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Tiivistelma: Biotieteiden nopea kehitys on mahddnut uusien menetelmien kayton
terveydenhuollossa. Geenitestilla voidaan saadeastptarkkaa tietoa potilaan
terveydentilasta. Geenitesti ei kerro pelkastadigam sen hetkisesta terveydentilasta, vaan
ennustaa sairastumista tai sairastumisen riskigikymmenienkin pdédhan. Ideaalitilanteessa
geenitestin tulos auttaa henkiléa arvioimaan tedeeyilaansa ja muuttamaan elintapojaan
geeniperiman edellyttamalla tavalla jo sairaudeaatiomassa vaiheessa.

Geneettinen terveystieto voi olla tarke&a paitskilélle itselleen, my6s hanen
l&hisukulaisille, silla useimmat sairaudet johtuaetakin osittain geeneista. Henkilon
geenitestin tuloksesta saattaa olla kiinnostun@itesukulaisten liséksi myos esimerkiksi
vakuutusyhtiot ja tydnantajat. Geneettisen tiedokkiuuden, perheen yhteisen terveystiedon,
geneettisen tiedon pysyvyyden ja henkilokohtaisawsika syrjinnan mahdollisuuden
johdosta geneettinen tieto nahdaan usein erityisielkloksi muuhun potilastietoon nahden,
johon yleensa liittyy ennusteiden epavarmuus.

Terveydenhuollossa geenitesteja tehdaan Suomessdtaun noin 20 000 kpl. Geenitestien
nopeasta yleistymisesta huolimatta lainsdadantiehla on vahan. Tutkielman tarkoituksena
on kartoittaa geneettisen tiedon luomia haasteitdgan tiedonsaantioikeuteen nahden.
Tutkielman ydinkysymyksi& on geneettisen tiedotyelaatuisuus ja miten ei-geneettista
potilastietoa silméalla pitden séadetty potilaskEkieltuu geneettista tietoa sisaltavaan
potilastiedon saantelyyn. Aiheen tarkastelukulmaikeusdogmaattinen.

Tutkimuksen perusteella kysymys geneettisen tieypisyydestd on viela jokseenkin auki.
Erityiskysymykseksi tuntuu nousevan erityisestiwstavan geenitestin problematiikka. My6s
geneettisen tiedon kasitteen epatarkkuus aiheb#tasteita mahdolliselle erityissdantelylle.
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1. JOHDANTO

1.1 TAUSTAA TUTKIMUKSELLE

Biotieteiden kehitys on ollut viimeisten vuosikymnten ajan rdjahdysmaista ja kehitys
jatkuu edelleen huimana. 2000-luvun alussa tiedestisaivat selville ihmisen geneettisen
koodin kaikki kolme miljardia kirjaintd. Kun ihmisen geenien rakenne tunnetaan, tulee
mahdolliseksi myds yksilon useankin tautigeenin @@opunnistus ilman ennakoivaa tietoa
suvussa esiintyvasta sairaudésteenitekniikan kayttd lasketieteellisessa tutkisassa on
lisdnnyt tietdmystd ihmisen perimésta ja sairatksiseka herattanyt toivoa uusien
hoitokeinojen kehittamisesta. Joidenkin geneettigairauksien parantamisessa ja hoidossa

uusi geeniteknologia on jo ehtinyt tuoda apua.

Geenitestin avulla ihmisilla on mahdollisuus saaghainkin yksityiskohtaista tietoa heidan
perimastaan, mikd auttaa henkilda arvioimaan teleeilaansa ja ideaalitilanteessa
muuttamaan elintapojaan geeniperiman edellyttamgdiélla jo sairauden oireettomassa
vaiheessa. Geenitesti mahdollistaa my6s tarkamdggnnin joidenkin sairauksien kohdalla

ja perhesuunnittelun yhteydessa voidaan selviigigntgeenimuodon kantafa.

Toiveiden sekaan mahtuu myds paljon kysymyksigejagja. Teknologian kehityksen ollessa
vilkasta, jaa hitaasti kehittyva lainsdadanté ysgenalkeen. N&ain on kaynyt myos
geeniteknologian kohdalla. Talla hetkella Suomes$shdaan vuosittain noin 20.000
geenitestid mik& on puolet enemmé&n mitd kymmenen vuottarsit®eenitestit ovatkin jo
arkipaivaa terveydenhuolloss&.Terveydenhuollon liséksi Internetista saa tilatauoraan
kuluttajille tarkoitettuja geenitestejd, jotka awiat esimerkiksi Alzheimerin taudin,

diabeteksen tai sepelvaltimotaudin rigkia

! Vainio 2009, 2258

?STM 1998:5, 1

? Biotekniikan neuvottelukunnan julkaisuja 1/2007, 19

* Meincke 2001, 1

> Kaariginen 2011, 43. Lukuun ei ole laskettu henkildtunnistukseen liittyvid geenitesteja.
® Meincke 2001, 2

7 Esim. geenianalyysi.fi. Viitattu 1.8.2012
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Geenitestien nopeasta yleistymisestda huolimatt&in&iikeudellista saantelya genetiikan
alueelta on vahan. Sen sijaan oikeudellisia ongejmiavoimia kysymyksia on viela paljon.
Tallaisia kysymyksia liittyy esimerkiksi ns. bio4kkeihin, geeniterapiaan, ulkopuolisten,
kuten vakuutusyhtididen, tiedonsaantioikeuteen #@mi perimastd seka potilaan

tiedonsaantioikeuteen ja informointiin geenitestarkvaikutuksista.

Suomessa geenitesteihin suhtaudutaan padosin negstie Geeniseulontatydéryhman,
kansanterveyslaitoksen ja Turun yliopiston tekekyselyn mukaan selvd enemmistd (90 %)
kyselyyn vastanneista suhtautui myonteisesti gest@ithin ja uskoi pystyvansa paattdmaan
itse geenitestiin  osallistumisesta ja tulosten &étg. Yhta suuri osa luottaa myds
terveydenhuollon kykyyn jarjestaa geenitutkimuksfdi. puolet vastaajista oli huolestuneita
geenitestien tulosten joutumisesta ulkopuolistesiikdja niiden kaytdsta muuhun kuin
tieteelliseen tarkoitukseén.Jotta biotieteiden kehitys koituisi nykyisten jailevien
sukupolvien hyodyksi, on yksilod suojattava tidiswn kehitystulosten vaarinkaytolta.
Kuten bioladketiedesopimuksen 2 artiklassa saadetd@nisen etu ja hyvinvointi ovat

tarkeampia kuin pelkka yhteiskunnan tai tieteentyi/o

1.2 TUTKIMUSONGELMA

Tutkielman tarkoituksena on Kkartoittaa geneettisgdon luomia haasteita potilaan
tiedonsaantioikeuteen nahden. Tutkielman ydinkydssidy on ensiksi geneettisen tiedon
erityislaatuisuus, eli miten geneettinen potildstieroaa ei-geneettisesta potilastiedosta?
Koska geneettisen tiedon erityisyyden nakoékulma tokkielman kannalta tarkea ja
tutkimusongelmaan johdattava kysymys, tarkastellganeettisen tiedon erityislaatuisuutta
tutkielman ensimmaisessa péaaluvussa. Jatkokysymikgeneettisen tiedon erityisyydelle
tutkielmassa pohditaan miten ei-geneettista poiga silmalla pitden saadetty potilaslaki

soveltuu geneettista tietoa sisaltavaan potilastiehantelyyn.

¥ STM 1998:5, 7-8
° Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.
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Geneettisen tiedon erityisyyden lisdksi tutkimusgngan péasisallon muodostavat
tiedonsaantioikeuden nakékulmat; oikeus tietadkaus olla tietdmatta. Lisaksi tarkastellaan
voiko potilaalle tietyissa tapauksissa muodostuaolesuus terveystiedon vastaanottamiseen.
Kun terveystiedon omaa yksilon sijaan henkilon daku, ilmaantuu mielenkiintoisia
oikeudellisia  kysymyksid tiedonsaantioikeuden ja isdalta yksityisyyden ja

luottamuksellisuuden toteutumisesta.

Geneettinen tieto potilaan hoidossa on suhteellisaja tarkastelukenttd. Aihetta on rajattu
ensinnadkin siten, ettd se kasittelee pelkastaanyrssiden geenitestausta. Tama jattaa
tutkimuksen ulkopuolelle sikidille ja alkioille t&évat geenitestit. Lisdksi tutkimus on rajattu
koskemaan pelkastaan potilaita, tutkielman paapaiokken potilaan oikeuksissa. Talloin
oikeuslaaketieteellisen tutkimuksen kautta tehegrgtestit (uhrintunnistus, isyystutkimus ja
rikostutkimus) jaavat tutkielman ulkopuolelle. Taslysta tutkielmassa ei mydskaan kasitella
henkiloita, jotka ovat osallistuneet ladketietselin tutkimukseen. Laaketieteelliseen
tutkimukseen osallistuneet henkilot on rajattu ieitkan ulkopuolelle heidén terveyden- ja
sairaudenhoidon potilaista eroavien tarkoituspenenksi. Hoitosuhde on erilainen kuin
tutkimussuhde, silla laéketieteellinen tutkimusdi&dn hyddyttdékseen tiedetta, ei yksittaisen
ihmisen terveyden — ja sairauden parantamisekdgiigginosoimiseksi. Talloin tutkimuksen
nakokulma olisi erilainen. Tutkielmassa sivutaarergseulontoja, vaikkakin ne voidaan
rinnastaa laaketieteelliseen tutkimukseen sikdta aloite osallistumiseen tulee jarjestajan

taholta.

1.3 TUTKIMUSTAPA

Aiheen tarkastelukulma on oikeusdogmaattinen atiolallinen. Lainopin tutkimuskohteena
on voimassa olevien oikeussaantojen tulkinta jaesyatisointi. Oikeudellisella tulkinnalla
tarkoitetaan merkityssisallon antamista oikeuslgtide asianmukaisesti johdetuille
oikeussaanndille. Oikeudellisella systematisoianilltarkoitetaan voimassa olevien

oikeussaantojen keskinaistd maarittamista oikelstiatl paasaantd/poikkeus — luokitusten ja
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normikonfliktien ratkaisun merkitykses$aLainopillisen tutkimuksen tavoitteena on luoda
perusteltu tulkinta-, systematisointi- tai punniatseita voimassa olevan lainsdddannén

sisallosta oikeuslahdeopin kasittamien ratkaisugteiten osoittamalla tavaita.

Tutkimus on suurelta osin ongelmakeskeinen tutkjrmika johtuu ennen kaikkea uudesta ja
vahan tutkitusta aiheesta. Osittain tutkimus @@ lege ferenda— tyyppistd pohdintaa

erityissaantelyn tarpeesta ja nykyisen lainsaadansopivuudesta geneettisen tiedon
saantelyyn. Tarkoituksenani on tulkita ja tutkiateni Suomea sitovat kansainvaliset
sopimukset ja suomalainen lainsdadanto riittavaopeltuvat geeniteknologian saavutusten

edessa.

Aihetta tarkastellaan oikeudellisesti velvoittaviksnsainvalisten sopimusten seka voimassa
olevan lainsdddannén kautta. Tuorin mukaan modskeus on muutakin kuin lakikirjasta
luettavia sdadoksid ja tuomioistuinratkaisuja. HBnenukaansa perusoikeuksiemme
normatiiviset ideat ovat kerrostuneet oikeuden mkénteeseen parin viime vuosisadan
valtiosdantohistorian  tuloksena.  Syvéarakenteeseenulukat saannot maarittavat
oikeuskulttuurin ja luovat edellytyksi4 ja rajoisi& oikeuden pintatason sisallstfePotilaan
tiedonsaantioikeutta tarkasteltaessa korostuu pgeushmisoikeuksien vaikutus potilaan
oikeuksien materiaaliseen sisaltébn

Tutkielma kuuluu la8kinta- ja bio-oikeuden alaaakintdoikeudellisia yleisia oppeja ole
viela kyetty tyydyttavasti jAsentamaan ja systesa@thiaan kysymysten sijoituttua monen eri
oikeuden alallé? Laakintdoikeutta pidetaan monitieteisena oikeudlemd®, jonka ytimen

muodostaa perus- ja ihmisoikeuksien kunnioittamifheRerus- ja ihmisoikeuksien lisaksi

" siltala 2003, 328

" siltala 2003, 890-891

*2 Tuori 2000, 163

® llveskivi 1997, 775

 Lahti 1997, 755-756

 Ahti Saarenpaan mukaan ladkintdoikeutta voidaan pitda omana oikeudellisena alana, jonka tutkimuskenttaan
kuuluu potilaan ja terveydenhuollon ammattihenkildiden asema seka oikeudet ja velvollisuudet terveyden- ja
sairaanhoidossa seké ladketieteellisessa tutkimuksessa. Saarenpad 2000, 26-27. Sen sijaan Kaarlo Tuori laskee
terveydenhuollon normiston osaksi sosiaalioikeutta. Tuori 2004b, 3.

1% 6tjsnen 2006, 69-72
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ladkintaoikeudelliseen saantelyyn vaikuttaa halhoikeus hallinnollisten p&atdsten kautta
seka rikosoikeus vastuukysymysten kohdalla. Hohlitseseen liittyvien hoitovirhesdannosten
kohdalla tarkasteluun liittyy lisaksi vahingonkonsaikeus:’ Vaikka potilas-lagkarisuhde

nahdaan julkisoikeudellisena suhteena, sekoittuithersi potilaan tiedonsaannin ja
suostumusopin kautta yksityisoikeudellisia piideitYksityis-julkisoikeudellinen jaottelu

tulee selvimmin esille pohdittaessa hoitopaatoksekeudellista luonnetta ja niiden
valituskelpoisuutta® Laakintaoikeudellisen tutkimuksen ollessa kyseess#t erinaiset

suositukset, ohjeet ja menettelyperiaatteet keske#s osassa. Etiikan ja moraalin
merkityksesta laakintdoikeudellisessa sédéntelysgdaan olla montaa mieltd; miten eettisiin
kysymyksiin tulisi suhtautua oikeudellisessa sd§agé ja mika etiikan ja moraalin painoarvo

on?

Laaketieteellista toimintaa on myds vanhastaantfyidgellaisena elaméan alueena, jota on
saadeltava mahdollisimman vahan oikeudellisesimé&kiksi potilaan ja laakarin suhde on
nahty suhteena, jonka periaatteet on nahty eneintadkintaeettisena ja laédketieteellisin,
eika niinkaan oikeudellising. Laakintaoikeudellinen saantely paasi kunnolla ti@uti970-
luvulla, jolloin saadettiin useita ladkintdoikeudgmiriin  kuuluvia lakeja. Kehitykselle
ominaista on ollut potilaan aseman ja oikeuksiemvisdaminen. 1990-luvulta lahtien
lainsdddannbdssa ja oikeusajattelussa voidaan haomhmis- ja perusoikeuksien

voimistuminer?°

1990-luvulla bioteknologian kehityksen myota on-bikeus nahty laakintdoikeuden yhtena
alana. Laajasti ymmarrettyna bio-oikeuteen katsotaailuvaksi kaikki bioteknologian alaan
littyvat oikeudelliset kysymykset, olipa sitten de/ elaimistd, kasveista tai ihmisista.
Laaketieteelliseen bio-oikeuden painopisteet ovanisen kudoksen, solujen ja muun

geneettisen materiaalin kaytén oikeudellinen sagnAte

' Lohiniva-Kerkeld 2004, 18

'8 pahlman 2003, 186-187

' Lahti 1997, 753-759

%% ahti 2006, 187

*! Lahti http://www.helsinki.fi/rpol/medibio/LBO_10v.pdf. Viitattu 9.3.2011




1.4 YLEISTA GENETIIKASTA

Talla hetkella ihmisella arvioidaan olevan 20 0®0P0 geenfd. Jokaisella ihmisella on
perimassaan satoja geenivirheitd, jotka voivat wtha sairauden tai altistaa sairauden
puhkeamiselle. Kaikkiaan talla hetkella tunnetaéinl®00 geenissd tapahtuvaa sairauteen
johtavaa muutost® Muutosta DNA:ssa kutsutaan mutaatioksi. Muutolséstee jalkelaisen
tai somaattisen solulinjan pysyva osa. Toimivissangissa olevat mutaatiot aiheuttavat usein
muutoksen geenin rakenteeseen, mika puolestaamajopbikkeavaan rakenteeseen tai

periytyvan sairauden kehittymise#h.

Geenit vaikuttavat tapaturmia ja tavallisia infektiirauksia lukuun ottamatta kaikkiin
tauteihin. Se, milla tavoin ne vaikuttavat periygiv sairauksien syntyyn, vaihtelee
tautiryhmittéain. Yhden geenin sairauksien etiolsge geenivirheiden osuus on 100
prosenttinen. Sen sijaan useilla vyleisilla sairdl&ks kuten diabeteksella ja
mielenterveydenhairioilla, perintdtekijoiden osundéséksi sairaudenkulkuun vaikuttavat
merkittavasti ymparistotekijat. Naita sairauksiatskiiaan monitekijaisiksi sairauksiksi.

Monitekijaisten sairauksien kohdalla pystytddn wu#tikmaan tautia aiheuttaviin
ymparistotekijoihin esimerkiksi ruokavalion avulja télla tavoin puuttumaan sairauden

puhkeamiseen tai oireiden lieventamiséen.

Monogeenisesta taudista puhutaan, kun tauti onap&lkn geenien aiheuttama. Talloin
yksilon tuleva sairastuminen maaraytyy jo hedelgsiietkelld.?” Suurin osa tunnetuista

tautimutaatioista on harvinaisia monogeenisterasiigien geenivirheita

Frilander 2006, 14

% palotie & Palotie, 2006, 58

** Kere & Kivirikko 2006, 60

% palotie, Tuomi & Wessman 2006, 174-175
?® Kasriginen, Hietala 2006, 308

%7 Kasridinen, Hietala 2006, 307-308

*® palotie & Palotie 2006, 59



1.5 KASITTEET

Potilaalla tutkielmassa tarkoitetaan terveyden- ja sairadopalveluita kayttavaa tai muuten
niiden kohteena olevaa henkiloa, eli potilaslaig8:2 (laki potilaan asemasta ja oikeuksista

785/1992) mukaista maaritelmaa.

Geenitestistakaytan Nina Meincken maaritelmaa: "Geenitesti omstitejolla pyritdan
biokemiallisesti selvittdmaan, onko henkil6lla jokperinndllinen sairaus, tai tunnistamaan
sellainen geenimuoto (alleeli), joka saattaa atleubanelle myéhemmin jonkin perinnollisen
sairauden, altistaa hanet tallaiselle tai joka taaataiheuttaa sairastumisriskin hanen
jalkelaisilleed™. Maaritelma eroaa Sosiaali- ja terveysministerioikayttamasta
maaritelmésta, jossa on eroteltu geenitesti ja epinen tesf’. Oikeustieteellisen
tutkimuksen kannalta talla erottelulla ei kuitenkaale merkitysta. Euroopan komission
asiantuntijaryhméa on méaritellyt geenitestin lamjmeneettisia tietoja tuottavaksi testik&i”

Geenitesteja tarkasteltaessa on syytd huomioitia,geenitesteja tehdaan eri tarkoitusperin,
jolloin niiden tarkastelukulma on erilainen. Tarkmiperdn mukaan geenitestit voidaan jakaa
kolmeen ryhmé&én 1l1)diagnostisiin geenitesteihin2) ennustaviin geenitesteihifa 3)
kantajatesteihiff. Diagnostisia geenitesteja kaytetaan samalla lsvRlin missa tahansa
muussa diagnoosia selvittavassa tutkimuksessala8ltati on jo tiettyyn tautiin viittaavat
oireet ja tarkoituksena on sairauden maarittidmijgemikean hoitomuodon |6ytaminéh.
Ennustavan geenitestin avulla pyritddn kartoittamapgeeneistd ne geenimuodot, jotka
mahdollisesti tulevaisuudessa aiheuttavat potéaigityn sairauden tai altistavat hanet &flle
Englanninkielisessa kirjallisuude§3aennustavat geenitestit jaetaan usein viela s&raut
ennustaviin testeihin  "presymptomatic testing” K@siuu tulevaisuudessa varmasti

perinndlliseen sairauteen) sekd sairastumisadtiuttittaaviin testeihin “predispositional

* Meincke 2001, 25.

**STM 1998:5, 2

3 Euroopan komissio 2004, 6

* Meincke 2001, 16

* Kaariginen, Rantanen 2006, 330

* Meincke 2001, 16-17

» My6s Norjassa voimassa olevassa bioteknologian laaketieteellistd kdytt6a koskevassa laissa, on ennustava
geenitesti jaettu tautia ennustavaan geenitestiin ja riskid mittaavaan geenitestiin. Lov om medisink bruk av
bioteknologi 2003-12-05 nr 100.



testing” (henkild omaa geenin, joka altistaa henkil perinndllisen sairauden
mahdollisuudelle). Kantajatestin tarkoituksena alvitda tietyn geenimuodon kantaja.
Talloin henkild on taysin oireeton, eika hanell&@ ohissaén vaiheessa terveydellistd haittaa
geenivirheestaan. Kantajatestilla on nain ollen kiygsta ainoastaan perhesuunnittelun
yhteydess&® Geenitesteihin voidaan hakeutua joko oma-alogttis tai yhteiskunnan
aloitteesta geeniseulonnan kautta. Tassa tutkinsgkse&asitellaan paasaantdisesti oma-

aloitteista geenitestiin hakeutumista.

Kolmas keskeinen kasite ormgeneettinen tieto/informatio Geneettisen informaation
maaritelma ei ole yksiselitteinen. Geneettisebddila voidaan tarkoittaa suppeassa mielessa
pelkdstddn geneettisiin sairauksiin liittyvaa tetd.aajassa mielessa geneettiseen tietoon
lasketaan mukaan kaikki se, joka lapsi perii vanhédtaar?’. Muun muassa Veikko Launis
on maaritellyt geenitiedon laajassa mielessa ind@atioksi, joka koskee yksilon
perintotekijoitd. Ulkomaisissa oikeusldhteissa kaytetadn geneettigelon sijaan termia
"laéketieteellinen tieto”, johon geneettinen tiddsketaan kuuluvak&i Tutkielmassa kaytan

geneettisen tiedon laajaa maaritelmaa.

Geenimuodolla tai geenivirheellarkoitetaan samaa asiaa, joskin geenivirheestéatfagssa
sanalla on leimaava vaikutus henkiloon. Esimerkgenimuodon kantajalla ei itselld&n ole
mitdén oireita. Euroopassa on olemassa geenitesti tnhannen geneettisen tautialttiuden
selvittdmiseksi.  Nama  geneettiset taudit johtuvatokoj geenivirheistd tai
kromosomisairauksistd Tutkielmassa kéytetddn sanaa "geneettinen” sekgig tai geenien
seka kromosomin tai sen osan aiheuttamista ominlesssta.

*® Meincke 2001, 17

* Kattelus 1998.

http://www.ktl.fi/portal/suomi/julkaisut/kansanterveyslehti/lendet 1998/7 1998/geenitiedon kaytto. Viitattu
9.3.2012.

** Launis 2003, 58.

% Esimerkiksi Euroopan neuvoston suosituksessa R97(5) todetaan, ladketieteellisen tiedon olevan tietoa, jolla
on yhteys terveyteen ja geneettiseen tietoon.

* portin 2006, 111
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2. PERUSTEET GENEETTISEN TIEDON ERITYISYYDELLE
2.1 GENEETTISEN TIEDON TARKKUUS

Geneettisen tiedon erityisasemasta muuhun teredgsti nahden on useita ndkemyksia. Se,
miksi geneettinen tieto mielletd&n usein erityigleseksi muuhun potilastietoon néhden,
johtuu lahinnd kolmesta seuraavasta vaitteestdggehpettinen tieto on tarkempaa ja siten
my0s ennustettavampaa kuin muu ihmisen terveytsfidi@m informaatio, 2) geneettinen tieto
kertoo myods muista henkildistd enemman kuin ei-g#imen ihmisen terveyttd koskeva
informaatio, 3) geneettinen tieto luo kuvan yksilidientiteetistéa ja pysyvasta olemuksesta
siitéa, mitd ihminen perimmiltaan on, ja on tamakidanuuta terveytta koskevaa informaatiota

perustavampaa ja henkilskohtaisemfiaa.

