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Toimenpidealoite vammais- ja harvinaissairausvaltuutetun viran
perustamisesta

Eduskunnalle

Suomi on ratifioinut jo vuonna 2016 YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleisso-
pimuksen, jonka tarkoituksena on taata vammaisille henkildille tdysiméardisesti ja yhdenvertai-
sesti kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet sekd edistdd vammaisten henkildiden ihmisarvon
kunnioittamista. Sopimus velvoittaa my6s huomioimaan vammaisten henkildiden erityistarpeet
ja takaamaan vammaisille samat yhteiskunnallisen osallistumisen mahdollisuudet kuin kaikille
muillekin.

Vammaisten oikeuksien toteutumisen ja yhdenvertaisen osallistumisen kannalta palveluiden saa-
tavuus ja laatu nousevat tirkedin asemaan. Vammaiset ihmiset tarvitsevat toimintakykynsé ylla-
pitimiseen ja edistdmiseen vaikuttavaa kuntoutusta ja toimivia apuvilineita.

Valitettavasti Suomessa on yhd suuria puutteita vammaisten henkildiden oikeuksien yhdenmu-
kaisessa toteutumisessa. Tarvitsemme uutta ajattelutapaa, mutta samalla vahvempaa edunvalvon-
taa, jotta vammaisten henkil6éiden oikeudet saadaan vihdoin samalle tasolle eivammaisten kanssa.

My®ds harvinaissairautta sairastavien asemassa on Suomessa paljon parannettavaa. EU:n mééri-
telmén mukaisesti harvinaisiksi sairauksiksi katsotaan sairaudet, joita sairastaa enintéén viisi ih-
mistd 10 000:ta ihmistd kohden. Suomessa on harvinaissairauksia 5 000—S8 000. Noin 300 000
suomalaista sairastaa jotain harvinaissairautta.

Meilld on vield paljon esteitd yhdenvertaisen hyvin hoidon saavuttamisessa harvinaissairaille;
esimerkiksi hoidossa ja hoitoon padsyssd on vield suuria alueellisia eroja. Diagnoosin saaminen
on usein hankalaa. Oikean diagnoosin 16ytyminen voi kestdd vuosia ja jopa vuosikymmenia.

Epdtietoisuus ja erilaiset oireet, kuten esimerkiksi pitkittynyt kipu, sairauslomalla oleminen ja ta-
loudellisen tilanteen heikkeneminen, voivat johtaa helposti tilanteen pahenemiseen ja jopa syr-
jaytymiskierteeseen.

Harvinaissairautta sairastavien tilannetta ja edunvalvontaa ei Suomessa edelleenkddn riittdvan
hyvin ymmarreti, miké nikyy hoitoon pédsyn vaikeutena ja sairastuneen oikeuksien puutteina.
Tilanne on inhimillisesti kestimatdn, mutta tulee myds yhteiskunnalle kalliiksi, kun sairauksiin ei
puututa ajoissa ja monet harvinaissairaat jaavét jopa kokonaan tehokkaan hoidon ulkopuolelle
diagnoosin puuttuessa.
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Jotta voimme kokonaisvaltaisesti turvata niin vammaisten kuin harvinaissairaiden oikeudet ja hy-
vén hoidon toteutumisen, tarvitaan tehokkaampaa edunvalvontaa. Tarvitsemme Suomeen vam-
mais- ja harvinaissairausvaltuutetun, joka keskittyy ndiden ryhmien oikeuksien edistimiseen ja
epakohtien korjaamiseen. Tdma4 on paitsi inhimillistd myos sddstdd tulevia sosiaali- ja terveyden-
huollon kustannuksia.

Edell4 olevan perusteella ehdotamme,

ettd hallitus ryhtyy toimenpiteisiin vammais- ja harvinaissairausvaltuutetun viran perus-
tamiseksi ja sekd sen resurssien ettd toimivallan turvaamiseksi, jotta voimme kokonaisval-
taisesti edistdd vammaisten ja harvinaissairaiden oikeuksien toteutumista, edunvalvon-
taa, hyvdd hoitoa sekd aiheeseen liittyvdd tutkimusta.
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