Asiantuntijalausunto glaukoomasta

Saatuani pyynnon Nakévammaisten liiton edunvalvonnalta olen laatinut oheisen
lausunnon koskien glaukooman aiheuttamaa nakévammaisuutta.

Lausuntoni kannanottojen taustalla ovat YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia
koskeva yleissopimus, Suomen perustuslaki seka ladketieteelliseen tietoon
perustuvat tosiasiat glaukooman luonteesta.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus hyvéaksyttiin
YK:n yleiskokouksessa 13. joulukuuta 2006 vuosien neuvottelujen jalkeen.
Sopimuksen tarkoituksena on taata vammaisille henkildille taysimaaraisesti ja
yhdenvertaisesti kaikki ihmisoikeudet ja perusvapaudet seka edistdd vammaisten
henkildiden ihmisarvon kunnioittamista. Kansainvalisesti sopimus astui voimaan 3.
toukokuuta 2008, kun 20 maata oli hyvaksynyt ja ratifioinut sen. Suomi allekirjoitti
sopimuksen 30.3.2007, ratifiointi saatiin paatokseen kesakuussa 2016.

Yhdenvertaisuus merkitsee sitd, etta erilaisia henkil6ita kohdellaan samalla tavalla
samanlaisissa olosuhteissa ja tilanteissa. YK:n vammaissopimuksen laaja
syrjintékielto puolestaan tarkoittaa sitd, ettei vammaisia henkilditd saa kohdella eri
tavoin heidan henkilokohtaisten ominaisuuksiensa takia.

Tarvittaessa yksittaistapauksessa vammaisen henkilon ymparistoa tai tarvikkeita tai

palveluja pitaa mukauttaa hanelle sopiviksi eli vammaisen ei tarvitse muuttua, vaan

muutetaan ymparistoa tai siihen liittyvia laitteita. Naita toimia kutsutaan kohtuullisiksi
mukautuksiksi. Niiden epaaminen on katsottu YK:n vammaissopimuksen vastaiseksi
syrjinnaksi.

Kaytanndssa vammaiselle henkildlle taytyy tarvittaessa myontaa oikeus esimerkiksi
henkilokohtaisen avustajaan tai kuljetuspalveluun, jotta han voi elad omannakoistadn
elamaa. Nama palvelut eivat ole etuisuuksia. Palveluilla varmistetaan, etta
vammainen henkild voi eldd yhdenvertaisena muiden kanssa, kayda toissa ja
ansaita rahaa seka osallistua vaikkapa kulttuuritapahtumiin.

Suomen perustuslain 6 8:n mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa.
Talla yleisella sddnnokselld ilmaistaan yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa koskeva
paé&periaate. Siihen siséltyy mielivallan kielto ja vaatimus samanlaisesta kohtelusta
samanlaisissa tapauksissa. Lailla ei voida mielivaltaisesti asettaa henkildita tai
henkiléryhmid muita edullisempaan tai epaedullisempaan asemaan.

Yhdenvertaisuussaannosta tdydentaa perustuslaissa oleva syrjintakielto. Sen
mukaan ketdén ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri
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asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen,
terveydentilan, vammaisuuden tai muun henkil6on liittyvan syyn perusteella.

Glaukooma on sairaus, joka yleistyy idn mukana. Kuitenkin glaukoomaa esiintyy
yleisesti hyvinkin nuorilla henkil6illa. Glaukooma koostuu joukosta sairauksia, joita
yhdistaa niiden vaurioittava vaikutus silman nakéhermonpaahan. Kliinisena
iimentymana on glaukoomalle tyypilliset muutokset ndkdhermonpaassa,
verkkokalvon kerroksissa, erityisesti ndkbhermosaikeissa ja
nakokenttatutkimuksessa havaittavat toiminnalliset puutokset eli nakdkenttavauriot.
Nama toiminnalliset vauriot heikentavéat potilaan elaménlaatua, selviytymista
arkielaméssa ja altistavat potilaan huomattavasti kohonneelle riskille koskien
esimerkiksi kaatumisista aiheutuville tapaturmille (Purola et al 2021, Mikhailova et al
2018). Pelkka ikaantyminen ei aiheuta glaukoomalle tyypillisia muutoksia, vaikka ika
onkin glaukooman yksi merkittavista riskitekijoista. Glaukoomaan voi sairastua hyvin
nuorena, jopa vastasyntyneilla esiintyy ns. kongenitaalinen glaukoomamuoto. Taman
lisdksi tunnetaan lapsuusiassa alkava juveniiliglaukooma ja nuorella aikuisialla
yleensé alkava pigmenttiglaukooma. Varttuneella ialla alkavista glaukoomista
yleisimmat ovat primaarinen avokulmaglaukooma (glaucoma simplex) ja
exfoliatiivinen glaukooma (glaucoma capsulare). Taman lisdksi glaukooma voi
aiheutua silman rakenteellisista poikkeamista (esim. krooninen ja akuutti
ahdaskulmaglaukooma) tai muista sairauksista (esimerkiksi lasten reumaan liittyva
uveiitti, sarkoidoosi, Meretojan tauti ja monet muut sairaudet). Glaukooman silmaan
ja nékdkykyyn aiheuttama vaurio on kaikissa nadissa tapauksissa hyvin samanlainen.
Kaikissa naissa muodoissa esiintyvat tyypilliset nakbhermonpéén ja
hermosaiekerroksen rakenteelliset muutokset. Myos kehittyva nakdkenttamuutos on
hyvin samanlainen.