Geenitestin tarkoitus on l0ytdd geenimuoto, alleglka voi aiheuttaa henkillle jonkin
sairauden tai altistaa hanet sairaudelle tai aihausairastumisriskin potilaan jalkeléaiselle.
Geenitestin avulla saatavaa tietoa voidaan pitddntpesia laaketieteellisia menetelmia
tarkempana. Geenivirhe on olemassa hedelmdittyrkissid [&htien, vaikka oireita ei olisi
mitattavissa viela vuosiin. Esimerkiksi henkildllgoon Huntingtonin taudin geeni, sairastuu
100 %:n varmuudella tautiin, mikali elaa tarpeepitkaan®® Geenitestilla saatu tieto ei
myoskaan ole riippuvainen henkilon kliinisestaditg iasté tai siitd mistd kudoksesta nayte
otetaan ja on siten tarkempi, kuin perinteisin &iggteellisin menetelmin tehty diagnoosi.
Tarkkuudestaan huolimatta geenitesti aiheuttaa opalppavarmuutta; vaikka etsitty
geenimuoto l6ytyisi, ei voida olla varmoja milloitauti puhkeaa tai puhkeaako se

ylipaataar

Vaitettd geneettisen tiedon tarkkuudesta ja entiasteidesta voidaan pitaa vain joiltain osin
perusteltuna. Sitéa, kuinka tarkasti geenitestijgtytd&n havaitsemaan geneettinen sairaus,
riippuu siitd millainen geneettinen sairaus on legsd. Perinndlliset taudit syntyvat joko

yhden geeniparin virheiden seurauksena (monogdesasaudet) tai perinnéllisten tekijoiden

* Launis 2003,58 myds Meincke 2001, 18
2 Kasrizinen 2002, 306
* Meincke 2001, 18
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seka ympéariston vaikutuksesta (monitekijaiset saiiegf. Tarkasti ja luotettavasti pystytdan
ennustamaan vain osan monogeenisten sairauksiekegouimen. Tallaisiin monogeenisiin
sairauksiin lukeutuu lahes pelkastdan harvinaisimasgksia (esiintyy vain alle yhdella

henkilslla 2000 henkiloa kohden), esimerkiksi Hagtbnin tautt® ja kystinen fibrooéf. ’

Sen sijaan monitekijaisten sairauksien, kuten deisen ja verenpainetaudin ennustaminen
geenitestin perusteella on selkeasti epavarmenmgba, sairauden puhkeamiseen ei liity
pelkastaan geenivithe, vaan myds ymparistotefjatGeneettisten tekijdiden ja
ymparistotekijoiden suhde on erilainen eri tauti@mdalla, vaikka perintétekijat vaikuttavat
kaikkiin ihmisen sairauksiin. Esimerkiksi Downinrelfrooman ymparistétekijdiden osuus on
minimaalinen, kun taas infektiotautien kohdalla ymgtotekijoiden osuus on todella suuri.
Perintotekijoiden osuutta sairauden synnyssa kawateeritabiliteetti — kasitteelld, joka on
erisuuruinen eri tautiryhmiss& Sorvari & Lehtonen huomauttaa, ettd on virhegiligitaa
geneettinen tieto suorassa yhteydessa terveydamtitai henkilolla oleviin sairauden
piirteisiin. On mahdollista, ettei kyseisella gdknole terveysvaikutusta tai ettd sen vaikutus
terveydentilaan on neutraali tai ettei geenin vaikta terveydentilaan ole pystytty viela

selvittamaan?

* Kaariginen 2006, 84 seka Palotie, Tuomi, Wessman 2006, 174-175

> Huntingtonin tauti on eteneva keskushermostosairaus, joka aiheuttaa neurologisia oireita kuten liikehairioita
ja tunne-elaman vaikeuksia. Taudin oireet alkavat usein keski-idssa ja johtavat kuolemaan noin 15-20 vuodessa
oireiden alkamisesta. Tautiin ei ole hoitokeinoa, mutta taudin oireita voidaan ladkkeilla lieventda. Huntingtonin
tauti periytyy vallitsevasti, eli tautiin sairastuneen jalkeldisilla on 50 %:n todennadkdisyys sairastua tautiin.
Juvonen & Penttinen 2006, 109

a6 Kystinen fibroosi on avorauhashairio, joka aiheuttaa haiman, suolen ja keuhkoputkien rauhastiehyiden
sidekudostumista. Kystisen fibroosin oireita ovat mm. vastasyntyneen suolentukkeuma, rasvaripuli ja
aliravitsemus seka sitkedn liman aiheuttamat keuhkoputki- ja keuhkotulehdukset. Aikaisemmin tautiin
sairastuneet kuolivat ennen aikuisikda, mutta nykyisin potilaan ennustetaan eldvan yli 40-vuotiaaksi. Kystinen
fibroosi periytyy resessiivisesti eli peittyvasti. Peittyvdssa periytymisessa tauti ilmenee vain jos molemmat
alleelit ovat vialliset. Kdytannossa talla tavoin lapsi syntyy vanhemmille, jotka ovat muuten terveita, mutta
tietamattaan ovat geenivirheen kantajia. Tallaisia kystisen fibroosin kaltaisia peittyvasti periytyvia sairauksia
tunnetaan yli 2000. Kaaridinen 2006, 93.

*” Launis 2003, 59

“8 Biotekniikan neuvottelukunnan julkaisuja 1/2007, 33

** palotie, Tuomi & Wessman 2006, 174-175

*% Sorvari & Lehtonen 2006, 133
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2.2 PERHEEN YHTEINEN TERVEYSTIETO

Terveydenhuollossa potilaat ndhdaan yleisesti kil ja he saavat oikeudellisen suojan
yksilon oikeuksista. Perusoikeuksissa on selvaste k/ksilon oikeuksista ja perhe on otettava
huomioon yksildllisyytta rajoittavana tekijatia Genetiikassa yksilod on kuitenkin vaikea
erottaa taysin hanen perheestéaéan ja verisukukasisGeenitestien kohdalla todellinen potilas
on samoja geeneja omaava kokonainen perhe. Ajaiédlissa perheesté potilaana tormataan
kuitenkin niin Suomessa, kuin muuallakin yksilokeiskyden ongelmaaii. Geneettisen

tiedon luonteesta johtuen geenitestin tehnyt potdaa kuitenkin vaistamatta terveystietoa
itsensa lisaksi myos lahisukulaisist&arYleensa henkilon terveydellinen tieto kuuluu vain
hanelle itselleen, mutta geneettisen tiedon olldgsymyksessa tieto terveydestd koskee
potentiaalisesti kaikkia, jotka jakavat samat g&énEsimerkiksi lapsesta saatu geenitestin

tulos kertoo myds vanhemman terveydentilasta.

Kaytdnnossa lahisukulaisesta saatu geneettinenviatauttaa diagnoosin méaarittelemisessa
ja nopeuttaa hoidon aloitusta, mutta aiheuttaausigtisen ongelman terveystiedon salassa
pidettavyyden vuoksi. Laissa terveydenhuollon antimatkilostd saadetaan 17 8:ssé
salassapitovelvollisuudesta. Sen mukaan terveyadiohu ammattinenkild ei saa luvatta
Iimaista sivulliselle yksityisen ja perheen salaita, jonka h&n on saanut tietoonsa asemansa
tai tehtdvansad perusteella. Suomalaisessa laingd@skd geneettiseen potilastietoon
suhtaudutaan kuten muuhunkin potilastietoon yksib@nana terveystietona, eika perheen

yhteinen terveystieto tee poikkeusta salassapitosidille>

Sivullinen méaaritelladn hallituksen esityksessakiiéksi, joka ei osallistu potilaan hoitoon
tai siihen liittyviin tehtaviin. Potilaan lahisulaiset ovat niin ikdan sivullisen asemassa, ellei
potilas anna lupaa tietojen antamiseen omai€ilEllsin terveydenhuollon ammattihenkilon
taytyy noudattaa salassapitonormeja vaikka teriexy@n jakaminen voisi helpottaa oikean

diagnoosin l6ytymista ja nopeuttaa hoidon aloitubtallituksen esityksen 216/2008 mukaan

> Nieminen 1996, 915

>2 Bune Juhl 2011, 292

> STM 1998:5, 23

> Kasridginen & Rantanen 2006, 334
>> Sorvari & Simell 2006, 4721 - 4724
*® HE185/1991 vp, 20-21



12

on otettava huomioon ennustavan geenitestin tehineekilon lahisukulaisten oikeus tietoon
tai oikeuteen olla tietamatta. Hallituksen esityssekiinnitetddn huomiota paitsi henkilon (tai
hanen perheenjdsenensd) todelliseen terveydemsidlaanmydés hanen kokemaan

terveydentilaar’

Geneettisen tiedon erityisluonteisuutta voidaatisaida, silla myos ei-geneettinen tieto voi
kertoa tietyissa tapauksissa potilaan laheistereyelentilasta. Tietoa voidaan saada ainakin
tartuntatautien muodossa, esimerkiksi raskaana anlewnaisen positiivisesta HIV-
testituloksesta voidaan paatella jotain myds sekd@h syntymattoman lapsen, ettd hanen
kumppaninsa terveydentilasta.Kun potilaalle tehty HIV-testi osoittautuu positéeksi,
todetaan oireettomalla henkildlla kuolemaan johtavaairaus, mutta taudin
puhkeamisajankohtaa ja kulkua ei pystyta arvioim&amanlainen ongelma on, jos potilaalta
|oydetaan geenitestin avulla geenivirhe; todettengauoto kertoo potilaan sairastuvan
varmasti tai suurella todenndkdisyydella (tarkgsgstytddn ennustamaan vain tiettyjen
monogeenisten sairauksien puhkeaminen), mutta sitiégin potilas sairastuu, ei pystyta
arvioimaan. Parhaimmissa tapauksissa sairaus s3mthdeta vasta vuosikymmenien padsta.

2.3 GENEETTISEN TIEDON HENKILOKOHTAISUUS JA PYSYVY YS

Terveystieto on usein hyvinkin henkil6kohtaistavia paljastaa intiimeja asioita henkilosta
itsestaan, joita han ei valttdméatta haluaisi jakeenenkd&n kanssa. Terveystiedon
henkilokohtaisuuden johdosta se voi vaarinkaytéttymahingoittaa syvasti henkilon
yksityisyytta ja johtaa syrjintdan. Kolmantena se@na geneettisen tiedon erityisyydesta
voidaan pitaa sen perustavampaa ja henkilokohtaiaarlemusta tavalliseen terveystietoon

verrattuna. Geneettista tietoa voidaan pitaa peatsuutemme ytimen¥,

>’ HE 216/2008 vp, 23

*8 Biotekniikan neuvottelukunnan julkaisuja 1/2007, 33
> Meincke 2001, 23

% Orentlicher 1997, 79
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Vaikka yksilo ei toimi pelkdstaan geeniperimansdupteella, vaikuttavat perintdtekijat
kaikkiin ihmisen sairauksiftl. Geenitestin luonnetta pidetaan pysyvana ja kaikilsena,
eika geenitestin avulla saatua tietoa mahdollisgseniperimassa olevasta sairaudesta Vvoi
pyyhkia mielestd vuosikymmenienkaan pa¥st@®sykososiaalisia vaikutuksia on pyritty
kartoittamaan erityisesti  Huntingtonin  taudin ertauan geenitestin  kohdalla.
Seurantatutkimuksien mukaan tautia ennustavaanitgegin osallistuneet ovat ikavan
uutisen jalkeen hiljalleen sopeutuneet tilanteesgantoisaalta vapauttavan testituloksen
saaneiden on alussa ollut vaikea uskoa ja hyvaksgsta®® Tutkimus Huntingtonin taudin ja
itsemurhariskin yhteydestad kuitenkin osoittaa, ejgenitestissa positiivisen testituloksen
saaneiden itsemurhariski on kymmenen kertaa suuyemipd itsemurhariski keskiverto

amerikkalaisen kohdalf4.

Launis suhtautuu Kriittisesti geneettisen tiedoityisyyteen tiedon henkildkohtaisuuden ja
pysyvyyden johdosta. Han ei nae geneettistd tietsan perustavampana ja
henkilokohtaisempana kuin ei-geneettista terveisiall tietoa. Hanen mukaansa tiedon
perustavuus ja henkilokohtaisuus riippuu yksilonstenkasityksista ja uskomuksista. Launis
myos kumoaa vaitteet geneettisen tiedon erityis@my\@sta ja muuttumattomasta luonteesta
perustelemalla, ettd myos ei geneettinen tietooltai pysyvaa, kuten sairastuminen HIV:hen
tai masennukseen. Liséksi joitain geenien aiheudtaenveysriskejd voidaan ehkaista tai jopa
hoitaa®® Voidaan myos pohtia ovatko itseopitut ja ympanskanssa yhteisvaikutuksessa

syntyneet ominaisuudet ole geeniperimaé tarkeagksi#on identiteetin kannalt®

2.4 GENEETTINEN SYRJINTA

Sorvari & Lehtonen lisaavat geneettisen tiedorysyitta koskevaan listaan vield neljannen
kohdan, 4) Geneettisen syrjinnan uhka. Téalla hé&otdavat lahinn& geneettisen tiedon

ot Palotie, Tuomi, Wessman 2006, 174.

%2 Kere 2000, 874.

% Kasriginen 2002, 307

64 Almqyvist, Bloch & Brinkman et al. 1999, 1293
% Launis 2003, 60

® Vainikainen 2003, 2654 — 2655.
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kayttotarkoitukseen liittyvaéa erityisongelmaa. Gettieen tieto voidaan ndhda uudenlaisena
vallankayttomahdollisuutena yksil6a vastaan. Gdisedle syrjinndlle ominaista on, etta
vahvempi osapuoli kayttdaa tiedossaan olevaa géstéettietoa heikomman osapuolen
kannalta lainvastaisesti tai véahintdan epalojaalisGeneettisen syrjinndn uhka on nahty
erityisesti ulkopuolisten tekijoiden, kuten vakusghtididen ja tydnantajien puolelta
tapahtuvana syrjinta% Orentlicher toteaa, ettd myds ei-geneettisen etetiedon
paljastuminen voi aiheuttaa syrjintéad, mutta getrsszt tiedon kohdalla syrjinta voi alkaa jopa

vuosikymmenia ennen taudin puhkeanfista

YK:n kansalais- ja poliittisia oikeuksia koskevasgaissopimuksen 26 artiklassa saadetaan
ihmisten yhdenvertaisuudesta. Sen mukaan kaikkisénovat oikeudellisesti yhdenvertaisia
ja oikeutettuja ilman minkaanlaista syrjintaa yhigéen lain suojaafi. Myds Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimuksen 14 artikla takgénsgksessa tunnustettujen oikeuksien ja
vapauksien nauttimisen ilman sukupuoleen, rotuwmmvariin, kieleen, uskontoon, poliittisiin
tai muihin mielipiteisiin, kansalliseen tai yhteisknalliseen alkuperaan, kansalliseen
vahemmistdén tai muuhun asemaan perustuvaa sgrintBioladketiedesopimuksen 11
artiklan mukaan kaikenlainen syrjinta perintdteklgh perusteella on kielletty&. Talla
tavoin on pyritty lisddmaan perintotekijat Euroopaeuvoston ihmisoikeussopimuksen 14

artiklaar{®.

Biolaaketiedesopimuksessa geneettista syrjintdayoitty poistamaan sallimalla ennustavan
geenitestin teko pelkastdan terveydellistéa tarktétutai terveyteen liittyvaa tieteellista
tutkimusta varten. Kielto rajoittaa taten esimeskilennen tyohonottoa tehtavat sairautta
ennustavan geenitestin tekemigémiolaaketiedesopimuksen ratifiointiprosessin ylessa
Suomen rikoslain 11 luvun 11 8:n ja 47 luvun 3 BsAttiin syrjintéd geneettisesta perimasta

johtuen. Geenitestista tyvhonoton yhteydessa odesamyds laissa yksityisyydensuojasta

67 Sorvari & Lehtonen 2006, 129, 148

68 Launis 2003, 62-63

69 Orentlicher 1997, 80

70 United Nations International Covenant on Civil and Political Rights 1966

71 Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms

72 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.

73 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997. Explanatory Report, kohta 76
74 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.
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tyoelaméssa (2004/759). Sen 15 8:n mukaan tyOraatagaa edellyttaa tydntekijad missaan
tydsuhteen vaiheessa geneettista tutkimusta. Tyéjadla ei myoskaan kyseisen lain mukaan

ole oikeutta saada tietdd onko tyontekijalle telikpisemmin geneettinen tutkimus.

Vakuutusyhtion tiedonsaantioikeudessa geneettiséetoon on yksityisen etu seka
vakuutusyhtion ja muiden vakuutuksen ottaneideoutdlliset intressit vastakkain. Toisaalta
voidaan nahda yksityisyyden suojan olevan suuremif@ vakuutusyhtion taloudellinen etu,
mutta toisaalta yksilon suojan liiallinen korostaem voi johtaa siihen, etta ihmiset tietoisina
sairastumisriskistddn ottaisivat vakuutuksia kdkkdiorvaussummilla tai vakuutuksia, joita
he eivat muuten ottaisi lainkaafi. Taydellista kasittelykieltoa geneettiselle tiegolin myos
kritisoitu. Ihmiset joutuvat vaajaamatta eriarveisetilanteeseen, mikali vakuutusyhtion tai
tyonantajan tiedonsaantioikeus johtuu sairaudeopaliasta. Vaikka elintapoja muuttamalla
voidaankin vaikuttaa useaan sairauteen, on ei-ggsiega sairauksissa suurin osa niita, joita

ei voida pitaa ihmisen omana syyh.

Vakuutustoiminnassa huomio Kiinnittyy pelkastdamuestaviin geenitesteihin ja henkilén
mahdolliseen syrjintddn perimassaan olevan saiesunéig vuoksi. Diagnostisen geenitestin
avulla jo saatu tieto sairaudesta tulee ilmoittama aairaus- tai henkivakuutusta otettaessa
samalla tavoin kuin muunkin diagnoosin avulla saadueelliset sairaudet. Myoskaan
kantajatestilla ei ole merkitystd vakuutuksen kdtanailla se ei aiheuta henkildlle itselleen

sairautta, vaan aiheuttaa pelkastaan sairaustiskikilon jalkelaisell€’

Euroopan neuvoston suosituksen R(92)3 periaattaanl@an geenitestiin osallistuminen ei
saa olla pakollista, eikd geenitestiin osallistueninsaa olla ehtona terveydenhuollon
palveluihin liittyviin etuisuuksien saamiseen, maliduuteen perustaa perhe, avioitua tai

muiden vastaavien seikkojen kohddffaMlyds geeniseulontatydryhma toteaa muistiossaan,

> Meincke 2001, 90

’® Meincke 2001, 125

7 Meincke 2001, 88

’® council of Europe R(92)3
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ettei geeniseulontaan osallistumiseen saa liittyés@uksia, eikd seulonnasta kieltaytyminen

saa aiheuttaa yksilon kannalta kielteisia seuraamaiik

Vuonna 2007 voimaan tulleessa laissa sosiaali- gaveydenhuollon asiakastietojen
sahkoisesta kasittelysta (159/2007, myéhemmin astakolaki) on eritelty erityista suojaa
vaativat potilastiedot. Hallituksen esityksen 2%®@ mukaan osa potilastiedoista luokitellaan
tiedoksi, jonka yksityisyyden suojan toteutuminen vaatia erityisia toimenpiteita. Erityista
suojaa vaativaksi potilastiedot sisaltavat tietaamerkiksi psykiatrien- ja psykologien
laatimia asiakirjoja, iho- ja sukupuolitautien tigt, seksuaalisuuteen ja lisaantymiseen

liittyvia tietoja, perimaan liittyvia tietoja sekienkildkunnan potilastietof&.

2.5 EUGENIIKKA

Oman lukunsa geneettisen tiedon mieltdmiseksi iskatuiseksi antaa eugeniikka ja
historialliset syyt’. Eugeniikalla tarkoitetaan ihmisen tai eldimen ikaiaa jalostusta
paremman ihmis- tai elainrodun toivossa. PositNés eugeniikalla pyritdan rohkaisemaan
parhaimpia yksil6itd lisddntymaan ja negatiivisetlageniikalla rajoittamaan tai estamaan
huonompien yksildiden lisdantymista. Aarimmilleen eugeniikan veivét natsisaksan
rodunjalostuspyrkimykset ja eugeniikan nimissa yered-arjalaisten pakkosterilisaatiot ja —
abortit, jotka nahtiin toisen maailman sodan jatkgéeisesti ihmisarvon ja ihmisoikeuksien
loukkauksena. Myds Suomessa ja Ruotsissa tehgla 1950-luvulle saakka heikkolahjaisten
sterilisaatioite>

Nykypaivana genetiikka tarjoaisi toisenlaiset mdhsioudet estaa sairauksia, esimerkiksi
geeniseulonnan avulla. Erityisesti huoli liittyykigidiagnostiikkaan ja lapsen perinnéllisten

ominaisuuksien valintaan. Sekd yhteiskunta, ettdéhe@mmat saattavat olla kiinnostuneita

® SMT 1998:5, 32

8 HE 253/2006 vp, 53 Myés Pahlman & Takala 2007, 3438
81 Euroopan Komissio 2004, 9

% portin 2006, 116-117

8 Lehtonen 2006, 35
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tietdmaan muitakin lapsen ominaisuuksia, kuin pslé@n terveyteen liittyvid seikkoja.
Toivotaan seka fyysisesti ettd alyllisesti "laadaiki lapsia”. Suomessa ei ole hyvaksytty

esimerkiksi ei-toivotun sukupuolen omaavan sikiboréoimista®

# Norio 2002, 326
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3. GENETIIKKAA JA TIEDONSAANTIA KOSKEVA SAANTELY

3.1 KANSAINVALISET SOPIMUKSET
3.1.1 Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus

Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus allekirjpitet vuonna 1950 Roomassa.
Ihmisoikeussopimus oli maailman ensimmainen ihrkisgksia suojeleva jarjestelmé, jonka
avulla yksityishenkilot voivat vedota tuomioistuimi oikeusasemansa vahvistamiseksi.
Vuonna 1998 sopimuksen rakenteita yksinkertaigtetekd vahvistettiin ihmisoikeuksien
seurantajarjestelméé perustamalla Euroopan ihn@estkiomioistuin. Uudistuksella pyrittiin

vauhdittamaan tuomioistuin kasittelya ja vahvistamasopimuksen juridista luonnetta.

Euroopan ihmisoikeussopimuksen velvoittava luonag ikmi sen ensimmaisesta artiklasta,
jossa sopimuksen osapuolet lupautuvat takaamaakaldiovaltaansa kuuluvat oikeudet ja
vapaudet. Nain ollen yleissopimuksen asettamatudike eivat ole pelkastaan tavoiteltavia
paamaaria ja kehotuksia, vaan sopimus edellyttg@mssvaltioilta oikeuksien valitonta
turvaamista.®® Ihmisoikeussopimuksien vapausoikeudet eivat myarskdipu kaytettavissa
olevista voimavaroista, vaan ne velvoittavat sefiaaan sopimukseen sitoutuneita valtfdita
Sopimuksen takaavia oikeuksia valvovat ihmisoikeuasissio seka ihmisoikeustuomioistuin.
Seka sopimusvaltiot ettéd sen kansalaiset voivattaalnaihin valvoviin elimiin kansalliset
oikeusturvakeinot kaytettyaan. Suomea koskevat uteged terveydenhuollon alalta ovat
littyneet suurimmaksi osin kohtuullisen ajan — ikiéeseen, mutta tapauksia |6ytyy myos
esimerkiksi pakkokeinojen kaytosta ja tahdonvaetdgs hoidosta. Vaikka Euroopan
ihmisoikeustuomioistuimen ratkaisut eivat ole oitellisesti velvoittavia, ne eivat ole

sivuutettavissa niiden olennaisen ennakkopaatoegolmosta’

® pahlman 2001, 60

% pellonpas 2000, 11-12

¥ llveskivi 1998, 142

# pahiman 2001, 61. Kohtuullisen ajan kasitteesta esim. T., A., J., S. vs. Suomen valtio. 13.12.2005,
pakkokeinojen kadytosta Z vs. Suomen valtio. 25.2.1997 ja tahdonvastaisesta hoidosta J.L vs. Suomen valtio.
16.11.2000
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Inmisoikeussopimuksen 8 artikla siséltdd yksitydsty suojan ja perhe-elAmé&n suojan.
Oikeuksien rajoittaminen on artiklan 2 kohdan mukaallittua vain silloin kun laki sallii ja
mikali rajoittaminen on valttamatonta erikseen élieffen syiden vuoksi. Téllaisena syyna voi
olla esim. terveyden tai moraalin suojeleminen mawiden henkildiden oikeuksien ja
vapauksien turvaaminen. lhmisoikeustuomioistuimesasian tiimoilta on kasitelty

esimerkiksi seksuaalista kayttaytymista ja abaittaadanto&’

Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus saatettimaan Suomessa 10.5.1990. Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimus on voimassa Suomedga thsoisena saadoksend, jota
sovelletaan tuomioistuimessa samalla tavoin kuité nmhansa muutakin lakia. Euroopan
ihmisoikeussopimuksella on kuitenkin tavallista idalsuurempi merkitys, silla Suomi on
omasta lainsdadannostaan rippumatta sidottu ihkeigssopimukseen. TAma tarkoittaa sita,
ettA Suomi voi joutua muuttamaan lainsaadantodarkalimse katsotaan Euroopan

ihmisoikeustuomioistuimessa sopimuksen vastaiséksi.

3.1.2 Biolaaketiedeopimus ja lisapoytakirjat

Tarkein genetiikan alalla Suomea kansainvalisoikdisgsti sitova sopimus on Euroopan
neuvoston ihmisoikeuksia ja bioladketiedetta koaksapimus (Convention on Human Rights
and biomedicine, CETS 164. Jal|. Biolaaketiedesoginvuodelta 1997. Suomi allekirjoitti

biolaaketiedesopimuksen 4.4.1999 ja pitkan ratfiprosessin jalkeen sopimus saatiin
voimaan 1.1.2010. Biolaaketiedesopimus on ensimemdikansainvalinen sopimus, jolla
suojataan nimenomaisesti terveyden- ja sairaanhosg®@ bioladketieteellisen tutkimuksen
kohteena olevia henkiloita. Biolaaketiedesopimustadaankin pitdd erityisen tarkedna
asiakirjana laakintaoikeuden alaan kuuluvien kysstery kansainvalisessa saantelyssa.

Biolddketiedesopimuksen tarkoituksena on taydenta&uroopan neuvoston
ihmisoikeussopimusta biold&ketieteen alueelta. riBoksen paamaarand on ihmisoikeuksien

® pellonpas 1996, 377-378
% pellonpss 1996, 4-8 ja 53-54
*! paaso 2001, 83
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turvaaminen biologian ja lasketieteen kehitykséé&iolaaketiedesopimuksen toisen artiklan
mukaan “ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tarkeamgigin pelkka yhteiskunnan tai tieteen

793

hyoty™=”.

