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Taysistunto

Torstai 28.2.2019 klo 16.04—20.28

2.7. Suullinen kysymys visymysoireyhtymén tunnistamisesta ja hoitamisesta (Sari Tanus

kd)

Suullinen kysymys SKT 279/2018 vp
Suullinen kyselytunti

Ensimméinen varapuhemies Mauri Pekkarinen: Koska tdimi kyselytunti alkoi kuusi
minuuttia myohdssi sattuneesta syystd, titd kyselytuntia vahén jatketaan. Seuraava kysy-
mys on edustaja Tanuksella.

Keskustelu

17.02 Sari Tanus kd: Arvoisa herra puhemies! Tdndén vietetddn kansainvilistd harvi-
naisten sairauksien pdivad. Kroonista vasymysoireyhtymai sairastavat potilaat ovat yksi
erityinen huolenaiheemme. Heille voi tulla dramaattisia, tdysin invalidisoivia oireita. Joil-
lakin tilanne voi nayttd4 hyvaltd, mutta kuntoutus tai joku muu rasite voi romahduttaa hei-
dat tiaysin sdngyn pohjalle. Ongelmana joissakin tapauksissa on ollut paitsi ndiden potilai-
den ja heidédn omaistensa kohtelu myo6s heidén hoitamisensa tai paremminkin hoitamatta
jattdmisensa julkisella puolella. Ruotsissa ja Norjassa ndma potilaat saavat hoitoja, joita
Suomessakin saa mutta vain yksityispuolella, rahalla. Tosin tétékin on Valviran toimesta
pyritty rajoittamaan. Kun diagnoosiksi jadd vain toiminnallinen héirid, niin usein ndma po-
tilaat putoavat myds Kelan tukien ulkopuolelle ja talouskin romahtaa. Kysyisinkin nyt
asianosaisilta ministereiltd: onko teilld tictoa tdmédn potilasryhmén ongelmista, ja kuinka
ndihin aiotaan puuttua?

17.03 Perhe- ja peruspalveluministeri Annika Saarikko (vastauspuheenvuoro): Arvoi-
sa puhemies! Jos viittaatte nditten harvinaissairauksien osalta nyt erityisesti vdsymysoi-
reyhtyméain — ryhmé&hén on siis valtavan laaja, harvinainen sairaus voi tarkoittaa sellaista,
jota sairastaa Suomessa yksin ja jota maailmalta 10yt44 vain muutamia vastaavia, siksi
my0s ladketieteen tutkimus on erityisen tdrkedd — niin vasymysoireyhtymééin sairastu-
neet ovat minulle hyvinkin tuttu ryhma. Kyseessd on hyvin kansalaisaktiivinen joukko, on
myds lasten vanhempia tai itse sairastuneita, jotka kokevat, ettd meidédn julkinen tervey-
denhuoltojirjestelmdmme ei ole kohdannut heité riittdvalla vakavuudella. Siksi piddn hy-
vind, ettd vahvistetaan titd tutkimustietoa, jota toki sindlldin on olemassa.

Tunnemme myodskin ristiriidan, ettd néitd tuloksia kiistetddn, ja sithen on vaikea ilman
ladketieteellistd koulutusta edes ottaa kantaa. Tarkeda on kuitenkin, ettd jokainen saa asian-
mukaisen hoidon, voi yllapitdd tyokykyddn, toimintakykyéén. Piddn erityisen tirkedna,
ettd ndma lapset voivat esimerkiksi jatkaa koulunkdyntid. [Puhemies koputtaa] Eduskunta
osoitti tahédn lisdrahoituksen, ja se kdytetddn ministeriossa viisaasti.

Tarkistettu
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Kysymyksen késittely paéttyi.
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