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HALLINTOVALIOKUNNAN LAUSUNTO

19/2000 vp

Hallituksen esitys laiksi ihmisen elimien ja ku-

doksien ldiketieteellisesti kaytosta

Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle

JOHDANTO

Vireilletulo

Eduskunta on 6 pédivdnd syyskuuta 2000 l&het-
tdessddn hallituksen esityksen laiksi ihmisen eli-
mien ja kudoksien lddketieteellisestd kiytostd
(HE 93/2000 vp) valmistelevasti késiteltdviksi
sosiaali-ja terveysvaliokuntaan samalla maarén-
nyt, ettd hallintovaliokunnan on annettava asias-
ta lausunto sosiaali- ja terveysvaliokunnalle.

Asiantuntijat

Valiokunnassa ovat olleet kuultavina

- lainsdddantoneuvos Markku Helin, oikeusmi-
nisterio

- ylitarkastaja Mervi Kattelus, sosiaali- ja ter-
veysministeriod

- toimistopdéllikkd Maija Kleemola, Tietosuo-
javaltuutetun toimisto

- apulaisjohtaja Harri Sintonen, Terveyden-
huollon oikeusturvakeskus.

HALLITUKSEN ESITYS

Esityksessd ehdotetaan sdddettidviksi laki ihmi-
sen elimien ja kudoksien ladketieteellisestd kay-
tostd. Lailla kumottaisiin ihmisen elimien ja ku-
doksien irrottamisesta lddketieteelliseen kéyt-
toon annettu laki.

Uudessa laissa sdéddettdisiin ihmisen elimien
ja kudoksien irrotuksesta ja kdytostd erilaisiin
ladketieteellisiin tarkoituksiin. Lailla turvataan
elimien ja kudoksien luovuttajan oikeudellinen
asema ja toisaalta varmistetaan, ettd elinsiirto-
toiminnassa kéytetyt elimet ja kudokset ovat tur-
vallisia. Erilliset sdidanndkset ehdotetaan annetta-
viksi alaikdisten ohella niistd, jotka eivit sairau-
den, mielenterveyden hdirion tai muun syyn
vuoksi kykene pétevisti antamaan suostumus-
taan irrottamiseen. Esityksessd ehdotetaan muu-

HE 93/2000 vp

tettavaksi nykyistd lupamenettelyd siten, ettd
tiysi-ikdisen henkilon uusiutuvan kudoksen ir-
rottamiseen ei endd tarvittaisi Terveydenhuol-
lon oikeusturvakeskuksen lupaa, jos tdysi-ik&i-
nen kykenee antamaan irrottamiseen suostumuk-
sensa. Ehdotukset ovat Euroopan neuvoston ih-
misoikeuksia ja bioladketiedettd koskevan yleis-
sopimuksen médridysten mukaisia.

Luovuttajan ja vastaanottajan suojaksi sekd
toiminnan asianmukaisuuden varmistamiseksi
lakiin otettaisiin elimien ja kudoksien alkuperda
ja turvallisuutta sekd toimintaa koskevat yleiset
sddnnokset. Ehdotuksen mukaan laissa sdéddet-
tdisiin my0s elimien ja kudoksien turvallisuu-
den ja jéljitettdvyyden takia tarpeellisista henki-
lorekistereisté.

Versio 2.0
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VALIOKUNNAN KANNANOTOT

Perustelut

Valiokunta, joka on késitellyt asiaa toimialansa
osalta, pitdd hallituksen esitystd perusteltuna ja
tarkoituksenmukaisena.

Valiokunta kiinnittdd kuitenkin huomiota jil-
jempédnd lausutulla tavalla alaikdisen ja vajaa-
valtaisen asemaan, salassapitosddnnoksiin, re-
kistereihin ja muutoksenhakuun.

Valiokunta esittdd hallituksen esityksen 3 §:n
3 momenttia ja 4 §:84 tdsmennettidvaksi siten,
ettd niissd selkeAmmin korostettaisiin alaikdisen
ja tdysi-ikdisen eroa.

Valiokunta esittdd 7 §:n tdsmentdmistd siten,
ettd myds potilaan laillinen edustaja voi vapaas-
ti milloin tahansa peruuttaa antamansa suostu-
muksen.