Biolaaketiedesopimuksen tavoitteet on kirjattu ssrsimmaiseen artiklaan. Se velvoittaa
sopimuksen osapuolia suojelemaan ihmisarvoa jatitdettia seka takaamaan, ettd jokaisen
koskemattomuutta ja muita oikeuksia ja perusoikeukkunnioitetaan biologian ja
|a&ketieteen alalla ketdd&n syrjimatta. Toisessa embissa sopijapuolet velvoitetaan
ryhtymaan kansallisiin  lainsaadantotoimiin - saatta@k voimaan yleissopimuksen
maarayksel? Yleissopimus asettaa pelkastaan keskeiset vededitthmisoikeuksien ja
ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ladketietedaita ja sen velvoitteet on tarkoitettu
pelkastaan vahimmaisvelvoitteiksi Sopimukseen safleet  valtiot  voivat
bioladketiedesopimuksen 27 artiklan mukaan saat@@erhpaa suojaa kansallisella
lainsdaddannélla. Talla tavoin on haluttu antaa uapdaajemman suojan saatamiseen
kansallisella tasolla® Tiukan normiston luomisen haasteina olisivat dllaskontojen ja
niihin liittyvat traditiot’®. Biolaaketiedesopimusta on moitittu sen sisaiséstiikasta ja
koherenssin toimimattomuudesta. Sopimus sisaltédentasoisia saannoksia, sekd suoraan
sovellettavia (self-executing provisions) saannéksita lahinné periaatteellisia saannoksia,
jotka tulee ottaa huomioon vasta kansallista lakiauutettaessa tai uuden lain
valmisteluvaiheissa’

Biolaaketiedesopimuksessa olevien velvoitteidervorahan toteutuminen tapahtuu l&hinna
selvityspyyntdjen lahettdmisella. Biolddketiedesogisen 30 artiklan mukaan Euroopan
neuvoston paasihteerin pyynndsta on toimitettalatgeraportti tavasta, jolla sopimuspuolen
kansallisessa lainsaadannossa turvataan biolad&stipimuksessa olevien oikeuksien
tehokas toteutuminen. 29 artiklan mukaan sopimuksarkinnassa Euroopan

ihmisoikeustuomioistuimella on oikeus ilman suoyageytta antaa neuvoa-antavia lausuntoja

*? HE 216/2008, 5

3 Linjaus yksilon ensisijaisuudesta yhteis6on nahden maariteltiin jo Helsingin julistuksessa vuonna 1964
* Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.

% HE 216/2008, 1

% Karjalainen 1995, 85-87

*” pahlman 2003, 66
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yksittaiseen tuomioistuimessa vireilla olevaan adkenkayntiin. MyGs
bioladketiedesopimuksen tehokkaan valvontamekanismpuuttuminen on néhty
ongelmallisena. Tehokkaan valvontamekanismin poutta on selitetty muun muassa silla,
ettA alun perin valvontamekanismit on luotu vapd&esdksia  sisdltavia
ihmisoikeussopimuksia varten, joskin my6hemmindngh pyritty littdmaan myos sosiaalisia
oikeuksia koskeviin ihmisoikeussopimuksiin. Vielaikeammin tehokas valvontamekanismi
nahdaan toimivan ns. kolmannen sukupolven ihmisdigissa, kuten

bioldaketiedesopimuksessa.

Bioladketiedesopimus eroaa monessa mielessa YK:n Haroopan neuvoston
ihmisoikeussopimuksista. Biolaaketiedesopimustaswatn Euroopan Unionin peruskirjan
kanssa kolmannen sukupolven oikeuksiRsi. Erityislaatuisen sopimuksen
bioladketiedesopimuksesta tekee myds sen suppkatiksien rajoitusperusteet. Sopimus
sisaltdd lukuisia artikloita, joissa turvattuja eilksia ei saa rajoittaa. Tallaisia ovat
esimerkiksi 11 artiklan syrjinnan kielto, 14 aréikl sukupuolen valinnan kielto, 16 artiklan
tutkittavien henkildiden suojelu seka 21 artiklaadotidellisen hyoédyn tavoittelu. Lisaksi
bioladketiedesopimuksen 26 artiklan mukaan oikeukgbidaan rajoittaa vain, mikali
rajoituksista on saadetty lailla ja pelkastaanosill kun rajoitukset ovat valttamattomia
demokraattisessa yhteiskunnassa yleisen turvalleuyu rikollisuuden estamiseksi tai
terveyden suojelemiseksi tai muiden henkildidereoksien ja vapauksien turvaamiseRSy.

Esimerkiksi Euroopan ihmisoikeussopimuksessa kijéet rajoitusperusteita maan
taloudellisesta hyvinvoinnista, epdajarjestyksenamsesta tai moraalin suojelusta ei

biola&ketiedesopimuksessa ole.

Suomen lainsaadantéa vastaavaksi biolaaketiedeaspimatifioitin  vahaisin toimin.
Hallituksen esityksessa biolaaketiedesopimuksenfioiahista todetaan, etta Suomen
lainsdadantd on péaasaantdisesti sopusoinnussasogersuksen ja sen lisdpoytakirjojen
velvoitteiden  kanssa. Hallituksen  esityksen mukaaainoa muutos, jonka

bioladketiedesopimuksen ratifioiminen vaati, oli utas rikoslain 11 luvun 11 §:aan

% Roscam Abbing, 1998, 377-387
** Nieminen 2005, 52
1% council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.
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(2008/212) ja 47 luvun 3 8:4an (2004/302). Namirggé ja tyosyrjintdd koskevat pykalat
muutettiin siten, ettd ne ulottuvat koskemaan mgggintaa periman ja vammaisuuden

perusteelld®

Biolaaketiedesopimuksen kanssa samaan aikaan omtifi lisaksi yleissopimuksen
ensimmainen ja toinen lisapoytéakirja. Yleissopimarkensimmainen lisdpoytakirja koskee
ihmisen toisintamiskieltoa, toinen lisapoytakirfamisalkuperaa olevien elinten ja kudosten
siirroista. Kolmatta lisapoytakirjaa bioladketidisesta tutkimuksesta ei viela ratifioitu.
Geneettisen tiedon ja geenitestien ohjeistuksen nddemn tarkedna voidaan pitaéa
bioladketiedesopimuksen neljatta lisapoytakirjaanka Suomi allekirjoitti 27.11.2008.
Lisapoytakirja pitdd sisalladn eettisid ja oikelisiel saantojd, joilla saadelldan
terveydellisessa tarkoituksessa tehtyja geenitesigljas lisdpoytékirja sisaltdd periaatteita
ihmisen perimastd ja sen testausta koskevasta maftiosta, tietoon perustuvasta
suostumuksesta, tarvittavasta perinndllisyyteenkéwasta neuvonnasta sekd palveluiden

laadusta. %2

Neljannen lisapoytakirjan ratifiointiaikataulustaei  ole tietoa.
Biolaaketiedesopimuksen neljannen lisapoytakirjanmatifioinut ainoastaan Slovenia vuonna
2009. Suomen lisdksi neljannen lisdpoytakirjan oadekirjoittaneet Islanti, Moldova,
Luxemburg.'®® Vaikka biolasketiedesopimuksen kolmatta ja neljdisapoytakirjaa ei ole
ratifioitu, eivatka ne siten ole Suomea oikeudediis velvoittavia, voidaan niitd pitéd Suomea

poliittis-moraalisesti sitovind®*

3.2.3 Euroopan Unionin perusoikeuskirja

Joulukuussa 2009 voimaan tulleella Lissabonin sagsella Euroopan unionin
perusoikeuskirjasta tehtiin perussopimuksen kasas@mnarvoinen oikeudellisesti velvoittava

asiakirjal® Euroopan Unionin perusoikeuskirja sisaltaa yli#tikin yksityiskohtaisia

19 HE 216/2008, 14-15

Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Testing for
Health Purposes. CETS No. 203

1% http://conventions.coe.int/Treaty/Commun/ChercheSig.asp?NT=203&CM=1&DF=11/04/2011&CL=ENG
Viitattu 15.8.2012

1% pahiman 2003, 64

102

105

http://europa.eu/legislation summaries/justice freedom security/combating discrimination/I33501 fi.htm
Viitattu 11.4.2011
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saannoksia  biolaéketieteestd.  Esimerkiksi 3  artjklaoikeus henkilokohtaiseen
koskemattomuuteen, 2 kohdassa sadadetdan erityissafimuksista ja kielloista, joita
ladketieteen ja biologian alalla tulee noudattasouddttamisvelvollisuuksissa ensiksi
mainitaan vapaaehtoinen ja tietoisena annettu womst. Muut kiellot koskevat geneettista
jalostamista, kloonausta sekd ihmisruumiin ja seiero hyddyntamista taloudellisest?®
Perusoikeuskirja on kuitenkin soveltamisalaltagppgampi ihmisoikeussopimus, kuin YK:n
ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimukset, p#éusoikeuskirjan maaraykset koskevat
jasenvaltioita pelkastaan silloin, kun ne soveltawmionin oikeutta. Taméan liséksi
perusoikeuskirjan maaraykset sitovat unionin omienielimid, kuten lainsaadantoelimia, ja
laitoksia. Tulee kuitenkin huomioida, ettd EU:mtaralta terveydenhuollon alalla on erittain

rajoitettua.’®’

3.2 LAINSAADANTO

Yksilon vapaus on turvattu yleisesti Suomen peslain 1 8:ss&: "Valtiosdantd turvaa
yksilon vapauden ja oikeudet seka edistdd oikeudkarsuutta yhteiskunnassa”. Potilaan
tiedonsaantioikeus ilmentaa yksilon ihmisarvon,egmiteetin ja itseméaaradmisoikeuden
kunnioittamisen ja luottamuksellisuuden periaagteit NAma& periaatteet nékyvat
perusoikeussddnnoksind perustuslain 7 8:ssd selggsdd. Perustuslain 7 8§ pitda sisallaan
oikeuden elamaan, henkilokohtaiseen vapauteen géekaattomuuteen, jota voidaan pitaa
lahtokohtana muille perusoikeuksille. Perustus&i@ ei pida sisallaan ainoastaan kuoleman
rangaistuksen ja hengen riistamisen kieltoa, vadjomp laajempaa kokonaisuutta. Oikeudella
elamaan voidaan johtaa esimerkiksi valtion velgollis toimia lapsikuolleisuuden
vahentamiseksi, odotettavissa olevan elinian ndselsi tai kulkutautien kitkemiseksi®
Henkilokohtaisen vapauden suoja sisaltéaa fyysisgpauden lisdksi myds tahdonvapauden
seka itsemaardamisoikeuden suojelemisen. Henkitékwn koskemattomuus voidaan nahda
potilaan kohdalla esimerkiksi suojana pakolla ttettavia laakarintarkastuksia kohtaH.

1% Euroopan Unionin perusoikeuskirja (2007/C 303/01)
' Nieminen 2005, 52, 64
1% HE 309/1993 vp, 46

1% Jyranki 2000, 297-298
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Perustuslain 7 § liittyy samalla perustuslain 18&8; oikeuteen yksityiselaman suojasta.
Tutkielman aiheen kannalta perustuslain 10 § oketirsilla se suojaa oikeuden maarata
itsestddn ja ruumiistaan seka oikeuden maaritthdesta muihin ihmisiin. Yksityiselaméan
suoja kattaa myods perhe-elaman suojan. Yksityis@msuojassa on kysymys
itsemaardamisoikeudesta, oikeudesta maarata dsgstkehostaan. Yksityiselama kasitteena

nahdaankin henkilon  yksityisyytta koskevaksi yléiskteeksi. *°

Yksityiselaman
kunnioittaminen ilmenee terveydenhuollon lainsaadgsa esimerkiksi potilaslain 3 8:ssa.
Siind todetaan, etta potilaan hoito on jarjestéttésiten, ettd hé&nen yksityisyyttdan

kunnioitetaan.

Keskeisin potilaan oikeuksia maarittava laki onilgdotilaan asemasta ja oikeuksista
(785/1992 jalj. potilaslaki). Potilaslaki on yleagi, jota sovelletaan potilaan asemaan ja
oikeuksiin jarjestettdessa terveyden- ja sairadohoEnnen potilaslain voimaantuloa Suomen
lainsdadantt terveydenhuollon alalta piti sisall@mnné terveydenhuollon toimintoja seka
niiden jarjestamista ja hallintoa. Sen sijaan patil oikeuksia ei lainsaadannossa
maaritelty'’. Potilaslain tarkoitukseksi hallituksen esityksespotilaslaiksi maariteltiin

potilaan oikeusturvan selkiinnyttdminen ja vahwisitéen, luottamuksellisen hoitosuhteen

syntyminen moniulotteisessa ja teknistyvéssa teteeluollossd?

Potilaslain 2 8&:n mukaan potilaalla tarkoitetaamiiéa, joka kayttdd terveyden- ja
sairaanhoidon palveluita, tai on muuten niiden &eht. Terveyden- ja sairaanhoidon
maadritelman sopivuudesta varsinkin ennustaviin gesteihin on ongelmallinen. Ennustavan
geenitestin tarkoitus on arvioida tulevaisuudessalgan sairastumisalttiutta, eikd se nain
ollen taysin ole potilaslain tarkoittamaa terveyiilan maarittamista tai terveydentilan
palauttamista ja yllapitamistd. Toisaalta ennustavan geenitestin voidaan nahekaettavan

sairauden ennaltaehkaisya ja olevan nain terveidenyllapitamistd’’. Mikali geenitesti

tehdaan laéketieteellisen tutkimuksen yhteydessivelletaan potilaslain sijaan lakia

ladketieteellisesta  tutkimuksesta (488/1999 jaljutkitnuslaki). Laaketieteellisella

"% HE 309/1993 vp, 53

Pahlman 2003, 46
HE 185/1991 vp, 1
Meincke 2001, 30
* Meincke 2001, 56

111
112
113
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tutkimuksella tarkoitetaan tutkimuslain 2 8:n mukesellaista tutkimusta, jossa puututaan
ihmisen tai ihmisen alkion taikka sikion koskemattauteen ja jonka tarkoituksena on lisata
tietoa sairauksien syista, oireista, diagnostigalbidosta, ehkaisysta tai tautien olemuksesta

yleensa.

Potilaslain 5 8:ssd saadetdan potilaan tiedonsdlemtidesta. Sen mukaan potilaalle on
annettava selvitys hanen terveydentilastaan, homerkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista ja
niiden vaikutuksista sekd muista hanen hoitoonsigvista seikoista, joilla on merkitysta

paatettdessd hanen hoitamisestaan. Selvityksenlaghleti antaa terveydenhuollon

ammattihenkil®, jolla tarkoitetaan lain terveydealhon ammattihenkilosta (559/1994 jalj.

ammattihenkilolaki) 2 8:n mukaan 1) henkil6&, jodla ammatinharjoittamisoikeus tai — lupa
sekd 2) henkilod, jolla on oikeus kayttad valtioremion asetuksella saadettya
terveydenhuollon ammattihenkilon ammattinimikettéPotilaslain 5.2 8§ mukaan

terveydenhuollon ammattihenkilén on annettava sgvisiten, etta potilas riittvasti

ymmartaa sen sisallon. Tietoa potilaan terveydeistédle kuitenkaan antaa silloin kun potilas
ei sitéd halua tai jos tiedon antamisella on iln#elsiittaa potilaan hengelle tai terveydelle.

Potilaan tiedonsaantioikeus liittyy tiiviisti paén itsemaardamisoikeuteen. Potilas ei voi
toteuttaa itsemaardadmisoikeuttaan hoidosta jos llBamee ole tietoa terveydentilastaan,
hoitovaihtoehdoista ja niihin liittyvista riskeistRotilaan itsemaaraamisoikeudesta saadetaan
Potilaslain 6 §:ssa. Potilasta on hoidettava yitemarryksessa hanen kanssaan potilaslain
6.1 8:n mukaan. Yhteisymmarryksen edellytyksengotilaan suostumus hoitoon. Mikali
potilas kieltaytyy hoidosta, on hanta hoidettavaélasiain mukaan muulla laaketieteellisesti

hyvaksyttavalla tavalla, johon potilas antaa suostksensa.

Geneettisen tiedon kasittelyn kannalta keskeisi@isidkeja ovat henkilGtietolaki seka
julkisuuslaki. Kun biologinen nayte muutetaan nauiliekniikoilla kasiteltdvissa olevaksi
tiedoksi, koskee tietoa lainsdddannén maarayksetloti hyoddyntdmisoikeudesta ja

salassapidosta. lhmisesta keratty tieto tulee kkieolla yhdistettavissa tunnistettavaan ja
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yksilditavissa olevaan henkilédf Potilaan oikeudesta saada tarkastaa h&nesta tehdyt
potilasasiakirjamerkinnat sdadetddn henkilotietol@23/1999) 26-28 §:ssa. Lisadksi laissa
viranomaisen toiminnan julkisuudesta (621/1999) de#i#&n asianosaisen oikeudesta
tiedonsaantiin ja oikeudesta saada tieto itsea&hek@sta asiakirjasta. HenkilGtietolaki on
henkilotietojen kasittelyd ohjaava yleislaki, jatavelletaan seka julkisessa etta yksityisessa
terveydenhuollossa. Sen sijaan lakia viranomaiséniinan julkisuudesta sovelletaan vain

viranomaistoimintaan.

3.2.1 Erityissaantelyn tarve

Geneettisella tiedolla mydnnetddn olevan erityiggtal ja tiedon erityisyyteen suhtaudutaan
monin tavoin. Joidenkin tahojen mukaan geenitieto erityislaatuista ja se vaatisi
oikeudellista erityissdéntelya. Toiset taas kritiab voimakkaasti erityisaseman syntymista.
Esimerkiksi Euroopan komission julkaiseman 25 su&sen listan geenitestauksen eettisista,
oikeudellisista ja yhteiskunnallisista nakékohdistkolmannen kohdan mukaan
kansainvaliselld tasolla, EU:n tasolla ja EU:n jasdtioiden tasolla tulisi valttdd genetiikan
poikkeusaseman syntymistda. Euroopan komission tasiijjaryhma piti myds huonona
ratkaisuna geneettiseen tietoon kohdistuvaa esdgistelyd. Suosituksen mukaan kaikkeen
l&a&ketieteelliseen tietoon, oli tieto sitten gehistdt tai ei, on sovellettava yhta tiukkoja laatu-
ja salassapitonormeja. Asiantuntijaryhman mukaagelmna, joka johtuu geneettisen tiedon

jakautumisesta lahisukulaisten vélille, ei ratketk@staan turvautumalla salassapitotn.

Euroopan komission kannasta poiketen Unesco onuiti@@invastaisen kannan geneettisen
tiedon erityisyyteen. Ihmisen geenitietoa koskekamsainvalisen julistuksen 4 artiklassa
"Special status” korostetaan nimenomaan geneettissdon erityisyytta. Erityisasemaa

Unesco perustelee geneettisen tiedon 1) ennustalau#d) sen aiheuttamalla huomattavilla
vaikutuksilla testatun perheeseen, 3) naytteesttagalla tiedolla, jota ei ole valttamatonta

tietaa seka 4) kulttuurisilla vaikutuksifta’

13 5orvari & Lehtonen 2006, 125
116 Euroopan Komissio 2004, 9
7 Unesco: International Declaration on Human Genetic Data 2003



27

Kuten aiemmin on tullut ilmi, ei Suomessa ole esigkia genetiikan alalle, vaan geneettista
tietoa sdadelladn samoin kuin ei-geneettista ptigta. Kun kyse on potilaan terveyden- tai
sairauden hoidosta, sovelletaan tapaukseen patlasl Mikali geenitesti tehdaan
ladketieteellisen tutkimuksen yhteydessa, sovaltetgotilaslain sijaan tutkimuslakia.
Tutkimuslain  lisdksi |a8ketieteellisessd tutkimdsse geneettista tietoa tullaan
tulevaisuudessa luultavammin saateleméén biopamkkdvulla. Eduskunta sai 14.10.2011
kasiteltavakseen hallituksen esityksen biopankigiai Esityksen tarkoituksena olisi luoda
laki, joka tukisi ihmisperdisia naytteitd hyodyné@vtutkimusta, edistaisi naytteiden kayton
avoimuutta seka turvaisi yksityisyyden suojaagamiaaraamisoikeutta naytteita kasiteltdessa.
Lain on tarkoitus tulla voimaan 1.1.2013% Toteutuessaan laki olisi merkittava ja antaisi
suuntaa myds terveydellisessa tarkoituksessa kehtgeenitesteihin. Biopankkilaki koskisi
pelkastadn tutkimussuhteessa olevia henkil6itdtddohteessa olevien potilaiden oikeuksista

saadettaisiin edelleen potilaslain avulla.

Potilaslaki on yleislaki, joka saadettiin vuonnad29jolloin terveydenhuollossa kaytettavat
geenitestit eivat olleet vield yleistyneet. Tamakia tulisikin selvittdd miten ei-geneettista
potilastietoa silmélla pitden saadetty potilaslaaveltuu geneettistd tietoa siséltavaan
potilastietoon. Potilaslain 2 8:ssa maaritellaanvegden- tai sairauden hoito potilaan
terveydentilan maarittelemiseksi tai hanen terveydenpalauttamiseksi tai terveyden
yllapitamiseksi tehtavat toimenpiteet. Sanamuodon ongelmallisuagsee esiin ainakin

ennustavien geenitestien ja silloin, kun selvitetéiétyn geenimuodon kantajaa

Ennustavan geenitestin kohdalla voidaan asettaaekgdaiseksi tayttaako terveydentilan
ennustaminen potilaslain maaritelmén terveydentstéjosilla geenitesti saattaa paljastaa
vasta vuosikymmenien kuluttua puhkeavan sairaudistilaslain soveltuvuutta voidaan
perustella ainakin potilaan mahdollisuudella ryhty&nnaltaehkaiseviin  toimiin
sairastumisriskin selvittya. Esimerkiksi ruokavalifa elaméntapojen muuttaminen voidaan
nahda terveydentilan yllapitamiseksi ja siten jastdin piiriin kuuluvaksi. Potilaslakia

tiukasti soveltaen potilaan sairastumisalttiudencaminen ja ennustaminen eivat kuitenkaan

"8 HE 86/2011 vp, 1

1% Meincke 2001, 29-30



28

tayta potilaslain  maaritelmad terveydentilan m#gamisestd, palauttamisesta tai

yllapitamisesta ainakaan testin suorittamisen ajatdna->

Hallituksen esityksessa potilaslaiksi (HE 185/196ilpteta kantaa terveydentilan ajalliseen
ulottuvuuteen. Sen sijaan hallituksen esityksegsdetaan terveyden- ja sairaanhoitoon
luonteeseen kuuluvan esimerkiksi laékintdvoimistebkottaminen, ennaltaehk&iseva hoito
seka laakinnallinen kuntoutuS! Mysskaan terveyden kasitteen ongelmalliseen mégyn

ei ole hallituksen esityksessa otettu kantaa. Mzl terveysjarjestd (WHO) on maaritellyt

vuonna 1948 terveyden taydelliseksi fyysisen, pkiggdn ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi

eika pelkastaan sairauden poissaoldisi.

Terveydentilan maarittelemisesta, palauttamisestay/ltapitamisesta ei ole mydskaan kyse
silloin, kun selvitetdén tietyn geenimuodon kardaperhesuunnittelun yhteydessa. Talldin
testattavan itsensa terveydentilaan ei liity sairiil sellaisen uhka. Kantajatestiin osallistuva
potilas on kuitenkin la&ketieteellisen toimenpitd@teena, ja hanen koskemattomuuteensa
puututaan laaketieteellisin menetelmin® Esimerkiksi potilasvahinkolaissa potilaiksi
tulkitaan kaikki ne henkilot, jotka ovat olleet k#lieteellisen toimenpiteen kohteena ja on

siten laajempi tulkinta, mit& potilaslain tulkinpatilaiksi.

Meincken mukaan potilaslaki ja potilasvahinkolakiigi kuitenkin nahda potilaan oikeuksia
saatelevana kokonaisuutena ja potilas-kasite tulilita niissd samalla tavalla. Hanen
mukaansa ei ole tarkoituksenmukaista, ettd josstpauksissa henkild kuuluisi
potilasvahinkolain soveltamisen piiriin, mutta hlé@eei olisi potilaslaissa saadettyja

oikeuksia. Téallaisen tulkinnan kautta myds geetittéarkoitusperastaan riippumatta kuuluvat

120

Meincke 2001, 29-30

HE 185/1991 vp, 13

http://www.who.int/about/definition/en/print.html, viitattu 28.6.2012. WHO:n ma3éaritelmaa on arvosteltu
paljon. mm. British medical journalin entinen paatoimittaja Richard Smith totesi, ettd WHO:n maaritelman
mukaan useimmat meista ovat useimmiten vailla terveytta. Lisaa
http://www.thl.fi/fi_FI/web/fi/organisaatio/rakenne/yksikot/terveys ja_sosiaalitalous/optimi/2011/paakirjoitu
s3
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Meincke 2001, 30
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potilaslain soveltamisen piiriin, silla testaamsepuututaan henkilon koskemattomuuteen

laaketieteellisin menetelmitd?

Potilaslain soveltamisen lisdksi geenitestien kdhdanousee kysymys yhteisesta
terveystiedosta, silla geenitestin tuloksen koladall ole kyse perinteisessa mielessa "omaa
terveydellista tietoa”. Hallituksen esityksessa /2068 on sivuttu geenitestien ongelmaa
yhteisestad terveystiedosta. Hallituksen esityksemkaan ennustavan geenitestin tehneen
henkilon Iahiomaisella tulee olla oikeus tietoohdikeuteen olla tietamatta> Oikeudellinen
ajattelumme pohjautuu kuitenkin perinteisesti yisiskeisyydelle; yksilon oikeudet menevat
paasaantdisesti  yhteison ja  kollektiivisten  oikéeks edelle’®®  Potilaslain
tiedonsaantioikeutta saatelevdn 5 8:n mukaan gsldit potilaalle annettaessa on
huolehdittava siita, etteivat potilaan tiedot pstiyasivullisille.

