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Vammaisjirjestdjen yhteinen aini

Viite:

Asia:

Yleista

luonnos hallituksen esitykseksi STM/2791/2017 ja STM077:00/2017

Lausunto STM:n asettaman kliinisten ladketutkimusten EU-asetuksen
kansallisen taytantédnpanon tyéryhman (STM035:00/2015) ehdotuksesta
uudeksi lainsaadannoksi.

Vammaisfoorumi ry on 30 valtakunnallisen vammaisjarjeston yhteistyojarjesto,
jonka tarkoituksena on edistad vammaisten ihmisten tasa-arvoa ja yhden-
vertaisen osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskunnassa. Vammaisfoorumi
edustaa jasenjarjestojensa kautta noin 280 000 vammaista ja pitk&aikais-
sairasta henkil6a.

Vammaisfoorumi kiittda sosiaali- ja terveysministeriota mahdollisuudesta
lausua tydryhmén lakiehdotuksesta.

Vammaisfoorumi korostaa vammaisyleissopimuksen 4. artiklan 3 kohdan
velvoitetta: laadittaessa ja toimeenpantaessa lainsdadant6a ja politiikkoja,
joilla yleissopimusta pannaan taytantdéon, tulee neuvotella tiiviisti vammaisten
henkildiden kanssa ja aktiivisesti osallistaa heidat, mukaan lukien vammaiset
lapset heita edustavien jarjesttjen kautta.

Tyoéryhman ehdotuksessa ei ole riittavasti kiinnitetty huomiota siihen, etta
Vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva YK:n yleissopimus (vammais-
sopimus) on Suomessa astunut kansallisesti voimaan 10.6.2016 ja etta sen
maaraykset koskevat myos tyéryhman antaman ehdotuksen alaa. Vammais-
ten henkildiden oikeuksien komitea on vammaissopimuksen 12 artiklaa koske-
vassa yleiskommentissaan no 1 (2014) kasitellyt vammaisten henkiléiden
oikeutta henkilokohtaiseen koskemattomuuteen ja itsemaaraamiseen seka
parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon (23 artikla). Kliinisen tutkimuksen
kohteena olevien vammaisten henkildiden oikeusturvaa koskevassa esityk-
sessa 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
ladketieteelliseen hoitoon (25 artikla).



Esityksessa tulisi selkeasti huomioida vammaisyleissopimuksen edellyttdma
muutos vammaisten ihmisten itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseksi.
Vammaisten henkiliden yhdenvertainen kohtelu ja heidan itsemaaraamis-
oikeutensa kunnioittaminen edellyttavat vammaisten oikeuksien komitean
mukaan sopimuspuolilta toimien toteuttamista ml. lainsdadantéa, jossa “sijais-
paattajan kayttoon perustuvat jarjestelmat korvataan tuetulla paatéksenteolla,
jossa kunnioitetaan henkilon itsemaaraamisoikeutta, tahtoa ja mieltymyksia”
.Toisaalla kohdassa 15 todetaan, etta henkilén vammaisuus ja/tai paatoksen-
tekotaidot ja psyykkinen toimintakyky ylipdansa 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 uudistustyota on tehty mm. asiakkaan itsemaaraamisoikeutta
sosiaali- ja terveydenhuollossa koskevan lainsdadannon uudistamista valmis-
televassa tyoryhméssa, jonka esitys annetaan aivan lahiaikoina. Taman IMO-
tydryhman tyon tulokset olisi oikeussuojan yhdenmukaisuuden vuoksi huo-
mioitava myds nyt kasiteltdvan tydryhman esityksen jatkovalmistelussa, jotta
haavoittuvassa asemassa olevien vammaisten henkiléiden oikeusturvan
yhtendaisyys sailyisi.

Erityisesti haluamme kiinnittd& huomiota siihen, etta kliininen ladketieteellinen
koe on voimakkaasti henkilon yksityisyyteen ja ruumiilliseen koskemattomuu-
teen puuttuvaa, vertautuen oikeuteen antaa suostumus intiimiin suhteeseen
tai |adketieteelliseen hoitoon. Siksi siihen osallistumisesta ei tulisi lainkaan
paattaa toisen tahon, esimerkiksi edunvalvojan, henkilén puolesta, joka on
kykenematdn antamaan itsenaisesti tietoon perustuvaa suostumusta.

Pidamme ongelmallisena sité, etté oikeusturvan takeet ovat heikommalla osa-
puolella puutteelliset. Laheisten tai alaikdisten lasten vanhempien toiveet eivat
saisi ohittaa itsemaaraamisoikeutta, etenkaan, tilanteissa, missa koehenkildlle
aiheutuu haittaa tai fyysista kipua eika omakohtaisesta hyddysta henkilélle
itselleen ole takeita. Huomioiden kriteeriston ongelmat suhteessa vammais-
sopimuksen edellyttdmaan muutokseen mm. vammaisten lasten kuulemises-
sa heitd koskevissa asioissa ikdnsa ja kehitystasonsa mukaisesti, on sijais-
paattamisen kielto perusteltu. Talta osin viitaamme YK:n lasten oikeuksien
yleissopimuksen maarayksiin seka kansallisesti ongelmalliseen kaytantee-
seen poikien ei -ladketieteellisesta ymparileikkauksesta.



Vammaisfoorumi korostaa vammaissopimuksen vaatimusta vammaisten
ihmisten osallistamisesta heita itsedan koskevaan paatoksentekoon, ml. lain-
saadannon muutokset, heitd edustavien jarjestdjen kautta.
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