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Lausunto valtioneuvoston asetuksesta ihmisen elimien, kudoksien ja solujen
ladketieteellisestd kaytosta annetun valtioneuvoston asetuksen muuttamisesta
Viitteet: STM18:00/2019 ja STM/597/2019

Kehitysvammaliitto kiittaa mahdollisuudesta antaa lausunto valtioneuvoston asetuksesta ihmisen
elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellisesta kdytosta annetun valtioneuvoston asetuksen
muuttamisesta. Otamme lausunnossamme kantaa vain kielellisen saavutettavuuden seikkoihin.
Kehitysvammaliitto on asiantuntijajarjesto, jonka jasenia ovat palveluiden tuottajat. Liitto edustaa 93
jasenorganisaatiota — kuntayhtymia, kuntia, seurakuntia, rekisteroityja yhdistyksia ja saatioita — seka
yksityisid ihmisia. Liiton jasenet tekevat kehitys- ja puhevammaty6ta tai toimivat muuten
vammaisten henkildiden hyvaksi. Suomessa arvioidaan olevan noin 40 000 ihmist4, joilla on
kehitysvamma. Kehitysvammaisten lisdksi on 65 000 ihmist3, joilla on eriasteisia puhe- ja
kommunikaatiovaikeuksia, seka arviolta jopa 650 000 selkokielen tarvitsijaa.

Yleista

Kehitysvammaliitto korostaa, etta selked, ymmarrettava ja saavutettava tieto on asiakkaiden
yhdenvertaisuuden toteutumisen keskeinen edellytys. Selkokielen tarve Suomessa kasvaa jatkuvasti.
Selkokeskuksen arvion (2019) mukaan yleiskieli on liian vaikeaa yli puolelle miljoonalle suomalaiselle
(650 000—750 000 henkiloa eli 11-14 % vaestosta). Esimerkiksi selkokielen tarve koskettaa
merkittdvaa osaa sosiaali- ja terveyspalvelujen kadyttajista. Lisdksi Suomessa on 65 000 ihmista, joilla
on eriasteisia puhe- ja kommunikaatiovaikeuksia.

Suurin osa kehitys- ja puhevammaisista ihmisista tarvitsee tukea tiedon vastaanottamisessa,
kasittelyssd, oman mielipiteen muodostamisessa ja sen ilmaisemisessa, paatosten seurausten
ymmartamisessa seka oman tahdon toteuttamisessa. Vammaisen henkilon on voitava kayttaa
valintojen ja paatosten tekemisessa hanelle soveltuvaa viestinta- ja kommunikaatiokeinoa sellaisessa
vuorovaikutusymparistodssa, joka tukee vammaista henkil6a paatoksenteossa ja mukauttaa oman
kommunikaationsa vammaisen henkilon taitoihin nahden.

On tarkea ottaa huomioon, etta kehitysvammainen ihminen voi hyvinkin pystya osallistumaan
omasta hoidosta paattamiseen, jos tilanteessa otetaan huomioon hanen kykynsa ymmartaa asioita ja
kertoa omista mielipiteistaan.

Osallisuus edellyttaa toimiva vuorovaikutus ja kommunikointitaitoja. Nama rakentuvat
vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa yhteisen kielen avulla. Yhteinen kieli on yleensa puhe,
mutta se voi olla my6s puhetta korvaava keino kuten viittomat, kuvat, esineet tai olemuskieli viestien
valittamisessa. Oleellista on, etta vuorovaikutuskumppanit pystyvat tulkitsemaan ja
kommunikoimaan henkilén kanssa kdyttaen hanen viestintdtapaansa. Tahan he tarvitsevat tukea.

Pykaldkohtaiset perustelut
38

Pykalassa sdaadetaan selvityksista ja muista asiakirjoista, jotka on liitettava lupahakemukseen, kun
luovuttajana on alaikdinen tai vajaakykyinen.
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Pykalan ensimmaisessa kohdassa todetaan, ettd lupahakemukseen liitetdaan selvitys siita, etta
luovuttajalle on selostettu suostumuksen vapaaehtoisuus ja se, etta luovuttaja voi perua
suostumuksensa ilman syyta milloin hyvansa ennen luovuttamista.

Kehitysvammaliitto korostaa, etta asiakkaalle on annettava selostus selkedsti ja ymmarrettavasti.
Luovuttajalle on annettava tietoa tavalla, jolla han sitda ymmartaa seka annettava riittavasti aikaa. Jos
henkil6lla on puheentuottamisen vaikeuksia, on kommunikointia tuettava muilla tavoin. Tama on
erityisen tarkea asia, kun halutaan kuulla luovuttajan mielipide.

Pykaldssa sanotaan, etta suostumuksen uusiutuvan kudoksen irrottamiseen alaikaiselta tai
vajaakykyiselta henkil6lta antaa hanen laillinen edustajansa.

Pykalan kolmannessa momentissa edellytetddn, etta alaikaisen tai vajaakykyisen luovuttajan
mielipide tulee selvittaa siind maarin kuin se on mahdollista luovuttajan ika ja kehitystaso huomioon
ottaen. lImaisu ”selvitetdan siind maarin kuin se on mahdollista" tulee selkeyttaa

perusteluosiossa. Luovuttajan kuuleminen tulee varmistaa ja taata henkil6lle hdnen tarvitsemansa
ymmartamisen tuki. Olemuskielella kommunikoivien ja kommunikoinnissaan paljon tukea
tarvitsevien ihmisten valintojen ja mielipiteiden selvittdminen vaatii erityista taitoa ja herkkyytta ja
edellyttda heidat hyvin tuntevien lahi-ihmisten ja ammattilaisten tietotaidon kehittdmista ja uusia
helppokayttdisia tydkaluja, joilla tuoda esille taman ryhman oma dani ja mielipiteet.

Pidamme tarkedna, etta pykaldan lisatdaan keinot, joilla luovuttajia kuullaan ja miten tietoa
annetaan.

KEHITYSVAMMALIITTO RY.

Marianna Ohtonen Sami Alli
Toiminnanjohtaja Saavutettavuusyksikdn johtaja
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