Lisaksi potilaslain 13 8:n mukaan potilasasiakhjoisisaltyvia tietoja ei saa antaa sivulliselle
ilman potilaan suostumusta. Sivullisen ka&sitteengetmallisuuteen on otettu kantaa
hallituksen esityksessa potilaslaiksi. Hallituksesityksessa sivullisella tarkoitetaan muita
kun asianomaisessa toimintayksikdssa potilaan twitdai siihen liittyviin tehtaviin

osallistuvia henkiloita. Hallituksen esityksessadetman sivullisen kasitteen olevan
ongelmallinen ja ettei lainsdddanntssa ole otettntda siihen, kuinka laajalle potilaan
hoitoon osallistuvan terveydenhuoltohenkildston ripiulottuu, joka ei ole potilaan

terveystietojen suhteen sivullisen asemassa. Pgéssmen sivullisuuteen ei ole otettu

kantaa, joten nain ollen potilaan omaiset ovatléaen asemassa?’

Muutamissa kansainvalisissd suosituksissa on otethiaa lahisukulaisen erityisasemaan
geneettisen tiedon kohdalla. Esimerkiksi Euroopamiksion julkaisemassa geneettiseen
tietoon liittyvassé suosituksessa on tuotu esie ettd tietosuoja-asioissa voidaan ottaa

huomioon tietojen mahdollinen merkityksellisyys ita@n muiden perheenjasenten os#ita.

24 Meincke 2001, 31

HE 216/2008 vp, 23
Meincke 2001, 72

HE 185/1991 vp, 15
Euroopan komissio 2004, 15
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Euroopan neuvoston suosituksen R(92) 3 kohdan 1Kaamukansallisessa lainsdadannossa
voidaan sallia geenitestin tuloksen ilmoittaminerhgenjasenelle, kun testattava kieltaytyy
ilmoittamasta sitda perheenjasenelle ja perheengitsehenki on vaaras$d Myods
geeniseulontatybrynméa otti kantaa geenitiedon jagaem perheen kanssa. Tybryhman
suosituksen mukaan potilaan tulisi olla se, jokermoi perheenjdsenidén sairausriskista.
Terveydenhuollon yksikké voi ottaa yhteyden testalihisukulaisiin, mikéli testattu antaa
kirjallisen suostumuksen. Poikkeustapauksissa yeemhuollon yksikkd pystyisi ottamaan
yhteyden l&hisukulaisiin ilman potilaan suostumpustaikali sukulaisen terveysriski
arvioidaan erityisen suurekst® Téllaiset suosituksiin perustuvat tiedonluovuttsperusteet

vaativat tuekseen kuitenkin lainsdadantoa.

Liséksi on pohdittu tiedon kayttotarkoituksen sutalesen salassa pidettavyyteen. Lehtosen
mukaan ikaan kuin varmuuden vuoksi kaikkea gerstattiietoa ei tulisi identifioida
ladketieteelliseksi tiedoksi. Talldin kaikkea teydentilaan vaikuttamattomien geeneista
peréaisin olevaa tietoa tulisi tarkastella ladkegdltsend tietona. Tapauskohtaista harkintaa
edustaa malli, jonka mukaan geneettinen tieto ei akaluonteista terveystietoa mikali
geenien aiheuttamat piirteetkdan eivat ole arkdkisia. Esimerkkind Lehtonen & Sorvari
mainitsee hiusten varii: Tukea ajatusmallille luo henkilétietolain 11 §maaritelma
arkaluonteiseksi terveydentilatiedoksi. Maaritelnminkaan arkaluonteiseksi terveystiedoksi
luetaan pelkastaan henkilon terveydentilaa, saaanammaisuutta tai haneen kohdistettuja
hoitotoimenpiteitd tai niihin verrattavia tietojdMaaritelma ei kuitenkaan kata yleisesti

henkilon ilmiasuun liittyvid ominaisuuksia.

Jotain voidaan myds paatella genetiikan erityisastan Suomessa Sosiaali- ja
terveysministerion antaman potilasasiakirja-asetnks perusteella.
Asetuksen mukaan "Psykiatrian seka perinndllis\distieteen  paivittais-  ja
yhteenvetomerkinndt tulee suojata sahkoisessa apkdéittomuksessa sosiaali- ja
terveydenhuollon sdhkdisesta asiakastietojen kgt annetun lain 6 8:n 2 momentissa

tarkoitetulla  erillisella  vahvistuspyynnélla  muidenkuin  naiden  erikoisalojen

2 council of Europe Committee of Ministers. Recommendation No. R (92) 3
29 5TM 1998:5, 33

B! sorvari & Lehtonen 2006, 133
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palvelutapahtumissa tai palvelukokonaisuuksissaojadbgvaatimus ei kuitenkaan koske

naihin tietoihin mahdollisesti sisaltyvia laakitigsbja ja kriittisia riskitietoja.”™>

Potilaslain ~ soveltuvuutta ja erityissdantelyn t#iave voidaan pohtia  myo6s
bioladketiedesopimuksen 12 artiklan kohdalla. Aatk mukaan ennustavia geenitesteja
voidaan tehda ainoastaan terveydellisista syistetiista tieteellista tutkimusta varten, jolla
on terveydellisia tavoitteita. Sopimuksen selvitysstossa annetaan ymmartaa, ettd muista
syista, esimerkiksi puhtaasta mielenkiinnosta ompanma&nsa, ennustavan geenitestin

tekeminen ei olisi mahdollista edes henkilon tiedtia suostumukselfd®

Biolaaketiedesopimuksen ratifioinnin yhteydesséettidh, ettei Suomessa ole nimenomaista
lainsdadantda joistakin biolaaketiedesopimuksen san lisdpoytakirjoja koskevista
maarayksista. Muuten suomalainen lainsaadanté oflituksen esityksen mukaan
padsaantoisesti sopusoinnussa bioladketiedesopemubsellyttaman saantelyn kanssH.
Kysymykseen geneettisen tiedon erityissdantelyrpetssta on Suomessa suhtauduttu
varauksella. Esimerkiksi Kaariginen & Rantanen ledtavat ennemmin asiallisen tiedon
tarjoamista kansalaisten kayttéon kuin lainsaadiisiid rajoituksia. **> Myds Meincke
korostaa korostetun tiedonantovelvollisuuden meskit geenitestien kohdalla. Lisdksi han
toteaa, ettd erityissaantelyn kohdalla tulisi varetéei ketddn aseteta huonompaan asemaan
yksinomaan sen takia, ettei hanen sairautensaeslangllinen. Meincken mukaan Suomen
nykyinen lainsdadantd vastaa tarpeita, lukuun ateEm kysymystd alaikdisen ja
vajaavaltaisen osallistumisesta geenitestiin. Miaspallisten geenitestit Meincke nakee
ongelmallisina.*®*® Launis toteaa, ettd genetiikan parissa kaytavakustelua hankaloittaa
eparealistiset odotukset ja toiveet seké toisgatko ja kohtalomaisuus geenitutkimuksella

tuotettua tietoa ja sen hyddyntamista kohtdan

132 5TM 298/2009

133 Explanatory Report 1997, 20 kohta 85
B4 HE 216/2008 vp, 1

135 K54ridinen & Rantanen 2006, 336

3¢ Meincke 2001, 59

7 Launis 2003, 21
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Pohjoismaissa lainsdadannon tila ja erityissdéymedphtautuminen eroaa hieman toisistaan.
Suomi on ollut Pohjoismaissa tiennayttajan rooligetilaan oikeuksien suhteen. Potilaslain

voimaantulon jalkeen vuonna 1992 muut Pohjoismaatrasivat pian peréssa. Islannissa
potilaslaki sdadettiin 1997, Tanskassa 1998 jaddsg 1999. Ruotsissa ei edelleenkaan ole

varsinaista potilaslakial®® Osittain potilaslain puuttumisen johdosta, se opdsnainoa

39

Pohjoismaa, joka ei ole viela ratifioinut biolazketesopimustat*® Pohjoismaista Norja on

ainoana maana saatanyt lain bioteknologian laaketlsesta kaytosty.

3.3 SOFT LAW

Laakintaoikeuden alueella on paljon ns. Soft laans@lya. Soft law saantelylla tarkoitetaan
suosituksia, julistuksia, neuvoja, tiedotteita,nsi@deja ym., jotka eivat ole oikeudellisesti
velvoittavia, eivatka tuo yksilolle suoraan oikeigksSoft lawn tehtavana on lahinna tarkentaa
valjia normeja ja ohjata ammattilaisten toimintaek& taydentda lainsdadantoa.
Vaikeaselkoisen soft law saantelystad tekee se,nntélaiseen pehmedan saantelyyn tulisi
suhtautua. Ristiriitoja voi aiheuttaa esimerkiksj Eun vahvasti velvoittava laki viittaa soft
law kaytantoon.'** Esimerkiksi tutkimuslain 17.3 § mukaan eettisefimtunnan on
selvitettdva onko tutkimussuunnitelmassa otettu nfiaon |aéketieteellistda tutkimusta
koskevat maaraykset ja ohjeet.

Vaikka eri oikeuden aloille ei yleensd ajatellavale omaa oikeusl&ahdeoppia, kaytetdan
oikeuslahteita eri oikeuden aloilla jossakin maaen tavoirt*2. Lahden mukaan usein
kansainvalisluonteisella virallisjarjestdjen tai matillisten yhdistysten hyvaksymilla
ammattieettisilla ohjeistoilla on vahva merkityghéntaoikeudellisessa saantely$da Tuorin

mukaan kansainvélisten ja kansallisten jarjest@ansituksilla tai kaytdnnesaanndgilla on

138 Rynning & Hartley 2011, 8

3% Rynning 2012, 123

%1 ov om medisinks bruk av bioteknologi 2003-12-05 nr 100
Kytta 2008, 22-28

Maatta 2005, 341

Lahti 1997, 755

141
142
143
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merkitysta varsinkin uusien oikeuden alojen itseyimyksess#® Myds Salla Lotjonen
toteaa, etta ladkintd- ja bio-oikeudelle tyypillnesoft law sdannodstely saa painoarvoa
erityisesti silloin, kun yhteiskunnallinen keskusteon vielda kaynnissa, eika velvoittavaa
saantelya vielda ole muodostunut. Lotjonen ndkee lagf sdéntelyn velvoittavia saadoksia
taydentavana tai tulkitsevan& Sen sijaan Lasse Lehtonen rajaa vaitoskirjassaan
oikeustieteellisen tutkimuksen kohteeksi vain og«@ormit. Han toteaa, etta pelkastaan
sellainen saantd, jonka kansallinen tai kansainedli lainsdadéantéelin kirjaa tai jonka
tuomioistuin tai hallintoviranomainen kaytanndssaiomioi, voi olla oikeudellisen

tutkimuksen kohteen&?

Geenitestien ja geneettisen tiedon kannalta tagkeidnsoft law -pohjaisina saanndksiné olen
pitdnyt Euroopan neuvoston suosituksia, Euroopamigsion 25 suosituksen listaa
geenitestauksen eettisistd, oikeudellisista ja iskt@nallisista nakokohdista, Unescon

antamia julistuksia bio-oikeuden alalta seka lai@kétikkaa.

YK. Yhdistyneiden kansakuntien Ihmisoikeuksien jukstvuodelta 1948 on olennainen ja
perustava ihmisoikeusjulistus. Asiakirja on Kklamsis vapausoikeuksien luettelo, johon
myOohemmin on lisétty taloudelliset, sosiaalisetsjaistykselliset oikeudet. Oikeudellisesti
Ihmisoikeuksien julistus ei ole sitova sopimus, rvaaft law -pohjainen julistuksenomainen
lista tavoitteita. Maailmanlaajuisesti katsottummgisusta on kuitenkin pidetty velvoittavana
tavanomaisena kansainvalisend oikeutena ja semsialénen merkitys on ollut suuri
nimenomaan terveydenhuollon lainsaantelyn, esirkeirkipotilaslain, ~kehittyessd’
Ihmisoikeuksien yleismaailmallisessa julistuksegdaiselle taataan oikeus elintasoon, joka

on riittéva turvaamaan hanen ja hanen perheenssytiEn ja hyvinvoinnitt®

Merkittdvimpina artikloina potilaan oikeuksien kafita voidaan mainita 3 artikla, jossa

tunnustetaan oikeus elamaan, vapauteen ja henkiiéiseen turvallisuuteen, 5 artikla, jossa

4 Tuori 2004a, 1213

5 | 6tjonen 2004, 43 ja 70-71

'® Lehtonen 2001, 1

Pahlman 2003, 60

United Nations, Universal Declaration of Human Rights
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kielletd&n kiduttamasta ketdan tai kohtelemasteatdtaisemasta julmasti epainhimillisesti tai
alentavasti. Yksityisyytta, perhettd, kotia sekdneta ja kunniaa turvataan mielivaltaisilta
loukkauksilta 12 artiklassa ja vakaumuksellisiacoiksia suojataan 18 artiklaséaKyseiset

artiklat ovat huomioitu my6s potilaslakia saadets°.

Unesco Yhdistyneiden kansakuntien kasvatus-, tiedekujauurijarjest6 UNESCO on ollut
aktiivinen toimija bio-oikeuden kansainvaliselldali julkaisemalla muun muassa kolme
julistusta genetiikan alalta. Ensimmainen yleisimaallinen julistus vuodelta 1997 koskee
ihmisen perimaa ja ihmisoikeuksia (Universal Deatimn on the Human Genome and Human
Rights). Toinen on yksityiskohtaisempi julistus ilsen geenitiedosta (International
Declaration on Human Genetic Data) vuodelta 200dmas julistus koskee bioetiikkaa ja
ihmisoikeuksia (Universal Declaration on Bioethécsl Human Rights) vuodelta 2083.

Euroopan komissio. Unescon ohella Euroopan komissio on ollut aktewinbio-oikeuden
saralla. Suurimpana saavutuksena voidaan mainisu@situksen lista. Euroopan komission
25 suosituksen lista sai alkunsa, kun Euroopan gsimikokosi vuonna 2004 monitieteisen
asiantuntijaryhnmén pohtimaan geenitestauksen oéksid ja yhteiskunnallisia nékdkohtia.
Osa suosituksista on suunnattu komissiolle sendiwoivan ja saannoksia valmistelevan
roolin takia, osa suoraan jasenvaltioille. Suosaikakautuvat kolmeen ryhmaan; yleiseen
toimintakehykseen, geneettiseen testaukseen teembyollossa ja geneettiseen testaukseen

tutkimusmenetelmani?

Vaikka Unescon julistuksissa ja Euroopan komisssoiosituksissa on paljon samanlaisia
piirteita, on niissa erojakin. Esimerkiksi kysymgles geneettisen tiedon erityisyydestd nama

kansainvaliset toimijat suhtautuvat eri tavdit.

% United Nations, Universal Declaration of Human Rights

HE 185/1991 vp, 6
! www.unesco.org/bioethics. Viitattu 4.3.2011
152 Euroopan Komissio 2004, 5-6

150
15

13 Euroopan komission suosituksen (nro. 3) mukaan on tunnustettava yleison keskuudessa vallitseva
geenitestauksen erityisluonne ja pyrittava korjaamaan tilannetta. (Euroopan komission 2004, 9) Unescon
Ihmisen geenitietoa koskevan kansainvilisen julistuksen 4. artiklassa (Special status) eritelldan geneettisen



35

Euroopan neuvoston ministerikomitea Euroopan komission ja Unescon lisaksi Euroopan
neuvoston ministerikomitea on pyrkinyt kartoittamaguuntaviivoja genetiikan alalla
antamalla kaksi geenitesteja koskevaa suositusit&ielman aiheen kannalta tarkea suositus
on R(92)3, joka koskee geenitestausta ja geenis@aderveydenhoitotarkoituksessa antaen
suuntaviivoja geenitestin suorittamisen edellytgi&si geneettisten palveluiden laadusta ja
geenitestien saatavuudeStha.Toinen tutkielman kannalta tarked suositus on J§9jbka
koskee ladketieteellisen tiedon suojaamisesta. itBkesssa on geneettisen tiedon

kasittelemisesta oma lukunsz

Maailman laakarilitto, WMA . Tarkeana osana soft law — pohja%tadadantoa ovat myos

la&karien eettiset ohjeet. Ammattieettisten ohjeithirkeydesta kertoo jotain myo6s se, etta
ladketieteellinen toiminta on ollut niukasti sadgilosittain laakarin ammattietiikan johdosta.
Hippokrateen valaan (400-luvulta eKr.) pohjautuvammatillisen etiikan katsottiin

saantelevan laakarin ja potilaan suhdetta riittthvéasta toisen maailman sodan paatyttya
NuUrnbergin sotarikostuomioistuimen paatoksesta isaittiin ns. Nurnbergin saannosto, jossa
asetetaan koehenkilén vapaaehtoinen suostumustiéakdliseen kokeeseen osallistumisen
edellytykseksi>’ Vahitellen tietoista suostumusta edellytettiin Kesisa |aéketieteellisessa

toiminnassa ja alun perin ammattieettinen ohjeakiip lakiin™®,

tiedon erityisluonnetta, mm. ennustavat geneettista tautialttiutta, tiedon merkityksellisyys perheelle. (Unesco,
2003)

> Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to Member States on Genetic testing and
screening for health care purposes. 1992

155 Recommendation No. R (97) 5 of the Committee of Ministers to Member States on the Protection of medical
data. 1997

%% Ammattieettisia velvollisuuksia on kirjattu myos lakiin terveydenhuollon ammattihenkildstd. 15 §:n mukaan
terveydenhuollon ammattihenkilon ammattitoiminnan paamaarana on terveyden ylldpitaminen ja
edistdminen, sairauksien ehkdiseminen seka sairaiden parantaminen ja heidan karsimystensa lievittaminen.
Terveydenhuollon ammattihenkilon on ammattitoiminnassaan sovellettava yleisesti hyvaksyttyja ja
kokemusperaisia perusteltuja menettelytapoja koulutuksensa mukaisesti, jota hdnen on pyrittava jatkuvasti
tdydentamaan. Ammattitoiminnassaan terveydenhuollon ammattihenkilon tulee tasapuolisesti ottaa
huomioon ammattitoiminnasta potilaalle koituva hyoty ja sen mahdolliset haitat.

7 Lahti 1992, 297

158 Kokkonen 2000, 48
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Toisen maailman sodan jalkeen syntyi myos Maailn@@kariliitto, joka on luonut eettisia
ohjeita laakareille vuodesta 1948. Tunnetuin Maarinféékariliton luoma eettinen ohje on
Helsingin julistus vuodelta 1964. Siind maaritetia&ettiset ohjeet |aéketieteelliselle
tutkimukselle* Helsingin julistusta on tarkastettu useita kertgjameisin tarkistus tapahtui
lokakuussa 2008 Soulissa. Suomen laakariliitonitballon hyvaksynyt julistuksen ohjeeksi
jasenilleen 16.4.2008° Maailman laakariliton ohella Suomen laakariliittn Laakarin
etikka — julkaisussa selvittanyt laakariliton m#Ryksia geenitesteistd, sukulaisten

informaatiosta ja geenitiedon kayttoon liittyvistagelmista:®*

% pahlman 2003, 89-91

http://www.laakariliitto.fi/etiikka/helsinginjulistus.html. viitattu 31.3.2011
Suomen Laakariliitto 2005, 99

160

161
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4. TIEDONSAANTIOIKEUDEN ULOTTUVUUDET
4.1 OIKEUS TIETAA

Potilaan oikeus saada tietoa terveydentilastaanlaaoi akkiseltaan pitaa yksiselitteisena
oikeutena tiedonsaantioikeuden nakokulmista. Peslsh 10 8:ssa on turvattu

yksityiselaman suoja, joka pitda sisalladn mm. Igksioikeuden maarata itsestaan ja
ruumiistaan. ltsemaaraamisoikeus ilmenee myos pelam 7 8:ssd saadetystad oikeudesta
henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteatlitiksen esityksessa todetaan, etta
henkilokohtainen vapaus suojaa ihmisen tahdonvégpalkaisella on oikeus paattaa omista

asioistaan ja tehda itseaan koskevia paatoksiailm@puolisten tahojen puuttumistd’

Potilaan oikeutta tietdd terveyteensa liittyvid kkeja pidetddn usein perustavampana
moraalisena oikeutena, kuin oikeutta olla tietaénatiista’®® Potilaslain 5 §n mukaan
potilaalle on annettava selvitys hanen terveydastdl. Potilaslakia koskevassa hallituksen
esityksessd on korostettu tiedonsaantioikeudenndisgytta itseméaarddmisoikeudesta.
Hallituksen esityksesséd todetaan, ettd oikeus ametcei ole pelkastddn potilaan
itsemaaraamisoikeudesta johdettu oikeus, vaan aileem osa potilaan ja hé&nta hoitavan
henkilokunnan valistéa luottamussuhdetta. Selvitgkssntaminen on tapahduttava oma-
aloitteisesti eikd pelkastaan potilaan pyynnd&taYksityisyyden suojaan kuuluu myés
potilaan oikeus tietaa ja paattda hanta koskevetnjen kaytdstd. Henkilotietolain 26 8:n
mukaan potilaalla on oikeus saada tietoonsa kdikikiesta tehdyt potilasasiakirjamerkinnat.
Henkilotietolain 26 8:n mukainen tarkastusoikeusilasasiakirjamerkintdihin, koskee niin

julkista kuin yksityista terveydenhuoltoa.

Potilaslakia  vastaavat  sdanndkset loytyvat myods laéketiedesopimuksesta.
Biolaaketiedesopimuksen 5 artiklan mukaan henlkldiilee aina antaa asianmukainen
selvitys ennen toimenpiteeseen ryhtymista toimeepittarkoituksesta, luonteesta seka sen
seurauksista ja riskeista. Biolaaketiedesopimulgkartiklan mukaan jokainen on oikeutettu

saamaan tiedokseen kaikki hanen terveydentilaskaadityt tiedot. 10 artiklan mukainen

%2 HE 309/1993 vp, 52-53

163 Biotekniikan neuvottelukunnan julkaisuja 1/2007, 36
" HE 185/1991 vp, 15
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tiedonsaantioikeus kattaa nain ollen potilaan tgstretoa koskevien tietojen lisaksi kaiken
relevantin informaation. Biolaéketiedesopimuksenattiklassa puhutaan "any information
collected”. Kasitteen epatarkkuutta ja laajuutta kntisoinut mm. Uppsalan yliopiston

lagkintaoikeuden professori Elisabeth Rynnifig

Suomalaisessa lainsaadannossa potilaan oikeusi tigi@laan sivuttaa vain, mikali on
iImeista, ettd selvityksesta koituu potilaan helgy&di terveydelle vakavaa vaaraa. Tasta on
saadetty potilaslain 5 8:ssa. Hallituksen esityk&daiksi potilaan asemasta ja oikeuksista
todetaan, etté ainoastaan epéily selvityksen mabelstia haitallisuudesta tai vaarallisuudesta
potilaalle, ei riitd rajoittamaan tiedonsaantioikayvaan vakavan vaaran potilaan hengelle tai
terveydelle tulee olla ilmeinen. Suppea tulkintahtju siita, etta kyseessad on
tiedonsaantioikeuden poikkeussaann&s.

Biolddketiedesopimuksen 12 artikla muuttaa ajadtghotilaan oikeudesta saada tietoonsa
terveydentilaansa liittyvia seikkoja. Sen mukaastgg, joilla voidaan ennustaa perinndllisia
sairauksia tai selvittdd, onko henkildlla jonkinraaden aiheuttava geeni tai geneettinen
taipumus tai alttius sairastua, saa suorittaa ‘ameydellistd tarkoitusta tai terveyteen
littyvaa tieteellistéa tutkimusta varten, ja tedtaeen tulee liittyd asianmukaista geneettista
neuvontaa. Bioldaketiedesopimuksen mukaan ennastgeenitesteja voidaan siis tehda
pelkastddn terveydellisistd syista tai sellaistatesllistd tutkimusta varten, jolla on
terveydellisia tavoitteitd®” Sopimuksen selvitysmuistossa annetaan ymmartéi, nmatista
syista, esimerkiksi puhtaasta mielenkiinnosta ompanmaénsa, ennustavan geenitestin
tekeminen ei olisi mahdollista edes henkilon tisttia suostumukselfd® Artikla on

ongelmallinen yksilévapauden kannalta.

Biolaaketiedesopimuksen selvitysmuistiossa rajtatuennustavien geenitestien kohdalla

perustellaan ennustavien geenitestien haitallisilékutuksilla silloin, kun havaitun riskin

165 Rynning 1997, 324. Myés Paaso 2001, 86

1% HE 185/1991 vp, 15

17 council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997

1%8 council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997. Explanatory Report, kohta 85
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suhteen ei ole mitdan tehtavissa. Lisaksi rajatpsrustellaan kolmansien osapuolten, kuten
vakuutusyhtididen ja tyonantajien mielenkiinnoll&sijon terveydentilaan®® Sita, mita
terveydellisilla tarkoituksilla tarkoitetaan, eilisgsmuistiossa ole tarkemmin maaritéity
Voidaanko esimerkiksi ajatella, etta ennustavamigestin tekeminen terveydellisten syiden
takia on sallittua, mikali mahdollista tulevaa saita voidaan ehkaista tai lieventda
esimerkiksi elamantapamuutoksilla? Talléin ennusta\geenitestien kohdalta rajautuisivat
sellaiset sairaudet, joiden puhkeamista ei void&aedai oireita lieventaa, esimerkiksi
Huntingtonin tauti. Tai riittaisikd terveydellisektarkoitukseksi jos taudin diagnosoinnissa
voidaan geenitestin avulla sulkea jokin toinenaasrpois? Kysymys liittyy myos laajempaan

kontekstiin siita, mita ylipaataan nahdaan sairajdeerveyden kasitteeseen kuuluviksi

Selvitysraportissa varataan mahdollisuus salliasétisessa lainsaadanndssa geneettista
sairautta ennustavat testit terveydenhuoltojadjeste ulkopuolella, mikali siihen on
olemassa sopimuksen 26.1 artiklassa tarkoitettu. sVillaisia syitd ovat yleisen
turvallisuuden turvaaminen, rikollisuuden estdminarkansanterveyden suojaaminen seka
muiden henkildiden oikeuksien ja vapauksien turvaam  Bioladketiedesopimuksen
ratifioinnin yhteydessa 12 artiklan itsemaaraankisoden rajoitukseen ei otettu kantaa.
Geeniseulontaryhméan muistiossa mainitaan biolégédtesopimuksen 12 artikla ja
selitysmuistion perustelu yksilon suojelu tyonaifteaja vakuutusyhtidiltd seka 26.1 artiklan
sallimat poikkeustapauksef?

