan.

4. Puuttuuko suunnitelmasta mielestdsi jotain olennaista? Huomioithan vastatessasi, etta
toimenpiteita tehddan suurelta osin ministerididen virkatyona ja valtetadn paallekkdisyytta
muiden ohjelmien kanssa.

Duodecim laati lapsistrategian toimenpiteena v. 2023 Hyva kdytanto- konsensussuosituksen
ensitiedon antamisesta perheelle, kun he kohtaavat sikion tai imevaisikdisen sairauden tai
vammaisuuden. Konsensuksen laajentamista olisi pohdittava niin, etta se koskisi"myos
vanhempia lapsia ja heiddn perheitdaan. Hyvalla ensitiedolla kyetdan tukemaan merkittavalla
tavalla lapsen ja perheen sopeutumista sairauteen.

On erikoista, ettei lausunnossa_ole mahdollisuutta kommentoida kaikkia toimenpiteita, joka

olisismahdollistanut lausunnon jasentamisen paremmin. Kehittamisohjelmassa on kuitenkin
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kokonaisuudessaan otettava huomioon myds pitkaaikaissairaat lapset seka heidan perheidensa
nakokulma.

Millaisin toimin lapsistrategia tuottaisi lisdarvo lapsi- ja perhepolitiikan toimijoiden entista
parempaan kokonaiskoordinaatioon?

Sosiaali- ja terveysjarjestdjen seka laajemmin kolmannen sektorin roolin selkeyttdminen
toimenpiteissd vahvistaisi yhteistyotd, toimenpiteiden toteutusta seka lapsivaikutusten
arviointia. Pitkdaikaissairaiden ja muiden erityisessa haavoittuvassa olemassa olevien lasten
danen kuuleminen on tarkeaa, jotta toimenpiteet osataan kohdentaa tosiasiallisiin tarpeisiin.

Olisi hyvaa saada lapsistrategiaan liittyva kattava yhteistyoverkosto, jolla lapsistrategian

toteutumista voidaan toteuttaa tehokkaasti. Vahva ja aito rooli tulee antaa my®os jarjestaille,
joilla on suora yhteys kohderyhman arkeen.

IBD ja muut suolistosairaudet ry ® Finlaysoninkatu 7, 33210 Tampere ® Puh. 075 325 4400 e www.ibd.fi



IBD ja muut

suolistosairaudet ry
5(5)

IBD ja muut suolistosairaudet ry ® Finlaysoninkatu 7, 33210 Tampere ® Puh. 075 325 4400 ¢ www.ibd.fi