Valiokunta esittda, ettd hallituksen esityksen
salassapitoa koskevia ehdotuksia selvennettdi-
siin siten, ettd esitykseen liséttdisiin erityinen
salassapitosddnnds ja salassapitovelvollisuuden
vdistymistd koskeva maininta, samoin kuin
suostumuksen peruuttamisesta aiheutuva tieto-
jen poistaminen rekisteristd. Tdma voitaisiin to-
teuttaa lisddmalld esitykseen uusi 17 § ja siirté-
milld jdljempdnd olevia pykdlid vastaavasti.
Niin ollen 16 § ja esitykseen tuleva uusi 17 §
voisivat kuulua seuraavasti:

16 §
Elin- ja kudossiirtorekisterit
(1 ja 2 mom. kuten HE)

Rekisteriin sisdltyvit tiedot sdilytetddn 50
vuoden ajan luovuttajan kuolemasta tai,
jos kuolemasta ei ole tietoa, 100 vuotta
viimeisesta rekisterimerkinnéstd. Jos luo-
vuttaja peruuttaa suostumuksensa, on re-
kisterinpitdjdn ilmoitettava tdstd elimen
tai kudoksen vastaanottaneelle toiminta-
vksikolle. Luovuttajaa koskevat tiedot on
tdlloin poistettava elin- tai kudossiirtore-
kistereistd, ellei niiden sdilyttimiseen ole
muuta lakiin perustuvaa syytd.

(3—6 mom. poist.)

17 § (Uusi)
Tietojen luovuttaminen rekisteristd

Rekisteriin talletetut sekd muut luovutta-
jista ja vastaanottajista saadut tiedot ja
heitd koskevat asiakirjat ovat salassapi-
dettdvid.

Rekisterinpitdjdn on salassapitosddnnos-
ten estamdttd luovutettava elimen ja ku-
doksien turvallisen kdyton kannalta tar-
peelliset rekisteriin sisdltyvdt tiedot toi-
selle terveydenhuollon toimintayksikolle
tai muulle yksikolle, joka osallistuu I mo-
mentissa tarkoitettuun toimintaan. Rekis-
terinpitdjdn on pyynnostd luovutettava
rekisteriin sisdltyvid tietoja myds viran-
omaiselle, joka ohjaa ja valvoo tissd lais-
sa sdddettyd toimintaa. Tietojen luovutta-
misesta on muutoin voimassa, mitd viran-
omaisten toiminnan julkisuudesta anne-
tussa laissa (621/2000) sdcddetdidin.

Rekisterinpitdjdlld on oikeus salassapito-
sddnndsten estdmdttd saada elimen ja ku-
doksien turvallisuuden jdljitettdvyyden
kannalta tarpeellisia tietoja terveyden-
huollon toimintayksikoltd tai muulta yksi-
loltd, joka irrottaa, ottaa talteen, varas-
toi tai kdyttdd ihmisen elimid ja kudoksia
tai joka hoitaa luovuttajaa tai vastaanot-
tajaa.

Edelld 2 ja 3 momentissa tarkoitetussa
tietojen luovuttamisesta ei saa perid mak-
sua.

Valiokunta kiinnittdd huomiota siihen, ettd
hallituksen esityksen 25 § ei sisdlld muutoksen-
hakusdénndstd. Kun erityistd syytd poiketa nor-
maalista valitustiestd ei ole esitetty, valiokunta
esittdd, ettd 25 §:44n lisdttdva uusi 1 momentti
kuuluisi seuraavasti:



253§
Muutoksenhaku

Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen
pddtokseen haetaan muutosta valittamal-

la siten kuin hallintolainkdyttolaissa
(586/1996) sdddetdidin.

Helsingissd 20 pdivénd lokakuuta 2000

HaVL 19/2000 vp — HE 93/2000 vp

(2 mom. kuten HE:n 1 mom.)

Lausunto
Lausuntonaan hallintovaliokunta kunnioittavas-
ti esittéd,

ettd sosiaali-ja terveysvaliokunta ottaa
huomioon, mitd edelld on esitetty.

Asian ratkaisevaan kasittelyyn valiokunnassa ovat ottaneet osaa

pj.  Matti Viisto /kesk

vpj. Pertti Turtiainen /vas

jés.  Nils-Anders Granvik /r
Rakel Hiltunen /sd
Esko Kurvinen /kok
Lauri Kdhkonen /sd
Kari Kérkkédinen /skl
Hannes Manninen /kesk
Kirsi Ojansuu /vihr

Valiokunnan sihteerind on toiminut

apulaissihteeri Jukka Savola.

Heli Paasio /sd
Aulis Ranta-Muotio /kesk
Pekka Ravi /kok
Petri Salo /kok
Arto Seppéld /sd
Kari Urpilainen /sd
Jari Vilén /kok
vjds. Pekka Nousiainen /kesk.
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