Geneettista tietoa ohjaavissa suosituksissa ei bobddaketiedesopimuksen 12 artiklan
kaltaisia rajoituksia yksilon tiedonsaannille. Uo&s ihmisen geeniperimaé ja ihmisoikeuksia
koskevan yleismaailmallisen julistuksen 5 artikl@n- kohdan mukaan jokaisella on oikeus
paattaa itsedan koskevasta geneettisesta tieddéstkilon paatdsta tulee kunnioittaa joka

tapauksessa riippumatta siitd, haluaako henkiltddievai olla tietamatta hantd itsedan

1% council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997. Explanatory Report, kohta 84, 85

e Selvitysmuistion mukaan “"The test should be clearly used in the interest of the individual’s health. Council of
Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997. Explanatory Report, kohta 85

"} Esim. Launis & Raikka 1995, 78-91

72 STM 1998:5, 16-17
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koskevasta geneettisesta tiedd$ta.Euroopan komission 25 suosituksen 6 kohdassa

muistutetaan, etta geneettinen testaus luo makdokKsia tarjota valinnanvaraa potila4ffe

Ennustavien geenitestien yhteydessa usein todetttei, ole perusteltua testata sellaisia
geneettisia sairauksia, kuten esimerkiksi Huntingtdautia, joihin ei ole olemassa hoitoa.

Tallaisilla sairauksilla, joihin ei ainakaan vietde olemassa minkaanlaista hoitoa, ei sisally
henkilon terveyden edistdmismotiivia. Voidaan koiie ajatella, etta henkilo haluaisi tietaa
sairaudestaan, jotta han voisi suunnitella loppualisa sairauden huomioon ottaen ja
informoida jalkelaisiddn heidan sairausriskistadreto tallaisesta vaistamatta kuolemaan
johtavasta sairaudesta tulisi kuitenkin olemaankih@ie raskas. Tarjoamalla tallaista

geenitestia, olisi se testattavan tietointressistdjalkeldisten tietointressistd huolimatta
enemman haitallinen, kuin hyodyllineif?

4.2 OIKEUS OLLA TIETAMATTA

Yhtélailla kuin potilaalla on oikeus tietaa terveghsa liittyvista seikoista, on hanella oikeus
olla tietamatta niistd®. Perustuslain 6 §:n oikeus henkilékohtaiseen kwosit®smuuteen
antaa suojaa esimerkiksi henkiloon tehtavid fygsisarkastuksia ja pakolla tehtyja
lagketieteellisia toimenpiteita vastadn lhmista ei taten voi pakottaa osallistumaan fygen
koskemattomuuteen kajoaviin geenitesteihin tai pgakohenkil6d tietdmaan terveyteensa
littyvista asioista. lhmisen henkista koskemattomha saattaa loukata esimerkiksi hanen
tahtonsa vastaisesti annettu tieto geeniperimastaan

Potilaslain 5 8:n mukaan selvitysta potilaan tedesta ei tule antaa vastoin potilaan tahtoa.
Pykalaan sisaltyvan idean mukaan potilas voi kaytiédonsaantioikeutta siind maarin kuin

itse haluaa, tai olla kayttamatta sita lainkaanlairéen potilaalle annettu disponointivallan

% Unesco Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, 1997

4 Euroopan Komissio 2004
7> K54riginen 2002, 306-308
176 Meincke 2001, 65

Y7 HE 309/1993 vp, 47
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peruspulmana on se, etta kieltaytyessaan tiedestaptilas koskaan saa taysin tietaa mista
tiedosta hé&n luopuu ja millaisin seurauksin. Vaisin vakavien sairauksien ollessa
kysymyksessa potilas saattaa olla erityisen henkystterveydentilaansa ja siihen liittyviin
selvityksiin, eika valttamatta halua tietaa terveyilastaan.'’® Esimerkiksi jos suvussa
esiintyy Alzheimerin taudin monogeenistd muotoa Haintingtonin tautia, joihin ei ole
olemassa sairastumista estavaa tai hidastavasahoimmoymmarrettavaa, ettei henkild halua
tietdd mahdollisuudesta mydhempaan sairasturiSeeBsimerkiksi Huntingtonin taudin
kohdalla osallistumishalukkuus geenitestiin on oll®-15 % luokkaa, eivatkd monet ole
halunneet edes miettia mahdollista osallistumisttiih. Sen sijaan sellaisten sairauksien
kohdalla, joihin voidaan vaikuttaa, kuten pering@h paksusuolensydvéan, kohdalla

osallistumishalukkuus on ollut noin 8098,

Ongelmalliseksi tilanne muodostuu silloin, kun [adi ei ole nimenomaisesti ilmaissut
tahtoaan olla tietamatta ja potilaan lahisukuldéésethdyn geenitestin kautta saadaan tietoa
my0s potilaasta itsestdan. Kun ladkari tiedustpletdaalta hdnen mielenkiintoaan tietda jo
olemassa olevista geenitestin tuloksista, loukatpatilaan taydellisen tietamattomyyden
tilaa, silla potilas saa talléin tietoonsa, ettd @amassa hénen terveyttddn koskevaa tietoa
josta hanen olisi syyta tieta&' Potilaslain 5 §:n mukaan selvitysta ei saa antstoin
potilaan tahtoa. My0s biolaéketiedesopimuksen liklan mukaan henkilon toive olla
tietamatta, tulee ottaa huomioBii.Tama tarkoittaa sitd, etta laakarilla tulisi opatilaan
tahto selvilla ennen kuin potilaalle annetaan #@eterveydestaan. Tallin potilaan pitéisi
tiedostaa oikeutensa olla tietamatta ja ilmoittai® $aakarille, jolloin potilaan halu pysya

tietdmattomana kirjataan hanen potilasasiakirjaan.

178 paaso 2001, 174-175

17 Ks4ridinen & Rantanen 2006, 331

180 K54ridinen 2002, 306-308

181 Meincke 2001, 65-66

182 council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
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Ongelmalliseksi tilanne voi muodostua myos silldian potilas hakeutuu geenitestiin
iIsovanhemman sairauden perusteella. Jos potilpaljastuisi geenivirhe, paljastaisi se myods

potilaan vanhemman sairastumisriskif.

Jos laékari paattaa antaa potilaalle tietoa haeenigerimastaan ilman potilaan suostumusta,
on kyse paternalismista. Paternalismin tyyppitdassa laakéari neuvottelematta potilaan
kanssa tekee hoitopaatoksen potilaan hoidosta. ddemmukaan tiedon antaminen potilaan
geeniperimasta silloin kun hanen tahdostaan tieteioole selvyytta, eroaa merkittavasti

perinteisesta paternalistisesta tilanteesta, jpssdaan valinnanmahdollisuuksia supistetaan
ja itsemaaraamisoikeutta vahennetdaan. Meincken amulkatamalla potilaalle tietoa hanen

geeniperimastaan lisatddn hanen mahdollisuuksiaméaraamisoikeuden kayttamiseen.

Talloin henkilon “itsemaaraamisoikeutta loukatamnitta lisataan sita sisallollisestf”

Kerrottaessa potilaalle ennalta arvaamatta ja himgtamattd hanen terveydentilastaan
loukataan myos hanen henkista koskemattomuuttaankiklen koskemattomuus on turvattu
perustuslain 7 8§ yleissddnnoksella henkilokohttasespaudesta. Jotta yksilon oikeuden
mahdollisen loukkaamisen voisi perustella, tuleenia hyotyjd ja haittoja; onko tiedon
paljastamisella saavutettu suurempi hyoty kuin wilan varjelemisella (tiedon antamatta
jattamiselld)? Meincken mukaan loukkaus voitaigitéa oikeutettuna silloin kun oikeuden
kunnioittamisesta aiheutuva harmi da factovaltettavissa. Esimerkiksi potilaalle kerrotaan
hanella todennakoisesti esiintyvastd, vakavaanadaimiseen tai kuolemaan johtavasta
periytyvasta sairaudesta, joka on parannettaviasasdn paranemisennusteeseen voidaan
merkittavasti vaikuttaa ja potilaalla on mahdollisthakeutua hoitooft?

Bioladketiedesopimuksen neljannen lisdpoytakirj&n attiklassa saddetaan yksityiselaman
kunnioituksesta ja oikeudesta informaatioon. Serkaan henkilon toivetta olla tietAméatta
taytyy kunnioittaa. Artiklaan siséltyy lisaksi varig jonka mukaan erikoistapauksissa lailla

voidaan rajoittaa henkilon toivetta olla tietamAtthikali se on asianomaisen edun

183 Kaarisinen 2002, 307
8% Meincke 2001, 66 myds Paaso Paaso 2001, 175

'8 Meincke 2001, 66
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mukaista:®® Paaso on kiinnittanyt huomiota siihen, ettei daska oteta valittomasti kantaa
potilaan oikeusasemaan, kuten tehtiin artiklan ls#sisa kappaleessa. Paaso toteaa myos,

ettei Suomen lainsaadannosta 16ydy rajoituksiarinéatiosta kieltaytymisoikeuteeli’

Geneettinen sairaus voidaan l6ytdd myos ikdan kuwnoloydoksend muun terveystiedon
ohessa. Saarnin esimerkissa luuydinta sisarellemruttamaan tulleelta miehelta oli 16ydetty
ylimaarainen X-kromosomi (XXY eli Klinefelterin sgnooma). Klinefelterin syndrooma
aiheuttaa lahes poikkeuksetta hedelmattomyytta igdetieksen sek& osteoporoosin riski
hieman lisaantyy. Laakarin on mahdotonta tietd&udisiko luuytimen luovuttaja tietda
kromosomipoikkeavuudestaan ja sen seurauksistan jailisi pohtia millaisia seurauksia
kertomisella tai kertomatta jattamisella mahdoditselisi. Klinefelter-potilaat voivat hyotya
jonkin verran hoidoista, ja vaikka tila onkin pa#os/ahaoireinen, hyodyt vylittaisivat
paasaantoisesti haitat. Lisaksi l6ydosta kertomioési mahdollisesti voinut selkeyttaa
luovuttajan omia kokemuksia. Toisaalta |0yddstédmainen olisi pahimmassa tapauksessa
voinut synnyttaa tragedian jos luovuttajan perh@edssi ollut lapsia, joita luovuttaja on
pitdnyt koko ajan ominaan. Esimerkkitapauksen Héh&iei koskaan kerrottu ylimaaraisesta
X-kromosomista, mutta myéhemmin asiantuntijat dlisaa mieltd, etta 16ydosta olisi ollut
hyva kertod® Euroopan neuvoston geenitesteista ja — seulorneishetun suosituksen
R(92)3 kohdan 11 mukaan yllattavistd geneettisii@oistd voidaan kertoa henkilolle,
mikali niilla on suoraa merkitysta henkilolle téimen perheelleéf?.

Suomessa periaatteena on ollut, etta ladkari keptmdaalle totuudenmukaisesti potilaan
terveydentilasta, ellei jokin hyvin painava syyasista. Paasaantoisesti vain potilas voi
paattaa olla vastaanottamatta tietoa terveydetatdas ladkari tai omaiset eivat voi paattaa
potilaan tiedonsaannin rajoituksista, mikali pailan harkintakykyinen. Mikéli potilaan

kielteinen kanta ei ole ladkarin selvilla, potilsga kaytannossa tietdd terveyteensa liittyvat

18 council of Europe Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, 2008

'’ paaso 2001, 86

Saarni 2004, 2736 — 2737

Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to Member States on Genetic testing and
screening for health care purposes. 1992

188
189



44

asiat, halusi han sita tai ¥ Ratkaisevassa asemassa on terveydenhuollon
ammatinharjoittamisen liittyvd huolenpitovelvollisst Huolenpitovelvollisuuden johdosta
potilasta tulee informoida kaikista sellaisistakegsta, joilla on merkitysta hanen hengen ja
terveyden kannalt®® Aéritapauksissa tapauskohtainen punninta on kkiitepaikallaan,
onko tiedolla mitdan kaytannon merkitysta, onkotdjai olemassa ja millainen on potilaan
kapasiteetti ottaa tietoa vastaan? Geneettisiiddksiin liittyy viela eettinen ongelma siita,

ettd samalla saadaan tietoa my6s muista kuintitkitavasta->

4.3 VELVOLLISUUS TIETAA

Potilaan velvollisuus tietda sairauteensa liittasda on aina aaritapaus. Kuten aiemmin on
kaynyt ilmi, sek&a potilaslaki ja biolaaketiedesopsn etta muut tarkeimmat suositukset
genetiikan alalta korostavat potilaan oikeutta &&moskevaan geneettiseen tietoon.
Tiedonsaantioikeuteen kuuluvat seké oikeus tiet&ia olla tietaméattd. Potilaan
tiedonsaantioikeuden vastakohtana pidetdan vedwoitta tietda. Voidaan pohtia onko

potilaalla moraalinen tai jopa oikeudellinen velislus tietdd geeniperimans&?

Henkilon velvollisuutta tietdd perimansa voidaamupeella itsemaaraamisen toteutumisella.
Tallainen ajattelu pohjautuu véitteelle, ettd h&nkarvitsee kaiken saatavissa olevan tiedon
itsemaaraamisen toteuttamisé&hHenkilon olisi hyva tietad perimansa jo senkinidaletta
vaikka geneettisten sairauksien hoidosta tiedet&@a vahan, tunnetaan tiettyihin
geneettisiin sairauksiin hoitomuotoja. Hyva esinkerain fenyyliketonuria niminen (PKU)
aineenvaihduntasairaus, jota voidaan hoitaa vahgiltd fenyylialaniinin pitoisuutta
ravinnossa. llman hoitoa sairaus johtaa vaikeaanskushermostovaurioon ja

kehitysvammaisuuteen, mutta oikeaa ruokavaliotadattamalla geenivirheestd ei ole

%0 s3arni 2004, 2736 — 2737

Paaso 2001, 230

Saarni 2004, 2736 — 2737
Meincke 2001, 71
Meincke 2001, 71
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sanottavaa haittaa. Hyvin moniin monogeenisiin agdisiin - on lisaksi olemassa

kantajatesteja, joita vanhemmat voivat tehda pexmesttelun yhteydessa’,

Velvollisuutta tietdd perimaansa koskevia asioiajdaan tarkastella myds jalkelaisten
oikeuksien kautta. Juha Raikka on esittdnyt kysysepkmitkd ovat jalkelaisten oikeudet,
olisivatko he halunneet olla tietdméatta vai modatko he vanhempiaan siitd, etteivat he
selvittdneet geeniperimaansa ennen lasten hankkimié Viime aikoina on esiintynyt ns.
"Wrongful birth” -tapauksia, joissa vanhemmat ovagatineet vahingonkorvauksia
ladkareiltd, jotka eivat ole huomanneet raskaudesista poikkeuksia sikiossd. Vanhemmat
ovat katsoneet, ettd mikali poikkeavuudet olisi ditiu, olisivat he turvautuneet raskauden
keskeytykseen. Myds vammaisina tai sairaina symetyla@set ovat nostaneet "Wrongful life”
-vahingonkorvauskanteita laskareita vastfdnSuomen oikeudellinen ajattelu nahdaan
kuitenkin yksilénoikeuksia korostavana, joten vampeén oikeus olla tietdmattd nahdaan
luultavammin suurempana mita syntymattdmien jalkedi®® Lisaksi tallaisen ajattelun
nahdaan pohjautuvan sille, etta vammainen lapsilletdén yhteiskunnan taakaksi ja
raskauden keskeyttaminen tallaisessa tapauksdsssunitavas®.

4.4 ERITYISKOHTIA

4.4.1 Lahisukulaisen geenitestin tulos

Joissain tapauksissa potilas voi olla kiinnostunidthisukulaisensa terveystiedosta
selvittddkseen omia terveyteen liittyvia kysymyksigeenitestin kohdalla voidaan pohtia,
miksi geenitestilla saatu tieto kuuluisi pelkastd#stin tehneelle henkildlle vai tulisiko
tietosuojan kannalta merkitykselliseksi yksikokskea koko perhe?° Lahisukulaisella voi
olla myo6s tiedon salaamisintressi, minka johdosia haluaa varmistua, ettei tieto hanen

perimastaan levia ilman hanen lupaa. Laurie huom@auetta lahisukulaisen terveystiedosta

% portin 2006, 58-59.

Jarvi 2003, 3394 - 3395.

Soini, Ibarretaw, Anastasiadou et. al. 2006, 611
Meincke 2001, 72.

Meincke 2001, 72

Meincke 2001, 73
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saattaa olla kiinnostuneita paitsi samankaltaisennf@n omaavat verisukulaiset, myds

jalkelaisten terveydentilasta kiinnostunut puolSd.

Itsemaaraamisoikeuden johdosta potilaalla on oikebda hantéa itsedéan koskevia valintoja.
Hanella on oikeus itsedan koskevaan potilastiefpatia tietdmatta asioista seka oikeus pitaa
hanta itseadn koskevat tiedot salassa. Geneettismdon kohdalla potilaan oma
itsemaaraamisoikeus voi kuitenkin ulottua toisemkilén itsem&ardadmisoikeuden npiiriin.
Talloin potilaalla on oikeus hantd itsedédn koskavéatoon niissd puitteissa, kun se ei
vahingoita jonkun muun itsemaaraamisoiketitta. Geneettisen tiedon yhteiséllisyys
lahisukulaisen kanssa voi johtaa tilanteisiin, gaigopa valttaméaton laaketieteellinen hyoéty
ohittaa potilaan yksityisyyden suofdh Laurie on esittanyt kysymyksen onko merkitysta
sill4, voidaanko tauti parantaa tai ehkaistéa jaantéiutigeenin kantajan tai terveydenhuollon

ammattihenkilon tulisi tehda kyseisessa tilanteé¥sa

Terveydenhoidossa korostuu luottamuksellisuuden iagkr. Potilaan tulee voida
luottamuksellisesti hakeutua hoitoon. Pelkastégio tiita, etta henkilé on terveydenhuollon
toimintayksikdssa, on salassa pidettdava. Salassapittressina ei ole ensisijaisesti tiedon
konkreettinen suoja, vaan suojelun objektina olevdamisen yksityisyyden suoja,
luottamuksellinen potilassuhde, potilaan itsem&arsdikeus sekd potilaan minékuva seka
sosiaaliset suhteéf® Orentlicher puhuu potilaan omaisuudensuojastasajopotilaan
omaisuutta ovat tiedot hanesta itsestaén. Hanermamsk potilaan tulee voida luottaa siihen,
ettei laakari kayta hyvaksi potilaan "omaisuutt@ledon hyvaksikaytoksi Orentlicher laskee

kaiken sellaisen toiminnan, joka ei tahtaa potilagddyksi?®®

Terveydenhuollon ammattinenkildd koskee salassaglitollisuus kaikkea potilaan hoitoon
ja hanen terveyteen liittyvista asioihin. Ammathkédlain 17 8:ssa s&adetddn

%1 | aurie 2002, 120

292 vainikainen 2003, 2654 — 2655.

2% Sorvari & Simell 2006, 4721 — 4724
%% | aurie 2002, 117-118

%% ylipartanen 2010, 23-24

%% Orentlicher 1997, 81-83
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salassapitovelvollisuudesta. Sen mukaan terveyadiohu ammattinenkild ei saa luvatta
iimaista sivulliselle yksityisen ja perheen salaita, jonka hdn on saanut tietoonsa asemansa
tai tehtdvansa perusteella. Pykala kattaa yksiygailaan lisaksi héanen perhettaan koskevan
potilastiedon, jonka voidaan ajatella tarkoittavaperheen geneettista tietoa.
Salassapitovelvollisuuden tarkoituksena on turvhtattamuksellista hoitosuhdetta seka
yksityisyyden sailymis@’. Lisaksi potilaslain 13 §:n mukaan potilasasiakjej saa antaa

sivulliselle ilman potilaan suostumusta.

Potilaan omaiset ovat niin ikdan sivullisen asemasdlei potilas anna lupaa tietojen
antamiseen omaisille. Tiedon antaminen olisi oik#uf vain tajuttomuuden tai siihen
verrattavan syyn vuoksi hoidettavana olevan patilahiomaisille, mikali ei ole syyta olettaa,
ettd potilas kieltéisi tiedonannd® Mielenkiintoinen oikeudellinen ongelma tulee vasta
silloin, kun potilaalla on todettu jokin vakava,rpanettavissa oleva geneettinen sairaus, joka
todennakoisesti on myds hanen perheenjasenelldétia rmotilas ei anna suostumustaan

kertoa perheenjasenelle tdmén sairausuhasta.

Tama ongelma on huomioitu geeniseulontatydryhmaistingsa, jossa on annettu ennustavia
geenitesteja koskevia suosituksia. Muistion 5 — darh mukaan geenitestin tuloksista
sukulaisille tiedottaa ensisijaisesti potilas. Mydsrveydenhuollon yksikké voi ottaa
sukulaisiin yhteyttd, mikali potilas on antanut j&ilisen suostumuksen yhteydenottoon.
Tyoryhmamuistion 6 — kohdassa on annettu suositaistéeseen, jossa potilaalta ei saada
suostumusta yhteydenottamista terveysriskin kolateeteviin sukulaisiin. Sen mukaan
terveydenhuollon yksikkd saa ottaa yhteyttd sukufaiilman potilaan suostumusta siiné
tapauksessa, ettd sukulaisen terveysriski arvioideatyisen suureksi ja terveysriskiin
voidaan vaikuttaa hoitotoimenpiteell£®® Samaa linjaa kannatetaan my6s Suomen
Laakariliton julkaisemassa Laakéarin etiikassa. $awnkaan terveysriskin kohteena oleviin
sukulaisiin voidaan ottaa yhteytta potilaan suostksesta huolimatta, mikali potilaalla on

todettu vallitsevasti periytyva syopa. Jos terveydenhuollon yksikké paatyy ottamaan

27 HE 33/1994 vp, 34

HE185/1991 vp, 20-21
SMT 1998:5, 33
Suomen Laakariliitto 2005, 66
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yhteytta terveysriskin kohteena olevaan sukulaisderan potilaan suostumusta, pitaa
potilaan anonymiteetti turvatd. Kaytdnnossa potilaan anonymiteetin turvaaminen on
kuitenkin lahes mahdotonta ja joka tapauksessaygyoietuksia niista henkil6istd, joiden

kautta geeniperima on saatu tietddn

rikkomaan salassapitosaannoksid ja toisen henkibdkeutta yksityisyyteen, voidaan
oikeusperusteeksi kayttaa rikoslain (515/2003) vutu4 §:n mukaista pakkotildd Sen
mukaan pakkotilateko on sallittu, jos teon kokounass arvioidaan puolustettavaksi, kun
huomioon otetaan pelastettavan edun ja teolla tehe&uvahingon ja haitan laatu ja suuruus,
vaaran alkupera ja muut olosuhteet. Pakkotilan gmi#n on intressivertailu pelastettavan

intressin ja loukattavan intressin valilla, painanm etu saadaan pelastda

Esimerkiksi henkild A:lla on todettu geenitestin udla vakava sairaus (esimerkiksi
perinndllinen paksusuolen syopa), joka on kuitertkadettavissa, mikali hoidot aloitetaan
aikaisessa vaiheessa taudin havaitsemisesta. Aufla sisko C, jolla on suurella
todennakoisyydelld sama geneettinen sairaus kuia. A ja C eivat ole hyvissa valeissa,
eika A ei halua kertoa C:lle tAim&n mahdollisesteavasta sairaudesta. A on myos kieltanyt
hantd hoitavaa laakéaria ottamasta yhteyttd siskgosiia A kokee potilastietonsa erittain
henkilokohtaiseksi tiedoksi. Intressivertailussa Am oikeus yksityisyyteen ja C:n henki.
Pakkotila-saadannossa ihmisen henki nahdaan painsksi eduksi, joten oikeus
yksityisyyteen voidaan uhrata ja henki pelaStadMeincken mukaan keskeisiksi elementeiksi
salassapitosdannosten rikkomuksessa muodostuuntaakiavuus, taudin hoitokeino ja
paranemisennuste seka voidaanko tiedon ldhde pitdassd® Terveysintressin ollessa
kysymyksessa tulee kuitenkin intressin loukkaamitedala aina loukattavaa mahdollisimman

vahan loukkaamalla tavaffd. Myos lahisukulaisen oikeus olla tietamétta tuisbmioida.

2 SMT 1998:5, 33

Meincke 2001, 74
Meincke 2001, 74
Matikkala 1997, 892
Matikkala 1997, 892
Meincke 2001, 75
Matikkala 1997, 892
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Potilaslain 13 8:n 5 — kohdan mukaan kuolleen Hénkelinaikaa koskevia tietoja voidaan
luovuttaa perustellusta kirjallisesta hakemuksssi, joka tarvitsee tietoja tarkeiden etujensa
tai oikeuksiensa selvittdmisessa tai toteuttamésebgtoja voidaan luovuttaa pelkéastaan silta
osin kuin ne ovat valttamattémid. STM:n vastika@atimassa potilastietoja koskevassa
oppaassa todetaan, etta kuolleen henkilon elirm&apotilastietoja voidaan luovuttaa
asianosaiselle myos jalkelaisten perinnéllistaasdia selvitettdesséa. Tavallisimmin kuolleen

potilastietoja luovutetaan pelkastaan, kun epaillagitovirhetta tai testamentin patevyytta.