Edella esitetyn perusteella on erittéin perusteltua, ettd ndkdvammaisille kuuluvat
palvelut kuuluvat kaikille glaukoomapotilaille, joille sairaus on aiheuttanut pysyvan
nakévamman. Tama on perusteltua myods sen takia, ettd nakdvammaiset henkil6t
ovat vammansa vuoksi alttimpia esimerkiksi kaatumisista aiheutuville vammoille.
Nakovammaisten riski saada reisiluun kaulan murtuma on n. 8 kertainen verrattuna
hyvin nadkevaan vaestoon (Mikhailova et al 2018). Nakdovammaisten kuntoutus- ja
vammaispalvelut ovat keino pyrkia vahentdmaéan tapaturmista aiheutuvia haittoja
potilaalle ja kustannuksia yhteiskunnalle. Heikentyneesta nakokyvysta on laskettu
aiheutuvan yhteiskunnalle vuosittain n. 1,7 miljardin lisdkustannukset paitsi
tapaturmina myds lisé&ntyneen terveydenhuollon palvelujen kayton ja ennenaikaisen
elakoitymisen aiheuttamina kustannuksina.

Tasa-arvon kannalta on tarkeada tarkastella asiaa vammaisten arkipaivan
selviytymisen kannalta. Kun asiaa on tutkittu hyddyntaen suomalaisia THL:n
valtakunnallisia terveystutkimuksia, on voitu havaita nakokyvyn merkittava vaikutus
yksilon elaméanlaatuun ja arkipaivan selviytymiseen Taipale et al. 2019 (kuvat 1 ja 2).
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Kuva 1. Yleisilla elaméanlaatumittareilla mitattu nakokyvyn vaikutus tutkittavan
kokemaan elamanlaatuun (Taipale et al 2019). Luvut ovat suku- ja ik&puolivakioituja,
joten erot eivat johdu niista.
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Kuva 2. Nakokyvyn vaikutus elamanlaadun eri osatekijoihin (EQ5 mittari). Luvut ovat
suku- ja ik&puolivakioituja, joten erot eivat johdu niista (Taipale et al 2019).

Heikentyneen nakokyvyn seurauksena elamanlaadun osatekijoista liikkuminen,
itsesta huolehtiminen ja péaivittiset toimet karsivat eniten verrattuna samaikaisiin
henkildihin (Kuva 2.). Heikentynyt nakokyky vaikuttaa siis asioihin, jotka aiheuttavat
eriarvoisuutta verrattuna samanikaisiin terveisiin kansalaisiin.

Yhdenvertaisuus merkitsee sita, etta erilaisia henkil6ita kohdellaan samalla tavalla
samanlaisissa olosuhteissa ja tilanteissa. Suomen perustuslain 6 8:n mukaan
ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessé. Talla yleisella sd&dnndksella

ilmaistaan yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa koskeva paaperiaate. Siihen sisaltyy
mielivallan kielto ja vaatimus samanlaisesta kohtelusta samanlaisissa



tapauksissa. Lailla ei voida mielivaltaisesti asettaa henkil6ita tai henkiloryhmia muita
edullisempaan tai epaedullisempaan asemaan. Kasittdakseni on Suomen
perustuslain ja YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen vastaista ja |ladketieteellisen tiedon perusteella perusteetonta
evata pelkastaan ian perusteella glaukoomapotilailta palveluita, joilla varmistetaan,
ettd vammainen henkilo voi elaa yhdenvertaisena muiden kanssa.
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