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Lausunto luonnoksesta kudosasetuksen (594/2001) muuttamiseksi

Vammaisfoorumi ry on 30 valtakunnallisen vammaisjarjeston yhteistyojarjesto,
jonka tarkoituksena on edistaa vammaisten ihmisten tasa-arvoa ja
yhdenvertaisen osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskunnassa.
Vammaisfoorumi edustaa jasenjarjestojensa kautta noin 280 000 vammaista
ja pitkaaikaissairasta henkil6a.

Vammaisfoorumi kiittaa sosiaali- ja terveysministeriota mahdollisuudesta
lausua asetusluonnoksesta.

Vammaisfoorumi korostaa vammaisyleissopimuksen 4. artiklan 3 kohdan
velvoitetta: laadittaessa ja toimeenpantaessa lainsaadantoa ja politiikkoja,
joilla yleissopimusta pannaan taytantéon, tulee neuvotella tiiviisti vammaisten
henkildiden kanssa ja aktiivisesti osallistaa heidat, mukaan lukien vammaiset
lapset, heita edustavien jarjestojen kautta.

Luonnoksessa ei ole riittavasti kiinnitetty huomiota siihen, ettd Vammaisten
henkildiden oikeuksia koskeva YK:n yleissopimus (vammaissopimus) on
Suomessa astunut kansallisesti voimaan 10.6.2016 ja etta sen maaraykset
koskevat myoOs kudoslain ja asetuksen alaa. Vammaisten henkildiden
oikeuksien komitea on vammaissopimuksen 12 artiklaa koskevassa
yleiskommentissaan no 1 (2014) kasitellyt vammaisten henkildiden oikeutta
henkilokohtaiseen koskemattomuuteen ja itsemaaraamiseen seka
parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon (23 artikla). Elimen luovuttajana
olevien vammaisten henkildiden oikeusturvaa koskevassa esityksessa tulee
huomioida vammaisyleissopimuksen maaraykset, erityisesti 5 artikla Tasa-
arvo ja yhdenvertaisuus, oikeussuojan saavutettavuus (13 artikla), oikeus
vapauteen (14 artikla), oikeus ruumiillisen ja henkisen koskemattomuutensa
kunnioittamiseen (17 artikla), oikeus antaa suostumus laaketieteelliseen
hoitoon (25 artikla).



Esityksessa tulisi selkeasti huomioida vammaisyleissopimuksen edellyttama
muutos vammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseksi.
Vammaisten henkiloiden yhdenvertainen kohtelu ja heidan itsemaaraamis-
oikeutensa kunnioittaminen edellyttavat vammaisten oikeuksien komitean
mukaan sopimuspuolilta toimien toteuttamista ml. lainsaadantoa, jossa
"sijaispaattajan kayttoon perustuvat jarjestelmat korvataan tuetulla
paatoksenteolla, jossa kunnioitetaan henkilon itsemaaraamisoikeutta, tahtoa
ja mieltymyksia” .Toisaalla kohdassa 15 todetaan, etta henkildn vammaisuus
jaltai paatoksentekotaidot ja psyykkinen toimintakyky ylipaansa eivat ole
perusteltu syy evata henkilon oikeuskelpoisuutta tai heikentaa hanen
asemaansa lain edessa. Kohdassa 17 korostetaan, ettd vammaisten
henkildiden oikeuksia, tahtoa ja mieltymyksia on kunnioitettava ja
"oikeudellisen kelpoisuuden kayttamiseen tarkoitettu tuki ei koskaan saa
tarkoittaa sijaispaattajan kayttamista”.

Suomessa uudistustydta on tehty mm. asiakkaan itsemaaraamisoikeutta
sosiaali- ja terveydenhuollossa koskevan lainsdadannon uudistamista
valmistelevassa tydoryhmassa. Taman IMO-tyOryhman tyon tulokset olisi
oikeussuojan yhdenmukaisuuden vuoksi huomioitava myos nyt kasiteltavan
esityksen osalta, jotta haavoittuvassa asemassa olevien vammaisten
henkiloiden oikeusturvan yhtenaisyys sailyisi.

Erityisesti haluamme kiinnittdd huomiota siihen, etta elimen luovutus on
voimakkaasti henkilon yksityisyyteen ja ruumiilliseen koskemattomuuteen
puuttuvaa, vertautuen oikeuteen antaa suostumus intiimiin suhteeseen tai
laaketieteelliseen hoitoon. Siksi siihen osallistumisesta ei tulisi lainkaan
paattaa toisen tahon, esimerkiksi edunvalvojan, henkildn puolesta, joka on
kykenematdn antamaan itsenaisesti tietoon perustuvaa suostumusta.

Pidamme ongelmallisena sita, etta oikeusturvan takeet ovat heikommalla
osapuolella puutteelliset. Laheisten tai alaikaisten lasten vanhempien toiveet
eivat saisi ohittaa itsemaaraamisoikeutta, etenkaan, tilanteissa, missa
henkilolle itselleen aiheutuu haittaa tai fyysista kipua. Huomioiden kriteeriston
ongelmat suhteessa vammaissopimuksen edellyttamaan muutokseen mm.
vammaisten lasten kuulemisessa heita koskevissa asioissa ikansa ja
kehitystasonsa mukaisesti, on sijaispaattamisen kielto mielestamme
perusteltu. Talta osin viittaamme YK:n lasten oikeuksien yleissopimuksen
maarayksiin.

Mita tulee nyt lausunnolla olevaan luonnokseen, ehdotamme YK:n
vammaissopimuksen periaatteiden ja yhdenvertaisuuden edistamiseksi:

vajaavaltaista luovuttajaa koskevien tarvittavien selvityksien luetteloon,
asetuksen 3§ 1 ja 2 kohdan jalkeen lisataan kohta, jossa selvitetaan
vajaavaltaiselle luovuttajalle itselleen toimenpiteesta annettu tieto ja se, miten
hanen oma tahtonsa luovutuksen suhteen on selvitetty, huomioiden hanen
ikansa ja kehitystasonsa.

Perustelemme lisdysta ohjausvaikutuksella, nain saataisiin huomioitua



itsemaaraamisoikeuden kayttamisen tukemisessa tapahtunut
toimintaympariston ja oikeustilan muutos. Samalla olisi mahdollisuus saada
tarkemmin tietoa siita, miten tuetun paatoksenteon menetelmia kaytetaan.

Vammaisfoorumi korostaa vammaissopimuksen vaatimusta vammaisten
ihmisten osallistamisesta heita itsedan koskevaan paatdksentekoon, ml.
lainsdadanndn muutokset, heitd edustavien jarjestdjen kautta. Pidamme
tarkeana myos sita, etta lainsaadanndssa kaytetty terminologia, kuten
vajaakykyinen tai vajaavaltainen ei enaa vastaa nykyaikaista nakemysta
vammaisuudesta. Vajaakykyisen kasitetta ei ole riittdvan selkeasti maaritelty.
On syyta korostaa, ettd vammaiset henkil6t eivat suinkaan kaikki ole
vajaakykyisia. Toivomme, etta kaytettavan kasitteiston modernisointiin
kiinnitetddn huomioita lainsdadantéa uudistettaessa.
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