4.4.2 Alaikaiset

Alaikadisen itsemaardadmisoikeudesta on laakintaoikrualalla keskusteltu paljon. Milloin
alaikédinen on tarpeeksi kypsa paattamaan hoidogeanissd méaarin hanen huoltajansa
saavat paattaa alaikaiseen kohdistuvasta hoidd@igtaisen Gillick-ennakkopaatoksét!
pohjalta on omaksuttu kasitys, ettei vanhemmilla gbkenéistéa oikeutta lapseensa, vaan
vastuu lapsensa kasvatuksesta ja huolenpidostahevfgrien oikeudet nahdé&an lahinna

valttamattomana edellytyksena heidan velvollisulegel huolehtia lapsesta®

Perustuslain 6.3 8:ssa on turvattu lapselle oilsasla vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin
kehitystddn vastaavasti. Potilaslain 7 8n mukaataikd&sta on hoidettava
yhteisymmarryksessa hanen kanssaan, mikali harsakgn kehitystasoonsa nahden pystyy
paattdmaan hoidostaan. Markku Helin on maaritedligikdisen kykenevaksi paattamaan
hoidostaan, kun hanella on asian laatuun nahde#avéi kypsyys ja han on saanut riittavasti
tietoa eri hoitovaihtoehdoista ja niiden seurauksisekéd harkinnut asiaa laatuun nahden
huolellisesti. Lisaksi alaikaisen tulee ilmaistattansa ilman pakkoa ja painostu&thVaikka
potilaslaki ei maarittele tiettyd ikaa alaikéisenypgyydelle, on hallituksen esityksessa
potilaslaiksi viittaus lakiin lapsen huollosta japaamisoikeudesta (361/1983), jonka

hallituksen esityksesséa todetaan, ettd yli 12-asotioidaan kaytdnnossa lahes aina katsoa

218 STM 2012:4, 74

Tapauksessa viiden alle 16-vuotiaan tyton aiti pyrki estamaan tyttariddn saamasta ehkaisyvalineita ja —
neuvontaa ennen 16-vuoden ikaa.

?2% Hannuniemi 1997, 840

! Helin 1994, 92
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rittavan kypsaksi, ettd hanen vastustukseensa efi@ébellisissa kysymyksissa on
suhtauduttava vakavasdf? Mikali alaikdinen on todettu riittavan kypsaksi ati@maan
hoidostaan, tulee potilasasiakirja-asetuksen 19 rBukaan tasta tehdd merkintd hénen

potilasasiakirjoihin®*

Potilaslain mukaan alaikainen saisi siis osallisfegnitestiin, mikali han ymmartaa testin
merkityksen. Geenitestien ollessa kysymyksessé tkiletenkin huomioida geenitestien eri
kayttotarkoitukset. Meincken mukaan mikali alailénmosallistuu ennustavaan geenitestiin tai
kantajamuodon testaamiseen, tulisi toimenpide gta@ vakavaan hoitotoimenpiteeseen
geenitestin kauaskantoisten seuraamusten ja vatemujohdosta henkilon psyykeen ja
minakuvaan. Taman takia alaikdisen kypsyydelle situlasettaa suhteellisen ankarat

vaatimukset??*

Konfliktitilanteiden kohdalla Hannuniemen mukaarailéisen kypsyydelle tulisi asettaa
tavallista tiukemmat kriteerit. Kuitenkin niin, attoimenpiteen vakavuus tai vaarattomuus
otetaan huomioon. Esimerkiksi niin, ettd vasta @btas voi huoltajansa vastustuksesta
huolimatta suostua vaarallisiin ja peruuttamattantgimenpiteisiin, kun taas rutiininomaisiin

toimenpiteisiin riittdd varsin nuoren lapsen suosis. > Kuten taysi-ikdisten potilaiden

kohdalla, on my0s alaikadisella potilaalla oikeushd@ laakarin kannalta katsottuna
irrationaalisia paatoksia. Ainoana kypsyyden kritg® ei voida pitda sita, ettd alaikdinen

potilas antaa suostumuksensa suositeltuun hoftSon.

Kun alaikdinen on todettu kykenevaksi paattamaarddstaan, voi alaikdainen potilas
potilaslain 9.2 8:n mukaan kieltdd hanen terveyilentja hoitoa koskevien tietojen
luovuttamisen huoltajilleen tai muille laillisilledustajilleen. Tassé asiassa sosiaalihuoltolaki
(710/1982) eroaa potilaslain huoltajan tiedonsa#dgudesta. Sosiaalihuoltolain 40.4 8:n

mukaan huoltajalla on oikeus saada tietoa lastkekista asiakirjoista, kun siihen on

2 HE 185/1991 vp, 17

2 Sosiaali- ja terveysministeridn asetus potilasasiakirjoista 298/2009
?2* Meincke 2001, 46

?2> Hannuniemi 1997, 840

2% Hannuniemi 1997, 844
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perusteltua syyta. Hannuniemi toteaa, ettd huehtamielipiteet tulisi kuitenkin huomioida
mahdollisimman pitkélle alle 18-vuotiaiden lastamlajien yleisen maaraysvallan takfa’
Mikali alaikainen potilas on potilaslain 9.2 8§:n kaisesti kieltanyt hanen terveydentilaansa
tai hoitoaan koskevien tietojen antamisen huolegal, tulee kielto potilasasiakirja-asetuksen
19 §:n mukaan merkita potilaan potilastietoilif.

Geenitestin kohdalla kypsyyskysymyksen liséksi eeuse, missa maarin lapsen vanhemmat
saavat tietaa lapsensa perimasta ja paattaa saitiegoituksestd”. Esimerkiksi Ruotsissa
on keskusteltu lapsien geenitesteistd, suostumulkserkityksestd ja geneettisen tiedon
kaytostd PKU-testien yhteydessa. Ruotsissa on wi@d&975 alkaen keratty kaikilta
vastasyntyneiltd PKU-nayte, jonka tarkoituksenasewmloa vastasyntyneiden joukosta ne,
joilla on fenyyliketonuria-sairad®’. Vanhempien suostumuksella lapsesta otettu nayte
sailytetdan ladketieteellisia tutkimuksia varterayiteitd on varastoituna jo yli kolmelta
miljoonalta ruotsalaiselta. Ruotsin biopankkilairk@opaleen 2 8:n mukaisesti naytteita saa
kayttaa pelkastaan tieteelliseen tutkimukseen, ltakkeen ja kehitykseen seka vastaaviin
tarkoituksiirf>%. Vuonna 2003 PKU-biopankista kuitenkin luovutettilkuperaistarkoituksen
vastaisesti ja ilman naytteen antaneiden suostamisttteitd Ruotsin poliisille ulkoministeri
Anna Lindhin murhan selvittdmiseksi, mik& aihewttiurta epaluottamusta ja 530 henkiloa
ilmoitti haluavansa erota rekisterista. Osa biop@nknaytteen luovuttaneista totesi, etteivat
he tienneet biopankin olemassaolosta ja vanhempismsstumuksesta naytteen sailomiseen.
Toisen kerran PKU-verinaytteita kaytettiin hyddyksunami-katastrofin yhteydessa vuonna
2004. Tallsin verinaytteiden kaytosta uhrienturuisessa saadettiin valiaikaislaft. PKU-
verinaytteisiin liittyvat kysymykset kartoittavatyvin geenitesteihin liittyvat moninaiset

ongelmat alaikaisen kohdalla.

27 Hannuniemi 1997, 839

Sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjoista 298/2009

Meincke 2001, 45

230 Fenyyliketonuria “PKU” on yleismaailmallisesti yleisin perinnéllinen aineenvaihduntasairaus, joka aiheuttaa
kehitysvammaisuutta. Suomessa fenyyliketonuria on kuitenkin hyvin harvinainen erityislaatuisen geeniperiman
takia, mutta tauti on yleistymassd Suomessa ulkomaalaisten maaran kasvaessa. Vastasyntynyt
fenyyliketonuriaa sairastava lapsi on oireeton, mutta vammautuu ilman hoitoa nopeasti. Aikaisella diagnoosilla
ja hoidolla PKU-potilaan ennuste on hyva. Taman vuoksi monet maat seulovat vastasyntyneita.
Ladketieteellinen Aikakauskirja Duodecim 2009, 1069-75

21 Lag (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvarden
http://www.dagensmedicin.se/nyheter/polis-kan-fa-prov-ur-pku-bank. Viitattu 3.7.2012
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Vaakakupissa vanhempien oikeudesta tietaa lapgengad on lapsen perustuslain 10 §:ssé&
turvattu oikeus yksityisyyteen ja 7 8:ssa turvattoikeus henkilokohtaiseen
koskemattomuuteen ja oikeuteen olla tietamatta.nylEsten oikeuksien yleissopimuksen 14
artikla sisaltaa lapsen ajatuksen, omantunnon jeorusn oikeuden ja vanhempien
velvollisuuden antaa ohjausta tassa suhte@dsadannuniemi toteaa, ettd artiklaa
sovellettaessa tulee huomioida, ettd vanhempiegusikbhjata lasta ei ole sidottu siihen, mita

lapsesta mahdollisesti tulee tai ei tule taysidkad, koska han arytosa perhett&3*

Yhdistyneiden kansakuntien lasten oikeuksien ybtgisauksen 3 artiklan mukaan lapsia
koskevissa paatoksissa on ensisijaisesti otettaventoon lapsen etu. Liséksi sopimuksen 16
artiklassa on kielletty puuttuminen lapsen yksifyteen mielivaltaisesti tai laittomasf”

Euroopan Neuvoston suosituksen R(92)3 5 kohdan amukdaikaiset ja muut hoidosta

paattamaan kykenemattdmat tarvitsevat erityistieauss’".

Erityisesti ennustaviin geenitesteihin alaikaistarhdalla on suhtauduttu pidattyvaisesti ja
ennustavan geenitestin hyotya testatulle alaikaiseh pyritty painottamaan. Euroopan
neuvoston biolddketiedesopimuksen 6 artiklan ~mukaataikaisen ruumiilliseen
koskemattomuuteen saadaan puuttua vain, mikali eigpiteestda on alaikaiselle valitonta
hyotya. Talloin alaikaiselle tehdyt ennustavat geestit ja kantajamuodon testaaminen olisi
kielletty, mikali ei pystytd perustelemaan alailegisosallistumista ennustavaan geenitestiin
esimerkiksi elaméantapoja muuttamalla. Bioladkesegemuksen mukaan ehto valittbmasta
hyodysta lapsipotilaalle vaistyy vain poikkeustagmsisa; |adketieteellisessd tutkimuksessa
seka potilaan luovuttaessa kudosta tai elifiia. Myds Euroopan neuvoston suosituksessa
R(92)3 5 kohdassa esitetaan, ettei alaikdinen sadlistua geenitestiin, jollei testi ole
valttamaton alaikdisen oman terveyden kannaltgomitestin tekeminen on valttdmaténta

perheenjasenen taudin diagnosoinnissa. Euroopawosi|em suositus vaatii nimenomaan

> Unicef. Convention on the Rights of the Child

* Hannuniemi 1997, 844

23> Unicef. Convention on the Rights of the Child

Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to Member States on Genetic testing and
screening for health care purposes. 1992

>7 council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
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alaikdisen geenitestaukselta terveydellista hyBtyaBiolaaketiedesopimuksessa valitdnta

hy6tya ei ole eritelty koskemaan pelkastaan tetseyt

ETENE:n antamassa kannanotossa kaupallisista gestaittodetaan, ettd kynnysta lasten
geenitestauksen kohdalla tulisi pitaa erityisenk&alla, silla on mahdotonta paattad toisen
puolesta, haluaako hé&n tietdd nuorella idlla daivas myohemmin perinndlliseen
sairauteef!®. Geeniseulontatydryhman mukaan geenitestin tulelistzs testattavan
henkilokohtaista etua. Lisdksi tyoryhma pitaa dalle tehtyjd ennakoivia geenitesteja

eettisesti arveluttavind!

Norjassa voimassa olevassa bioteknologialaissa aastetkantaa lasten ennustaviin
geenitesteihin. Sen mukaan ennustavat geenitegit sallittu vain, mikali testin avulla
voidaan ehkaista tai lieventaa sairautta. Laki aoti@ntaa myos ajankohtaan, milloin
alaikédinen on kykeneva paattamaan itse geenitessaflistumisesta. Sen mukaan huoltajan
kirjallinen suostumus ennustavaan geenitestiin waaa, mikali alaikainen on alle 16

vuotta#?

Edella olevasta voidaan todeta, ettei vanhemmillee daluttu antaa rajatonta
tiedonsaantioikeutta lapsensa perimastd ja tervejasta. Ennustavan geenitestin ja
kantajatestin mahdollinen tekeminen tulisikin jattaikaiselle itselleen paatettavaksi, kunnes
han saavuttaa taysi-ikaisyyden. Muutoin geenitesiorittamisella ja tuloksen ilmoittamisella
loukataan alaikaisen yksityiselaman suojaa sekikildéohtaista koskemattomuuttd*®
Lapsella on myo6s potilaslain 5 §:n mukainen oikella tietdméatta terveyttdan koskevia
seikkoja. Lapsen geenitestia pohdittaessa tulee smiggomioida, ettéd osallistuminen

geenitestin sek& testin tulokset kirjataan potilgatilasasiakirjoihin, joista lapsipotilas voi

% Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to Member States on Genetic testing and

screening for health care purposes. 1992

% Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997

2% ETENE: Kannanotto kaupallisten geenitestien tarjoamisesta kuluttajille, 15.12.2011
STM 1998:5, 21

Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi

3 Meincke 2001, 49-50
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mydhemmin aikuisiélla saada yllattavaa tietoa tetestaan®* Sikidlle tehtavat geenitestit

kirjataan aidin potilastietoihin.

4.4.3 Vajaavaltaiset taysi-ikéaiset

Jotta potilas kykenisi antamaan suostumuksen hwsEo tulee hanen ymmartaa
terveydellinen tilansa ja sen ennuste, vaihtoehdwkit ja paatoksen todennakoiset
seuraamukset. Mikali potilaalta puuttuu tama kykyhutaan vajaavaltaisista potilaiéta.
Kysymys vajaavaltaisen taysi-ikdisen osallistuntsesgyeenitestin  on hyvin paljon
samankaltainen kuin alaikdisen potilaan kohdallaol&ketiedesopimuksen 6 artikla
edellyttéda toimenpiteeltd valitonta hyotya sellishenkildiden kohdalla, jotka eivét voi itse
antaa suostumustaan. Lisaksi 7 artiklan mukaanemtietveyden hairiosta karsivat potilaat
saavat osallistua geenitestiin vain, jos hoidont@uodennékdisesti vaarantaisi vakavasti
potilaan terveyden?*® My6s Euroopan neuvoston suosituksen R(92)3 5 fimohmukaan
geenitesti vajaavaltaisen kohdalla tulisi sallidkgstdan silloin, kun silla on merkitysta
vajaavaltaisen potilaan omalle terveydelle tai kisto on ehdottomasti tarpeen hénen
perheenjasenensa diagnosoinrfi¥sa Esimerkiksi geenitesti, joka kertoo pelkdstaan
geenimuodon kantajan, voidaan n&hda loukkaavan aval@aisen henkil6kohtaista

koskemattomuutta ja yksityisyytta

Potilaslain 6.2 §:ssa todetaan, etta mikali tay&iren potilas ei mielenterveydenhairion,
kehitysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi pystytpé#@an hoidostaan, on potilaan laillista
edustajaa tai lahiomaista kuultava sen selvittéksisenillainen hoito potilaan tahtoa vastaa.
Mikali potilaan tahdosta ei saada selvyyttd, h@dathantd hanen henkil6kohtaisen etunsa
mukaisesti. Potilaan hoitoon tulee olla potilaamstdjan suostumus. Potilaslaissa potilaan

laillista edustajaa, lahiomaista tai muuta l|aheisid ole asetettu etusijajarjestykseen.

*** Meincke 2001, 49-50

Maki-Petdja-Leinonen, Juva & Pirttild 2006, 944

2% Ccouncil of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997

7 Recommendation No. R (92) 3 of the Committee of Ministers to Member States on Genetic testing and
screening for health care purposes. 1992

8 Meincke 2001, 54
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Hallituksen esityksessa potilaslaiksi korostetaatoa potilaan aiemmasta elamanasenteesta

ja — tavastd™

Tulee my6s muistaa, ettd vajaavaltainen on taysig@ina saattanut ilmaista hoitotahtonsa.
Mikali potilas on taysivaltaisena ilmaissut esimksk suhtautuvansa kielteisesti geenitestiin,
tulee potilaan ilmaisemaa hoitotahtoa kunnioittei@itotahdon kunnioittamista edellyttéa

myds biolaaketiedesopimuksen 9 artiRfa Potilaan aiemmin ilmaisemasta hoitotahdosta
tulisi potilasasiakirja-asetuksen 18 8:n 4 momemiunkaisesti tehda potilaan varmentama

merkinta potilasasiakirjoihin tai liittaa niihinitinen potilaan tahdon ilmaisema asiakifa

Biolaaketiedesopimuksessa korostetaan potilaarnisigatista hoidon suunnitteluun, vaikka
hanta hoidettaisiinkin yhteisymmarryksessd hanemstegansa tai laheisensa kanssa.
Biolaaketiedesopimuksen 6 artiklan 3 kappaleen rmnkaysi-ikaisen hoidostaan paattamaan
kykeneméattbman potilaan tulee ottaa osaa suostienudistamiseen niin paljon kuin se on
mahdollista. Samankaltainen s&annts sisaltyy Iketé&&desopimuksen 6 artiklan 2
kappaleeseen, jonka mukaan alaikdisen mielipideetwttaa huomioon hanen ikdansa ja
kehitystasoaan vastaavasti. Biolaaketiedesopimuks&gnnosten perusteella voidaankin
todeta, ettd potilaalla on aina oikeus mielipitéemfmaisemiseen, mikali han vain siihen
kykenee.?? Potilaan aktuaalinen mielipide ei myodskaan sadgagelkaksi sanahelinéksi,
vaan se on otettava huomioon ja silla on oltavaasmalisten ja oikeudellisten realiteettien
mahdollistamassa laajuudessa vaikutusta potilagiodmd>. Tallaisen potilaan aktuaalisen

mielipiteen mahdollisuuden potilaslaki on sivuttanu

Potilaslain 6 8:& muutettin vuonna 1999 vastaamaaidaketiedesopimusta. Muutos
tapahtui lisddamalla 6 8:4an uusi kolmas momendtikq mukaan vajaakykyisen potilaan
hoitoon tarvitaan hanen puolestaan toimivan suossunBiolddketiedesopimus perustuu

suostumuskyvyttomien korvaavan paatoksenteon kakigile. Periaatteena on siis, etta

* HE 185/1991 vp, 17

% council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
»1 sosiaali- ja terveysministerion asetus potilasasiakirjoista 298/2009

2 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
%3 paaso 2001, 292
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potilaan hoitoon tarvitaan aina suosturitisPotilaslain muutoksen yhteydessé ei kuitenkaan
kumottu 6 8:n 2 momenttia, jonka mukaan vajaakyyipotilaan puolesta toimivia tulee
kuulla potilaan tahdon selvittdmiseksi. Potilasiakinuutos aiheutti tulkintaongelman, joka
on aiheuttanut epaselvyyksia Kyse on siita, tulisiko potilasta ensisijaisestitaa tavalla,
joka vastaa parhaiten potilaan tahtoa ja on harerkildkohtaisen etunsa mukainen, vai
tavalla, johon hanen laillinen edustajansa on sumst®. Meincke on kiinnittanyt huomiota
lisdksi siihen, etta tulkittaessa pykalaa tiukapttilaan edustajien tahdon ollessa potilaan
tahdon tai edun vastainen, laakari voi kieltaytydtdmasta potilasta edustajien toivomalla
tavalla vain, mikali kyse on potilaan henkeéa tawégttd uhkaavan vaaran torjumiseksi

annettavasta tarpeellisesta hoido¥ta

Sosiaali- ja terveysministerid asetti vuonna 20@&ythman selvittdamaan potilaslain 6 8:n
uudistamistarpeita. Tarkoituksena oli nimenomaadnitsi ja selkiyttaa pykalan suhdetta
bioladketiedesopimukseen. Tyoryhma paatyi selvagkdan ehdottamaan, etta vajaakykyisen
potilaan itsemaaraadmisoikeutta vahvistettaisiim,nietta vajaakykyisen potilaan puolesta
toimisi ensisijaisesti potilaan nimedma henkil6. itbla koskevat kannanotot Kkirjattaisiin
potilasasiakirjoihin, ja potilaan itsensd vakaagti oikeudellisesti patevasti ilmaisema
hoitotahto olisi ensisijaisesti maardava. Myos akykyisen oikeutta osallistua itseaan

koskevaan paatoksentekoon selvityksessa korostettii

Kaiken kaikkiaan potilaan tahdonmuodostuskyvyn @nti on haasteellinen tehtéava, joka
tulee tehdd tapauskohtaisesti. Paaso toteaa, eftéiajeko potilaisiin, jotka pystyvat
paattamaan hoidostaan ja potilaisiin, jotka eiwdty paattamaan hoidostaan, on liian karkea
lahestymistapa. Potilailla, jotka eivat pysty tek&m hoitonsa suhteen ehdottomia ja koko
hoitoa koskevia ratkaisuja, voi olla paljon sanatahoidosta, sen yksityiskohdista ja muihin
siihen liittyvista  seikoistd>® Rynning jakaa ruotsalaisessa oikeuskirjallisuualess
tahdonmuodostuskyvyttomat potilaat ehdottoman tahdedostuskyvyttomiin  "absolut

>* Helin 2003, 4025

%> Esim. EOA Dnro 1794/2/07, Niinistd 2000, 3131
Meincke 2001, 51

Meincke 2001, 52

STM 2003:25

> paaso 2001, 291
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beslutsinkompetens” potilaisiin ja potilaisiin, ljai on suhteellinen
tahdonmuodostuskyvyttomyys "relativ beslutsinkonepst. Ehdottoman
tahdonmuodostuskyvyttomat potilaat ovat Rynningirukean taysin kykenemaéattémia
mink&éanlaiseen kontaktiin. Potilaat ovat esimerkiggittomia tai psyykkisesti niin huonossa
kunnossa etteivat ole tietoisia ymparoivasta masstan Suhteellisen tahdonmuodostuskyvyn
omaavat potilaat pystyvat jollain tapaa ilmaisemaamoaan, mutta heilla on vaikeuksia
hahmottaa tahtonsa seurauksia. He ovat usein dgksievoimakkaan kipulddkityksen tai
psyykkisen sairauden alaisia®®® Suomalaisessa oikeuskirjallisuudessa ei tillaista
tahdonmuodostuskykyyn perustuvaa jaottelua olg/teht

Potilaan  kelpoisuutta  hoidostaan  paattamiseen  eile tumyodskddn  sotkea
oikeustoimikelpoisuuteen. Henkild, joka ei ole kykga tekemaan oikeustoimia, saattaa olla
pateva ja kelpoinen tekemaan paatoksia omasta $tamn Ratkaisevaa on henkilon riittava
paattamiskyky, mika pitaa sisallaan kyvyn ymmartididon ja tutkimuksen kannalta
adekvaatit seikat, kuten toimenpiteen seuraamukdEsimerkiksi dementoivan sairauden ei
nahdé poistavan automaattisesti potilaan itseméidsaikeutta, vaan muistisairas ihminen
pystyy patevalla tavalla tekemaan itsedan koskpsitoksia?®®> Rynning toteaa myos etta
saman ihmisen kohdalla tahdonmuodostuskyky saat#elella niin aiheen kuin ajankin
suhteen. Vailkeammat hoitotoimenpiteet ovat vaikeamrhahmotettavissa ja joskus

tahdonmuodostuskyky saattaa vaihdella lyhyenkim agisall&®

Oikeuskirjallisuudessa
puhutaan valoisista hetkisthicida intervalla, kun puhutaan oikeudelliselta toimintakyvylta
heikentyneen ihmisen hetkellisesta kyvysta patevakdonmuodostukseen. Tallaisia valoisia

hetki& esiintyy esimerkiksi dementiapotilaiff4.

Arvioitaessa potilaan kykyd paattdd hoidostaan, hoidon tai toimenpiteen luonteella
ratkaiseva merkitys. Rynningin mukaan tahdonmuadhkgkyd tarkastellessa tulee
huomioida, mita seurauksia potilaan paatoksella wtla. Potilaalta voidaan vaatia

perusteellisempaa tahdonmuodostuskykya suuriskigeimenpiteen kohdalla, mita

2%0 pynning 1994, 282-283

*®1 pahlman 2003, 214 myés Rynning 1994, 285
Maki-Petdja-Leinonen, Juva & Pirttild 2006, 945
263 Rynning 1994, 284

%% Miki-Petija-Leinonen, Juva & Pirttili 2006, 954
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rutiininomaiseen toimenpiteeseen edellytetfarEsimerkiksi elinsiirtolain 3.3 §:n mukaan
hoidosta paattamaan kykenemattoman potilaan vastetitmen tai kudoksen luovuttamiseen,

saa oikeudellisesti ehdottoman ja sitovan oikeksxaksen.

%% Rynning 1994, 284-285
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5. POTILAAN INFORMOINTI GEENITESTEISTA
5.1 TIETOON PERUSTUVA SUOSTUMUS

Tietoon perustuvasta suostumuks&Stéinformed consent” ei ole mainintaa potilaslaisaa
sitd koskevassa hallituksen esityksessa, mutta &edadn vakiintuneena kasitteena
lagkintaoikeuden alall®’ Jo vuonna 1946 julkaistussa vaitoskirjassaan inkettila asetti
suuntaviivoja suomalaiselle laakintaoikeudelle sek#@stumusopille. Anttila maaritteli
suostumuksen olevan toisen henkilon tekemén telimista, mika ilman suostumusta olisi
potilaan itsemaaraamiseen ja suostumukseen ldéttys@annoksia. Saantelyn puutteesta
huolimatta itsemaarddmisen periaate on katsottiiseleti ja oikeudelliseksi periaatteeksi,
joka johdettiin vanhan hallitusmuodon 6 8:st&, gogd&ainen Suomen kansalainen oli turvattu
mm. hengen ja henkil6kohtaisen vapauden puofé3guostumus ei siis ole potilaslain tuoma
uusi periaate, esimerkiksi jo vuonna 1982 Korkeikeos on antanut paattksen, jossa
suostumuksen puute johti laakarin vahingonkorvastsum  syntymise€’.  Vaikka
suostumusopin taustalla alun perin on rikosoikdirgal ajatusmalli loukatun suostumuksesta
muutoin oikeudenvastaisen teon oikeuttamisperuateen potilaan itsemaaraamisoikeus

laaja-alainen vapausoiketb

Potilaan itsemaaraamisesta saadetddn potilaslain8:&&d. Sen mukaan potilaan
itsemaaraamisoikeudella tarkoitetaan potilaan dtkeu paattdd henkilokohtaiseen
koskemattomuuteensa puuttumisesta. Potilaslaissahutgan  suostumuksen  sijaan
yhteisymmarryksesta. Sen mukaan potilasta on Haiet yhteisymmarryksessa hanen
kanssaan. Termin tarkoituksena on ollut painogaeetydenhuollon henkiloston seka potilaan
yksimielisyytta seka keskindistd ymmarrysta. Yhteimarryksessa tehdyn hoitopaatoksen

voidaan katsoa tayttyvan, kun keskustelun tuloksensaavutettu paras mahdollinen potilaan

266 . .. . . . . . - . -
Irma Pahlman on todennut, etta tosiasiallista tilannetta kuvaisi paremmin kasite “harkittu suostumus”, silla

se kuvaa paremmin tilannetta, jossa potilas on kieltaytynyt vastaanottamasta informaatiota. Pahlman 2003,
188

%" Meincke 2001, 37

Anttila 1946, 75-76

% Lohiniva-Kerkeld 2001, 56

7% K0 3938/81 Lisai tapauksesta Lahti 1983, 10

Lehtonen 2004, 1685
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toiveita vastaava ja laaketieteellisesti perusteltwitoratkaistf.’? Sen sijaan
bioladketiedesopimuksessa kaytetaan suostumukséeti@ Pahlmanin mukaan artikla tulee

ymmartaa niin, etta siihen sisaltyy seka positivirsuostumus, etta kieltaytymiriéh

Tuorin mukaan tietoon perustuva suostumus taytiessisaltaa seuraavat nelja kohtaa 1)
suostumuksen antajalle on annettava riittdvastodie?) tieto on esitettdva suostumuksen
antajalle ymmarrettavdssa muodossa, 3) suostumuksenoltava vapaaehtoinen, 4)
suostumuksen antajalla on oltava kyky suostumulesgamiseeri’* Lahtokohtana potilaan
informoimisessa tulee olla potilaan yksilollinemdontarve. Hallituksen esityksen mukaan
selvitystd antaessa tulee huomioida potilaan hékdditaiset ominaisuudet, kuten ika,
koulutus ja aidinkiefi’®. Vapaaehtoisuuden vaatimus pitaa sisallaan, etitgap saa toimia
ilman pakkoa, manipulaatiota, suostuttelua ja palesmia. Potilasta ei myoskaan saa yrittaa
pakottaa hoitoon esimerkiksi hoidon lopettamisekaamiselld’®. Potilaslain 6 §:n mukaan
potilaalle, joka on kieltdytynyt hoidosta, tulee hdallisuuksien mukaan hoidettava
yhteisymmarryksessd hanen kanssaan muulla la&@edtisesti hyvaksyttavalla tavalla.
Biolaaketiedesopimuksen mukaan potilaalla on aifk@us peruuttaa suostumuksetisa
Kykyd suostumuksen antamiseen tulee punnita aldédisekd taysi-ikaisten potilaiden
kohdalla, jotka eivat mielenterveydenhdirion, kggwammaisuuden tai muun vastaavan syyn
takia kykene paattamaan hoidostaan. Myoskaan HKigieed tapauksissa, joissa potilaan
tahtoa ei voida selvittaa tajuttomuuden vuoksi,tpuukyky suostumuksen antamisééh.

Meincken mukaan geenitestien ollessa kysymyksessédee tietoon perustuvaan
suostumukseen lisata viides kohta — harkinta-alarkinta-ajan vaatimuksella voidaan
varmistua siita, ettd potilas on ymmartanyt hanah@etun, mahdollisesti vaikeaselkoisen,
tiedon sisallon. Harkinta-ajan aikana potilaalla my6és mahdollista keskustella asiasta

sukulaistensa kans8d. Myds geeniseulontatydryhma on suositellut harkaikaa

?72 |lveskivi 1997, 69

?”3 pahlman 2003, 192

Tuori 2004b, 424-425

HE 185/1991 vp, 15

Tuori 2004b, 427

*”7 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
%78 Tuori 2004b, 427

Meincke 2001, 44
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ennustavien geenitestien yhteydessa toteamaléa,rétytetta tulisi poikkeustapauksia lukuun
ottamatta ottaa ensimmaisen neuvontakdynnin yhss@ie Lisaksi Euroopan komission

tekemassa 25 suosituksen kohdassa 9 suositellaattaraksi informaatiota myds painetussa
Velvoittavissa oikeuslahteissa ei harkinta-ajastietekkaan saannella, joten suostumus on

oikeudellisesti pateva ilman harkinta-aikaakin.

Rakenteeltaan suostumus on vapaa. Se voi olla sekénomainen, sanallisesti ilmaistu
sopimus, etta hiljainen sopimus, esimerkiksi kadejgntaminen verikoetta varten.

Suostumuksen patevyys riippuu kuitenkin hoitotoipitzest&€®® Hallituksen esityksessa

potilaslaiksi todetaan, ettd "mita vakavammastalgmt koskemattomuuteen puuttumisesta
on kysymys, sita tarkeampdd on vakuuttua potiladmddsta.” Apulaisoikeusasiamies on
kiinnittanyt huomiota erityisesti tilanteeseen,|got potilaalla on valittavana useita eri

hoitovaihtoehtoja. Téalléin potilaan tahdosta onmistuttava. Apulaisoikeusasiamies pitaa
ratkaisussaan suostumuksen varmistamista sitd a@pg@End, mitd vakavammasta
puuttumisesta potilaan koskemattomuuteen on kysyrRygkaisussa tallaiseksi vakavaksi
puuttumiseksi esitetddn tilannetta, jonka toimesgit tiedetddn aiheuttavan potilaalle

voimakasta kipud®®

Toisin kuin laéketieteellisen tutkimuksen kohdalatilaan hoidossa kirjallista suostumusta
ei nahda tarpeellisena muuta kuin niissa tapauksigsissa oletetaan jalkikateen
nayttbongelmia suostumuksen olemassa olosta. Pahioteaa, ettd kirjallista suostumusta
voitaisiin vaatia erityistilanteissa. Tallaisiksritgistilanteiksi han lukee myds geenitestit,
elinluovutuksen ja steriloinnin ohell€®* Myods Norjan bioteknologialaissa edellytetaan
kirjallista suostumusta ennustavien geenitestidrdiatia. Alle 16-vuotiaan potilaan kirjallisen
suostumuksen antaa hénen huoltajai®aKirjallista suostumusta on yleisesti kuitenkin
pidetty huonona ratkaisuna. Talldin potilaan informi saatetaan laiminlydéda ja se saattaa

80 STM 1998:5, 32-33

281 Euroopan komissio 2004, 14

%82 pahlman 2003, 125

AOA dnro 249/4/98

Pahlman 2003, 194

Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi 2003-12-05 nr 100
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jopa antaa valheellisen kuvan siitd, ettd tieto amettu asianmukaisesti ja siirtda
todistustaakan potilaalle. Pelkona kirjallisen sunsiksen kohdalla on, ettd suostumuksesta

tulee muodollisuug®®

Ajallisesti suostumus tulee antaa ennen tekoorynyista. Jalkikateen suostumusta ei voida
antaa. Viimeistddn suostumus voidaan antaa tecmmagketkelld. Mikali suostumus on
annettu kauan aikaa ennen tekoon ryhtymista, teldgn vakuuttua, ettei potilaan tahto ole

muuttunut.?®’

Suostumuksen ei voida katsoa olevan pateva siiompotilas on esimerkiksi
unohtanut vastustaa tekoa. Vaikenemista ei siidavpbikkeuksetta pitaa myontymiseAX.
Esimerkiksi oikeusasiamies on ratkaisussaan toderitei potilaan suostumusta hoitoon
voida péaatella siitd, ettd han ei ole vastustanotaisuuden tarkastuksia ja hénen
likkumisvapauden ja yhteydenpidon rajoituk&ia. Biolasketiedesopimuksen 5 artiklan

mukaan suostumus voidaan vapaasti peruuttaa mibinsa>°

Suostumuksesta voidaan poiketa vain silloin, kusekgsa on vahainen hoitotoimenpide.
Talloin potilaan hoitoon hakeutumista voidaan pitélgaisena suostumuksena tai oletettuna
suostumukser& potilaan terveydentilan edellyttamiin vahaisiin imenpiteisiin  seka
toimenpiteisiin, joissa potilas on kiireellisen Hon tarpeessa>? Hallituksen esityksessa
todetaan, ettei yleisella saannodksella pystyta mélémaan sellaista vahaisend pidettavaa
hoitoa, johon potilaan nimenomaista suostumustaaerittaisi. Epéselvissa tapauksissa
potilaan tahdosta on varmistutta?e Lehtonen toteaa, ettd suostumuksen olettamisdish tu
aina suhtautua pidattyvasti. Esimerkiksi alkupé#dishoitotoimenpidettd laajemmat
puuttumiset potilaan fyysiseen koskemattomuuteeativat aina potilaan informoimista ja

suostumuksen taydentamista. Lehtonen huomauttaa,td etterveydenhuollon

2% Meincke 2001, 58 my®s Pahlman 2003, 194-195

Anttila 1946, 104-105

Anttila 1946, 76

EOA Dnro 3692/4/09

% council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997

1 potilaslain 13 §:ssi puhutaan ”asiayhteydestd muutoin ilmenevasta suostumuksesta” terveydenhuollon
sisdisten tiedonsiirtojen kohdalla.

2 HE 185/1991 vp, 16. Mybs llveskivi 1998, 74 seki Lehtonen 2004,1686

HE 185/1991 vp, 16
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valvontaviranomaiset ovat ottaneet kannan, jonk&aan ilman nimenomaista suostumusta

toimiminen on moitittavad®

5.2 PERINNOLLISYYSNEUVONTA

Potilaslakia koskevan hallituksen esityksen mukdi@adonsaantioikeus on valittotmassa
yhteydessa potilaan itsemaaraamisoikeuteen. Jottaotilagp  voisi kayttaa
itsemaaraamisoikeuttaan ja tulla hoidetuksi yhtaisprryksessa, tulee hanella olla riittavasti
tietoa hoidon merkityksestd ja vaikutukseSta. Suomen lainsaadannossa ei  ole
erityissaantelya potilaan informoimisesta geeriteskohdalla®. Geenitestien luonne ja sen
avulla saatava tarkka ja ennustettavissa oleva @settavat kuitenkin erityisvaatimuksia
tietoon perustuvalle suostumuksélfe Potilaslain 5 §:n mukaan potilaalle on annettava
riittdvasti tietoa hanen terveydentilasta, hoidpstmidon vaihtoehdoista seka hoidon
vaikutuksista sekd muista seikoista, joilla on nitgskd paatettdessa hanen hoitamisestaan.
Hallituksen esityksen mukaan potilasta tulisi imi@ida hoidon merkityksesta, laajuudesta,
riskitekijoista, epaonnistumismahdollisuuksistamidikaatioista seka hoitovaihtoehdoista ja
niiden vaikutuksista. Potilasta tulisi informoidayds siita, mitd seurauksia potilaalle voi
aiheutua, jos hoitotoimenpide jatettaisiin suomidta. Bioladketiedesopimuksen neljannen
lisdpoytakirjan 8 artiklan mukaan potilaan informoija perinndllisyysneuvonta tulee olla
asianmukaista ja yksityiskohtaista informaatiotkéstestin tarkoituksesta ja luonteesta, etta
tulosten vaikutuksista®. Kaiken kaikkiaan potilaan informoinnin tarkoitek® on luoda
potilaalle sellainen asema, jossa hén voi itseojgasa perusteella punnita toimenpiteen
hyodyllisyyttd ja tavoitteita suhteessa toimengEtée johtuviin  epdmukavuuksiin ja
riskeihirf®®. Eduskunnan oikeusasiamies toteaa ratkaisussaatuswksen olevan tarked osa

potilaan ja hanta hoitavan henkilskunnan luottarabdstta®®

%% | ehtonen 2004, 1687. Esim. Laakintdhallitus Dno 8758/48/73

HE 185/1991 vp, s. 15

%% Joissain terveydenhuollon erityislainsddadanndssa 10ytyy erityissdantelya informoimisen osalta. Tallaisia
tapauksia ovat esimerkiksi elinsiirtolaki, tartuntatautilaki, 1aakelaki ja tyoterveyshuoltolaki.

" Meincke 2001, 57

2% Council of Europe Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, 2008

?* paaso 2001, 85

EOA Dnro 257/4/05
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Kun terveydenhuollon ammattilainen antaa tietoalgmlte perinndllisyydesta, kutsutaan sita

so1 Meincken mukaan

perinndllisyysneuvonnaksi (genetic counselling).
perinndllisyysneuvontaan pitaisi kansainvalisteassumusten ja ohjeiden perusteella kuulua
ainakin  seuraavat seikat: 1) tautiin liittyvien |d@jen, kuten taudin

esiintymistodennakoisyys, periytyvyys, vakavuus, hdwlinen puhkeamisajankohta,

hoitotoimenpiteet ja ennaltaehkaisy, taudin kulkek& ennusteen selvittaminen, 2)
geenitestiin liittyvat seikat, kuten virhemahdalliss, 3) testituloksen aiheuttamat seuraukset,
kuten psykologiset seuraukset ja vakuutuksen otteami Meincken mukaan geenitestien
kohdalla voidaan puhua potilaalle syntyvastd ketosta tiedonsaantioikeudesta, silla
potilaslain 5 8 ei kata kaikkia kansainvalisissgpismksissa ja ohjeistuksissa olevia
maarayksia, esimerkiksi testituloksen aiheuttamiurauksi@’?> Euroopan nheuvoston

suositukset R(90)13 ja R92)3 suosittelevat periisyyisneuvonnan jarjestamista seké ennen,

etté jalkeen geenitesti®

Perinndllisyysneuvonnan tavoitteena on tarjota penan asiakkaalle ymmarrettavassa
muodossa luotettavaa tietoa taudista, sen periggstd ja toistumisriskista.
Perinndllisyysneuvontaa maarittavia periaatteitaatowehellinen tiedon valittdminen,
ohjailemattomuus, asiakkaan omien p&atdsten kuttamoinen ja luottamuksellisud?
Rehellisyyden vaatimus sisaltéa sen, ettei laatsiriharkitse, mika tieto taudista olisi tarpeen
ja millaista tietoa potilas tai perhe jaksaisi ritlkessa vastaanottaa, vaan taudista ja
kaytettavissa olevista vaihtoehdoista tulisi kedwaimesti®.

Ohjailemattomuuden periaatteen voidaan ajateltay\én informed consent — periaatteen
vapaaehtoisuuden vaatimuks&8nOhjailemattomuuden pdamé&arana on antaa taudisen
periytyvyydesta mahdollisimman  objektiivista tietoga olla potilaan tukena

ohjailemattomassa roolissa. Ohjailemattomuudenap#gen mukaan laakari ei saa kertoa

%! K54riginen 2006, 281

392 Meincke 2001, 41-42

3% Council of Europe R(90)13 ja R(92)3

3% K53riginen 2006, 281

3% K33riginen & Ukkola 2002, 292

306 Vapaaehtoisuudesta Tuori 2000, 424-427
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edes potilaan pyydettaessa mielipidettaan asfda@eenitestin kohdalla lagkarin on vaikea
ennustaa testituloksen hyotyja ja haittoja potilaalamén johdosta potilasta on informoitava
ymmarrettavasti hyodyista ja haitoista, jotta hédse i kykenee paattdmaan geenitestiin
osallistumisesta ja testituloksen mahdollisista vegdellisista ja psykologisista
seuraamuksista. Tallainen neuvonta ndhdaan peliByysineuvonnan erityisosaamisen&.
Biolaaketiedesopimuksen 12 artiklassa saadetaamstawvista geenitesteistd. Sen mukaan on
erityisen tarkeda, ettd testi perustuu potilaaragapen tahtoon ja ettd hanella on tarpeeksi
tietoa suostumuksen antamisel€i.Ohjailemattomuuden periaate on tunnustettu myos

bioldaketiedesopimuksen neljannen lisapoytakirjaartiklassa®®

seka Euroopan neuvoston
suosituksissa R(90)13 seka R(92§3Myos Unescon ihmisen geeniperimaa ja ihmisoikieuks
koskevassa yleismaailmallisen julistuksen 5 anmikbakohdan mukaan henkilon tulee antaa

suostumus vapaasti asiasta tietoisétfa.

Luottamusvaatimuksen kohdalla tulee muistaa, etifilgan lahisuvussa saattaa esiintya
sairastumisriskid ja tai sellaisia sukulaisia, got&vat tautigeenin oireettomia kantajia ja
saattavat saada sairaita lapsia. Talloin tulee ipolmiten aktiivisesti riskista tiedotetaan

lahisukulaisille®*®

Esimerkiksi bioladketiedesopimuksen neljannerpbséékirjan 8 artiklan
mukaan myo6s sukulaisille tulee tarjota perinnéifmyeuvontaa ja kertoa vaikutuksista
perhesuunnitteluutt’ Luottamusvaatimukseen saattaa liittyd myds morkaisia tilanteita,

mikali esimerkiksi sukulaisilta on jouduttu keraginaaustatietoa heidan terveydestash.

Potilaslain 5 8:n mukaan potilaalle on annettavdaviasti tietoa hanen terveydentilasta,
hoidosta, hoidon vaihtoehdoista sek& hoidon vaksisia sekd muista seikoista, joilla on

merkitystd paatettdessad hanen hoitamisestaan. rBiii@, pidetaan riittavana informaationa,

397 ks4ridinen & Rantanen 2006, 333-334

Kaaridinen 2011, 44

Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997.

1% council of Europe Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, 2008

' council of Europe R(90)13 ja R(92)3

312 Ynesco Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, 1997

3 Kaariginen & Ukkola 2002. 289

314 Council of Europe Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, 2008

*' Kaaridinen & Ukkola 2002. 289
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voidaan arvioida terveydenhuollon ammattihenkilbbje@tiivisesta tai subjektiivisesta
lahtokohdasta ja vastaavasti potilaan objektiitseg subjektiivisesta lahtokohdabta
Hallituksen esityksen mukaan potilasta informoisaetulisi valttdd ammattikielen ilmaisuja,
joita potilaan ei voida olettaa tuntevan. Lisékstilaan informoinnissa tulee ottaa huomioon
potilaan ik&, koulutus, &idinkieli sekd muut hetikdhtaiset ominaisuud@t’ Potilaslaissa
lahtokohdaksi on siis omaksuttu periaate, ettarméation maaraa, laatua ja ymmartavyytta
tulee tarkastella potilaan subjektiivisesta lahtidasta'® Tama on tarkeda huomioida
erityisesti informoitaessa potilasta hanen periéést Taudin ja syy ja sairastumisriski voi
olla vaikeasti ynmaérrettavaa tietoa ja tiedon siséninen vie aika’

Potilaan tulisi ennen suostumuksen antamistaan w#inen siitd, mita tietoa testin
tuloksella voidaan saada, mita tieto merkitsee if@mrieto voi vaikuttaa haneen itseen€a.
Etukéateisneuvonta ja tulosten selittdminen on tdpaava kulloisenkin testaustilanteen

mukaan-2t

Vastuu potilaan ymmartamisesta hoitotoimenpiteegeesen vaikutuksiin on
potilaslain mukaan aina hoitohenkilokunnalla. T@lényds potilaan itsemaardamisoikeuden
toteutuminen riippuu hyvin pitkalti miten potilastaformoidaan. Jos potilas ei kaikilta osin
ymmarra sitd, mihin han on antanut suostumuksen$enen kannanottoaan hoitopaatokseen
voida pitaa aitona itsemaaraamisoikeuden kayttéh@aman takia on erityisen tarkeas, etta
potilas antaa suostumuksen toimenpiteeseen jasetistumus on annettu puolueettoman ja
selkean tiedon pohjalfa® Mikéli 1aakéarin kokemus ei ole riittavéa tai hanema erikoisalansa

ei anna parhaita mahdollisia edellytyksid taudindbssa, tulee laakarin kertoa siita

potilaalle’®®. Suomessa perinndllisyyslaédketieteeseen erik@gariadkareita on vain alle

30°%°,

%1% Rynning 1994, 197-200
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Ammattihenkilolain 22 §:n mukaan laillistettu |&&kgpaattaa potilaan ladketieteellisesta
tutkimuksesta, taudinmaarityksesta ja siihen iifista hoidosta. Euroopan neuvoston
suosituksen R(92)3 periaatteen 2 mukaan puolegjaenitesteja saadaan suorittaan vain
asianmukaisesti koulutetun laakarin vastuulla. 8&ékset eivat suoraan esta sita, ettei
perinndllisyysneuvontaa voisi antaa jokin muu tgdenhuollon ammattihenkild, kuten
perinndllisyyslaaketieteen parissa toimiva saira#afa. Itse testaamisen tulee kuitenkin
tapahtua ammattihenkilélain mukaisesti laakarinwata. Geeniseulontatyéryhman muistion
mukaan ennustavien geenitestien liittyvan neuvonnartulisi tapahtua
perinndllisyyslaaketieteen yksikossad tai tutkitt@wva tautiin  erityisesti perehtyneen
asiantuntijan toimest®. Euroopan komission 25 suosituksen kohdassa 9 roretta
terveydenhuoltohenkiléstolle laatukriteereja; pedliisyysneuvonnan antamisen
edellytyksena suositellaan erityiskoulutusta heistidlle ja geneettisen neuvonnan tarjoajille
olisi oltava pakolliset patevyysvaatimukset ja lmmrmit?’. Perinnéllisyysneuvontaa on
Suomessa saatavilla kaikissa yliopistosairaaloisska Vaestoliiton ja Folkhalsanin

perinnollisyysklinikoissi®

Geenitesteista puhuttaessa tulee kuitenkin muistéikaikki geenitestit eivat testaa vakavan
sairauden mahdollisuutta, esimerkiksi geenitestiolasi-intoleranssin selvittamiseksi. Myos
geenitestien arkipaivaistyminen on nostanut kysysepk perinnéllisyysneuvonnan
valttamattomyydesta kaikkien geenitestin  kohd¥itaBiolaaketiedesopimuksen mukaan
geenitestauksesta tulee kuitenkin aina antaa asicaista neuvontaa.
Biolaaketiedesopimuksen 5 artiklan mukaan potilaan annettava vapaa ja tietoinen
suostumus kaikkiin laéketieteellisiin  toimenpiteisi Liséksi bioladketiedesopimuksen
neljannen lisdpoytakirjan 9 artiklassa saadetd@stamuksesta geneettiseen testiin. Se on
samansisaltéinen biolaéketiedesopimuksen 5 artilkdanssa. Sen mukaan geenitesti on
mahdollista tehd& vain silloin kun potilas on amtarvapaan ja tietoon perustuvan

suostumuksen geenitestin toteuttamiséfie.

326 STM tydryhmamuistioita 1998:5, 33

327 Euroopan komissio 2004, 14

328 Kaariginen 2011, 45

** Kaariginen 2011, 45

3% council of Europe Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning
Genetic Testing for Health Purposes, 2008
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5.3 PUUTTEELLINEN INFORMOINTI

Informointi  nahdaan erityisen tarkeana osana gesmit Informointivelvoitteen
laiminlyénnin voidaan ajatella johtavan suostumuksgehottomuuteen. Suostumuksen
hankkimatta jattaminen ei ole yleensa katsottu withgan rikosoikeudellista vastuuta. Sen
sijaan suostumuksen puute  voi aiheuttaa  kurinpgiall toimia  seka

vahingonkorvausvastuuii*

Mikali potilas kokee, ettei hantd ole informoituttévasti, tulisi selvittdd onko potilaan
puutteellisen informoinnista johtuvat haitallisetaikutukset viela poistettavissa tai
rajoitettavissa ja millaisin keinoin. Niissé tapaigsa, joissa informointi ei endé jalkikateen
auta, tulevat jalkikateiset oikeusturvakeinot kysyseen®*? Potilaslain 3 luvun 10 &n
perusteella terveyden- tai sairaanhoitoon tai sillityvaan kohteluun tyytyméton potilas voi
tehda muistutuksen terveydenhuoltoyksikon vastéavgbhtajalle. Mikali muistutusta
kasiteltaessa kay ilmi, etta potilaan hoidostakt#itelusta voi seurata potilasvahinkolaissa
(585/1986) tarkoitettu vastuu potilasvahingosta tahingonkorvauslaissa (412/1974)
tarkoitettu vahingonkorvausvastuu tai muu kurinpiemettely, on potilasta neuvottava asian
vireillepanossa. Muistutuksen on tarkoitus ollailpah kannalta helppo, nopea ja joustava
menetelmd, jossa potilas voi ilmaista mielipiteeris@idosta ja kohtelusta syntyneesta

erimielisyydest&*

Terveydenhuollon valvonnassa on hallinto-oikeudeli kontrolli edustanut keskeista roolia.
Terveydenhuollon ammattihenkildiden toiminnasta  deain kannella joko

aluehallintovirastolle tai Valviralle rippumattaitd onko toiminta tapahtunut julkisessa vai
yksityisessa toimintayksikdossd. Kantelun johdostalvantaviranomaiset voivat ryhtya
kurinpito- tai turvaamistoimiin tai siirtda asiaikastutkintaan. Mahdollisia ovat myds ns.
hallinnolliset ohjauskeinot, joilla pyritddn kiinthkmaan huomiota tiettyyn epakohtaan

vastaisuuden varalf8* Vuonna 2011 Valviralle tehtin 434 kantelua ja dituksia

31 ohiniva-Kerkeld 2001, 56

32 paaso 2001, 335

333 | ohiniva-Kerkeld 2001, 140-141
% Tuori 2004, 622-623
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terveydenhuollon ammattihenkildista tehtiin 494. matinharjoittamisoikeuden Valvira

poisti tai rajoitti 30 laakarilta seka 26 sairaaitdjalta>®

Esimerkiksi Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksdhgk. Valvira) tulleessa kantelussa
Dnro 1505/47/100/05 kiinnitettin huomiota puuttesgen informointiin. Tapauksessa
silmaldakari ei ollut informoinut potilaitaan asmuokaisella tavalla maaritellessaan
alentuneen ndb6n syyksi kaihin ja ehdottaessaan eeMistd kaihileikkausta
yksityisklinikallaan, vaikka syytd leikkaukseen eilut. Potilaat olivat myods saaneet
silmalaakarin puheista sen kasityksen, ettd jutkigmiolen kaihileikkaus jonot olivat
todellisuutta pidemméat. TEO antoi silmalaakarille aytannosta  poikkeavien
kaihileikkauskriteerien noudattamista ja puuttselita potilasinformaatiosta koskevan

virheellisen menettelyn johdosta kirjallisen vansisen®*®

Terveydenhuollossa sattuneesta vahingosta voi skadeusta potilasvahinkolain kautta.
Laki kattaa kaikenlaisen terveyden- ja sairaanbaitoliittyvan toiminnan, kuten
ennaltaehkaisevan toiminnan, rokottamisen, vereovutuksen ja hammashoidon aina
silmalasien maaraamiseen #Eti Vuonna 2008 potilasvakuutuskeskukselle tehtiir0180
potilasvahinkoilmoitusta, joista 2348 ilmoitusta hjp korvauksee®®. Potilasvahinkoa
arvioidessa kaytetaan mittapuuna kokeneen ammakilbe standardid®® Mikali vahinko
olisi todennékdisesti véltetty siten, ettéd potaaglisi informoitu tarkemmin hoitoon liittyvista
riskeista, ja han olisi riskit hahmotettuaan kigly@yt hoidosta, tulisi vahingot korvata
potilasvahinkona, koska kokeneen laakarin oletitai informoivan potilasta
merkityksellisista riskeista objektiivisesti arait*®. Mikali vahingon karsinyt potilas
vaittaa, ettd han olisi kieltdytynyt hoidosta, niikid&nta olisi informoitu asianmukaisella

tavalla, tulee potilaan nayttaa vaitteensa tot&en.

3% http://www.valvira.fi/ohjaus_ja valvonta/terveydenhuolto/kantelu. Viitattu 4.8.2012

TEO Dnro 1505/47/100/05

HE 54/1986 vp, 11

Potilasvahinkokeskukseen vuosina 2004-2008 saapuneet potilasvahinkoilmoitukset.
http://www.pvk.fi/asp/system/empty.asp?P=512&VID=default&SID=936953313334822&5=0&C=24872 .
Viitattu 13.4.2009

% HE 91/1998 vp, 1

9 stjdnen 1999, 1713-1718

> HE 91/1998 vp, 23
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Potilasvahinkolain 2 §:n mukaan korvausta voidaaarigtaa tutkimuksesta, hoidosta tai
muusta vastaavasta kasittelystd tai sellaisen mdygmnistd edellyttden, ettd kokenut
terveydenhuollon ammattihenkild olisi toiminut toisja siten todennakdisesti valttanyt
vahingon. Hallituksen esityksessa potilasvahinlksiamukaan korvausoikeus voi perustua
esimerkiksi siihen, ettd potilasta ei ole informoitasianmukaisesti. Potilasvahinkoa

arvioitaessa tulisi ottaa huomioon myds potilaaaritaaraamisoikeu¥?

Kaytannossa potilaan informoinnissa on ollut ongele ettei jalkikateen ole helposti saatu
nayttéa potilaan puutteellisesta informoinnistatilBsasiakirja-asetuksen 18 § velvoittaa
kuitenkin merkitsemaan potilasasiakirjoihin tiedpbtilaslain 5 8:n mukaisesta potilaan
hoitoon liittyvien seikkoja koskevan selvityksert@misesta tai perusteista, miksi selvitysta ei
ole annettd®® Lahden mukaan asetuksesta voidaan tulkita, etiéttstaakka suostumuksen
hankkimisesta seka informaation antamisesta omyrsjir potilaalta hoitohenkilokunnalle.

Mikali suostumuksesta ja potilaan informoinnistal@dy merkintda potilasasiakirjoista,

voidaan katsoa, ettei suostumusta toimenpiteedeas@mnmukaisesti hankittt

5.4 KAUPALLISET GEENITESTIT

Perimastaan tietoa haluava voi myos tilata Intésti#t® geenitestin ja lahettaa naytteen
laboratorioon tutkittavaksi. Euroopassa geenitasti&otikdyttd on ainakin viela
harvinaisempaa, sitd vastoin Yhdysvalloissa ne @vatleisessa kaytos¥d Talla hetkelld
Internetisté tilattavia geenitesteja tarjoavia y#ia on noin sata ja maara on lisaantynyt
voimakkaasti. Yritykset tarjoavat esimerkiksi isyps sukutaustaa selvittavia testeja, mutta

2 HE 91/1998 vp, 10

STM asetus potilasasiakirjoista 298/2009

Lehtonen 2004, 1690

3% Esimerkiksi www.decodeme.com myy erilaisia geenitesteja. Viitattu 21.3.2012
¢ Honkanen 2009, 251
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my0s terveydenhuollon kannalta merkittavid saimassuskia arvioivia testejd, kuten usean

eri kansantaudin sairastumisriskia profiloivia iigsketteja>*’

Kun testattava tilaa itsenaisesti testin ja laldettd@ytteen arvioitavaksi laboratorioon, ei
testattava ole potilaslain piirissa, silla potitdsl tulee sovellettavaksi pelkastaan sellaisen
toimenpiteen kohdalla, joka tapahtuu terveydenlomolammattinenkilén suorittamana tai

silloin kun se suoritetaan terveydenhuollon toiraykisikossa. Yksityisesti tuotettuihin

terveydenhuollon palveluihin sovelletaan vastaavidtia yksityisesta terveydenhuollosta
(152/1990).

Vahaista suojaa Internetistd geenitestin tilaaval®aa kuluttajansuojalaki (38/1978).
Kuluttajansuojalain 8 luvun 12 8:n (1994/16) mukaaalvelun tulee vastata sitd, mita
kuluttaja voi sellaisen palvelun yhteydessa yleeodéttaa ja mitd on palvelusta sovittu.
Liséksi kuluttajansuojalain 2 luvun 7 8:n (2008/p6Imukaan markkinoidessa
kulutushyodykettda, ei olennaisia tietoja saa jatkertomatta. Suurin osa kuluttajien
geenitesteja myyvat yritykset sijaitsevat kuitenkiBA:ssa, jolloin kuluttajasuojasdénnokset
ei pade’® Euroopan neuvoston suosituksen R(92)3 4 kohdasketamn, ettd kaupallisten
geenitestien markkinoiminen tulisi olla luvanvataisinoastaan kansallisen lainsaadannon
edellyttamin tavoin. Suosituksen 2 kohdan mukaaengestin saa suorittaa pelkastaan
terveydenhuollon ammattihenkil®, jolla on riittdkéulutus. Geenitesteihin tulee suosituksen

mukaan kuulua aina myds neuvontia.

Perinndllisyysneuvonta Internetista tilattavan gstin kohdalla on ratkaistu usein
neuvontapuhelimen avulla. Perinnollisyysneuvonnastellinen toteutuminen voi kuitenkin
jddda kyseenalaiseksi, mikali neuvonta jaa potilaaman aktiivisuutensa varaan.
Laaketieteellisen genetiikan professori Helena I&@&n arvioi Suomen Ladkarilehden
haastattelussa, ettd osa Internetista tilatta\gstenitesteistd on silkkaa rahastusta. Hanen

mukaansa geenitestin tarpeellisuuden arviointiirrvitean laakarin  kriittisyytta ja

*7 ETENE: Kannanotto kaupallisten geenitestien tarjoamisesta kuluttajille, 15.12.2011

3%8 Viierula 2011, 3008
** council of Europe R(92)3
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ammattitaitoa tulkitsemaan testin tuloksia. Myogsimp®llisyysneuvonnan puolueellisuus

nahdaan ongelmallisena jos neuvonnan antajatalsaroa kuin tuotteen myyja°

Sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukund&aFENE:n antamassa kannanotossa
kaupallisten geenitestien tarjoamisesta kuluteajitidetaan, etta kuluttajan olisi ennen testiin
ryhtymistd ymmarrettava testistd saatavan tiedoatulaja punnittava seuraamuksia.
Kannanotossa todetaan, ettei pelkastaan elamamntealililisdantymisen vuoksi tulisi tehda
kaupallista geenitestida. Jos kuitenkin péaattaa dehektin, tulisi olla selvilla palvelun

luotettavuudesta seka siité, etta saa apua tulasiténtaan®*

**%Soininen 2006, 3191.
*! ETENE: Kannanotto kaupallisten geenitestien tarjoamisesta kuluttajille, 15.12.2011
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6. POTILAAN TIEDONSAANNIN RAJOITTAMINEN

6.1 YLEISTA TIEDONSAANNIN RAJOITTAMISESTA

Potilaan oikeus saada itsestddn koskevia tietoj@dmllytys hanen itsemaaradamisoikeuden
toteutumiselle. Tiedonsaantioikeus on nahty taaallapaitsendisena oikeutena ja alisteisena
itsemaaraamisoikeudelle. Potilaalla on ollut oikeuslla informoiduksi I&hinna
itsemaaraamisoikeuden seurauksena ja siita johtajoituksin. Vaikka tiedonsaantioikeus
onkin nykyisin vahvempi ja laajempi, on itsemaarésmkeus edelleen merkittdva potilaalle
annettavaa tietoa madarittava teKfa. Jotta itsemadraaminen toteutuu, tulee potilaalle
potilaslain 5 8:n mukaan antaa ymmarrettavassa ossadtietoa hanen terveydentilastaan,
hoidon merkityksestda, eri hoitovaihtoehdoista sekdista seikoista hé&nen hoitoonsa
littyen.®>® Informed consent — doktriinin mukaisesti potilastainformoitava siten, ettd han
saa tietoonsa kaikki ne tiedot, joita han tarvitdeetakseen perustellusti arvioimaan
suostuako hoitoon vai &’

Potilaan tiedonsaantioikeus ei kuitenkaan ole ehovaan sita voidaan rajoittaa jossain
maarin. Rajoittaminen tulee aina olla potilaan edurkaista. Ensinnékaan potilaalla ei ole
minkaanlaista ehdotonta velvollisuutta vastaanottg@iata koskevaa terveystietoa, kuten
aiemmin kavi ilmi. Toisekseen tiedonsaantioikewttedaan rajoittaa hoitavan tahon puolesta,
mikali se on potilaan omaksi parhaaksi. Tiedonsagetuden rajoitusperusteina on potilaan
puutteellinen tahdonmuodostuskyky, hanen henkeaséerveytensd suojantarve tai muu
tarkea etu.®° Tiedonsaantioikeuden rajoittaminen voi koskea miinullista tiedonsaantia,

kuin tiedonsaantioikeutta rajoittamista potilastaslkevasta potilasasiakirjoista, eli potilaan

tarkastusoikeuttg®.

Biolaaketiedesopimuksen 10 artiklan mukaan jokaioenoikeutettu saamaan tiedokseen
kaikki hanen terveydentilastaan keréatyt tiedot. |B&etiedesopimuksen 10 artiklan 3

kappaleessa saadetaan potilaan tiedonsaantioikeudg@ituksesta ja informaatiosta

2 paaso 1997, 806

%3 | ohiniva-Kerkeld 2004, 142-143
% paaso 1997, 806-807

Paaso 2001, 289

Ilveskivi 1997, 790
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kieltdytymisoikeudesta. Sen mukaan poikkeustapas&sipotilaan tiedonsaantioikeutta
voidaan rajoittaa kansallisella lainsaadannollakati se on potilaan edun mukaigta.
Lainsdadannossa potilaan tiedonsaantioikeudertukgista saadetadn potilaslain 5 §:ssa. Sen
mukaan potilaalle ei saa antaa selvitysta sillkim on ilmeista, etta selvityksen antamisesta
aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan hengelle taietelelle. Muussa tapauksessa potilaalle
tulee antaa selvitys hdnen terveydentilastaan onomerkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista ja
niiden vaikutuksista sekd muista hanen hoitoon$yviistd sekoista, joilla on merkitysta
hanen hoidossaan. Hallituksen esityksessa potkasltodetaan, ettei epailyksen tasoinen
ajatus selvityksen kielteisista vaikutuksista @atil hengelle tai terveydelle ei kuitenkaan riita
perusteeksi potilaan tiedonsaannin rajoittamiselign pitaa olla ilmeista, etta selvityksen

antaminen aiheuttaisi vakavan vaaran potilaan Hienge terveydell€®

Potilaalta voidaan evata hanta koskevaa tervegatigittamalla potilas informoimatta, mutta
myOs rajoittaa hanen oikeuttaan potilasasiakirjoihi Potilasasiakirjoihin  kuulu
potilasasiakirja-asetuksen mukaan potilaskertorawssipen liittyvat potilastiedot tai asiakirjat
seka laaketieteelliseen kuolemansyyn selvittamidigeyvat tiedot tai asiakirjat samoin kuin
muut potilaan hoidon jarjestamisen ja toteuttamigeteydessa syntyneet tai muualta saadut
tiedot ja asiakirjat®. Potilasasiakirjat on tarkoitettu ennen kaikkeleetnaan potilaan hyvaa
hoitoa. Niihin on merkittavd hyvan hoidon suunniite jarjestamisen, toteuttamisen ja
seurannan turvaamiseksi tarpeelliset ja laajuuaeltariittavat tiedot selkeéasti ja
ymmarrettavasti. Potilasasiakirjat ovat tarkeitékdsepotilaan ettd hantd hoitaneiden
ammattihenkildiden oikeusturvan kannalta varsinkos potilaan hoidosta kannellaan tai

hoitoa joudutaan muuten jalkeenpéin selvittelentaan.

Keskeinen saados potilastietojen kasittelyssd omkiligietolaki, joka on kaikkea
henkilotietoa sdanteleva yleislaki. Henkilttietodakoudatetaan henkilttietojen kasittelyssa,
kun muualla ei toisin sdadetd. Henkilotietolainnl@ukaan lain tarkoituksena on suojata

yksityiselamaa seka muita yksityisyyden suojaa dawa perusoikeuksia henkildtietojen

™ exeptional cases, restrictions may be placed by law on the exercise of the rights contained in paragraph 2
in the interests of the patient.” Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997

**% HE 185/1991, 15

STM asetus potilasasiakirjoista 298/2009

http://www.valvira.fi/ohjaus ja valvonta/terveydenhuolto/potilasasiakirjat. Viitattu 19.7.2012
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kasittelyssd seka edistdd hyvan tietojenkasittedyta kehittamistd ja noudattamista.
HenkilGtietolain 27 § mukaan tietoja voidaan jat#damatta vain, mikali tietojen antaminen
saattaisiaiheuttaa vakavan vaaran rekisterdidyn terveydeliehoidolle tai jonkun muun

oikeuksille. Mielenkiintoista tiedonsaantioikeudemjoittamisessa on, ettda potilaslakiin
perustuva tiedonsaantioikeuden rajoittaminen etlaly etta potilaalle tiedonsaannista
johtuva vaara on seka ilmeinen ettd vakava. Hetigitilain perusteella potilaan
tarkastusoikeutta potilastietoihin voidaan evata jeetojen antaminersaattaisi aiheuttaa

vakavan vaaran.

Laissa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastiaetog@ihkoisesta kasittelysta (159/2007,
my6hemmin asiakastietolaki) sdannellaan sosiaaliefjveydenhuollon asiakastietojen yleiset
vaatimukset ja luodaan terveydenhuollon palveluidantajien yhtenéinen sahkoinen
potilastietojen kasittely- ja arkistointijarjestédmLain tarkoituksena on edistaa sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluiden tuottamista potilaglliisesti ja tehokkaasti seka edistaa
potilaan tiedonsaantioikeutta omiin potilastietoda seka niiden kasittelyyn liittyviin
lokitietoihin muun muassa sahkéisen katseluyhteyaemila. 3 Asiakastietolain 18.2 §:n
mukaan terveydenhuollon palvelun antaja on asiakRairjallisen pyynnén perusteella
velvoitettu antamaan tiedot maksutta siitd, kukakéagttédnyt asiakkaan tietoja tai kenelle
asiakkaan tietoja on luovutettu sek& mika on dtltton tai luovutuksen peruste. Asiakkaan
oikeus luovutuslokitietoihin on evatty samoin peeus kuin henkilotietolain 27 §:ssa.

Mikali henkildtietoja ei anneta, on henkilGtietolaR8 §: n mukaan annettava kirjallinen
todistus, jossa eritelldadn syyt, joiden vuoksi éstlkisoikeus on evatty. Tietojen antamatta
jattaminen on aina poikkeus paasaanndstd, jotén keiskevia edellytyksia on tulkittava
suppeasti. Tietojen epaamisen voi saattaa tietasalbjutetun kasiteltavaksi.>®®
Tietosuojavaltuutetulla on henkilttietolain mukaamoastaan ohjaustoimivaltaa lukuun

64

ottamatta tarkastusoikeutta ja tiedon korjaamisskkvia asioita>® Potilasasiakirjoista tulee

kayda ilmi myds miten potilasta on informoitu taigtty informoimatta ja keta potilaan sijasta

%1 HE 253/2006 vp, 1

%2 psiakastietolaissa seké terveydenhuollon potilaasta etta sosiaalihuollon asiakkaista kaytetaan yhteista
nimitystd “asiakas”.

** Lohiniva-Kerkeld 2004, 144

%% Kleemola 2010, 39
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on informoitu. Myds perustelut miksi potilasta #s& ei ole informoitu tulee olla esilla

potilasasiakirjoissa>®®

Potilasta hoitavan terveydenhuollon ammattinemki@stuu tutustua
potilaan potilaskirjoihin on tarkeda tallaisten dapten varalta, jolloin potilaan
tiedonsaantioikeutta tai tarkastusoikeutta potgadarjoihin joudutaan rajoittamaan. Rynning
korostaa, ettda tiedonsaantioikeuden rajoittaminen pelkastaan ole terveydenhuollon

henkildkunnan mahdollisuus, vaan usein myos vebualis>®®

6.2. TIEDONSAANNIN RAJOITUSPERUSTEET
6.2.1 RiittAmaton tahdonmuodostuskyky

Itsemaaraamisoikeuden tosiasiallisista edellyty#sisotilaslaissa tuodaan nimenomaisesti
esille vaatimus potilaan riittdvasta tahdonmuodsisuystd®’. Esimerkiksi potilaslain 6 §:n 2
momentin mukaan potilaan edustajaa on kuultavalgamti tahdon selvittamiseksi, mikali
taysi-ikdinen potilas ei mielenterveyden, kehitysmaan tai muun syyn vuoksi pysty

paattamaan hoidostaan.

Tahdonmuodostuskyvyn puutteellisuuden merkityslgati tiedonsaannin rajoitusperusteena
ei kuitenkaan ilmene suoraan potilaslaista. Paasgkaan tiedonsaantioikeuden rajoittamista
riittdmattoman tahdonmuodostuskyvyn vuoksi voidaargitaa ongelmallisena. Esimerkiksi
potilaslain 9.3 8:n mukaan selvitys alaikdisen Ipat terveydentilasta sek& hoidon
merkityksesta ja eri hoitovaihtoehdoista ja niideikutuksista annetaan hanen huoltajalleen
tai lailliselle edustajalleen, mikali alaikainentip@s ei ole kykeneva paattamaan hoidostaan.
My6s vajaakykyisten taysi-ikdisten kohdalla laglia edustajalla on potilaslain 9.1 8:n
mukaan oikeus saada kuulemista ja suostumistanveatpeellisiksi katsotut tiedot. Paason
mukaan pykalaa voidaan tulkita siten, etta raj@itiserind voitaisiin pitaa potilaan kykya

paattda hanen hoidostaan, eli hanen itsemaarafieusisian. Paason mukaan myds

3% pahlman 2010,64

%% Rynning 1994, 259
367 Oikeuskirjallisuudessa on kaytetty rinnakkain useampaa kasitetta potilaan kyvysta tehda itsedan koskevia
hoitoratkaisuja. Nahdakseni potilaan paattamiskyky, tahdonmuodostuskyky ja hoitoonsuostumiskelpoisuus
ovat samansisaltoisia.
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oikeuskirjallisuudessa on pidetty itsemaaraamisadke® puuttumista verrannollisena tietojen
epaamiseef’® Lainsaadannossa tiedonsaantioikeuden siirtymisegtiilaalta hanen

huoltajalleen tai edustajalleen itsemaaraamisoikeuohnalla ei sanota mitaan.

Paaso kuitenkin huomauttaa, ettei 5 8:ssé tarkwiteikeuden syntyminen alaikaisen potilaan
huoltajalle (tai muulle lailliselle edustajalle) enkitse samalla kyseisen oikeuden poistumista
potilaalta itseltdan. Vaikka potilaslaissa ei aés/getty hoidosta paattamaan kykenemattoman
suostumuksen antamiseen kykeneméttoman potilaaa vasallistua luvan antamiseen ja
mielipiteensa iimaisutfi’. Paaso toteaakin, ettd riittamattoman tahdonmuosiog/yn
perusteella potilasta ei voida jattdd kokonaanrm@mmatta kuin harvoissa tapauksissa.
Varmuudella tiedonsaannin rajoittaminen tahdonmsadkyvyn perusteella tulee
kysymykseen silloin, kun potilas ei missaan tapaska kykene lainkaan ymmartamaan tai
hyodyntamaan annettuja selvityksia. Tallaisia tapau esimerkiksi vastasyntyneen lapsen tai

syvasti vajaamielisen henkilon kohdaild.

Geenitestien ollessa kyseessd, tulee myOds muistdts geenitesteihin  ylipdataan
vajaavaltaisen kohdalla suhtaudutaan kriittis@tlaéketiedesopimuksen 6 artikla edellyttaa
toimenpiteeltd valitonta hyotya sellaisten henkign kohdalla, jotka eivat voi itse antaa
suostumustaati® Lisaksi Euroopan neuvoston suosituksen R(92)3 ammilgeenitesti tulisi

sallia vajaavaltaisen kohdalla pelkastaan silleim silla on merkitysta vajaavaltaisen omalle
terveydelle tai mikali tieto on ehdottoman tarpeelh jonkin perheenjdsenen taudin

diagnosoinnissa’?

38 paaso 2001, 289-290

%% Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
%" paaso 2001, 293

"1 Council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
%72 council of Europe Recommendation R (92) 3
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6.2.2 Potilaan hengen tai terveyden vakava vaarantinen

Terveydenhuollon kantavana ajatuksena on potil@agén ja terveyden suojaaminen, mikali
potilas ei pysty esittdmaan itsendiseen harkintagmsrustuvaa vaatimusta toisenlaiseen
menettelyyn tai jollei han ole ennen harkintakykynmenettdmistd ilmaissut tahtoaan
toisenlaiseen menettelyyn. Potilaan tahdon ja {el®e etusijajarjestyksen problematiikka
kuuluu klassisen laakintaoikeuden piirfiff. Potilaan hengen tai terveyden vakava
vaarantumisen rajoitusperuste ilmaistaan potilaskal §:ssd. Sen mukaan potilaalle ei tule
antaa selvitysta “silloin, kun on ilmeista, ettdviagksen antamisesta aiheutuisi vakavaa
vaaraa potilaan hengelle tai terveydelle”. Potiksledellyttdd siis vaaran reaalisuudelta
IImeista vaaraa seka vaaran asteelta vakavaa vaarem kuin vaaran aiheutuminen riittaa
rajoitusperusteekdi®. Kaytannossa potilaan tiedonsaantioikeuden sy#éyhen hanen
hengen tai terveyden vakavan vaarantumisen johdostee |&ahinna tilanteita, joissa potilas
on diagnosoitu vaikeasti masentuneeksi ja hanell#semurhavaara. Tiedonsaantioikeuden
rajoittamisella ei kuitenkaan tarkoiteta, ettd egslsa masennustapauksissa kaikenlainen tieto
jatetaan kertomatta “"potilaan parhaaksi”, vaanaéiaktulee harkita tapauskohtaisesti, milloin

tiedonantovelvollisuus voidaan syrjaytta&.

Potilaan itsem&arddmisen rajoittamista pohdittadagse muistaa, ettd itsemaaraamisen
oikeus sisaltaa valttamattomana osana oikeudeniaammationaalisesti. Se, mik& voi olla
ladketieteelliselta kannalta katsottuna rationtslivoi potilaan itseensa liittyvat tekijat
huomioon ottaen olla irrationaalist®. Potilaalla, joka on kelpoinen paattdm&ain omasta
hoidostaan, on oikeus kieltaytya hoidosta, jostapluminen johtaa kuolemaan, vaikean
ruumiinvamman syntymiseen, vaikeaan sairauteen veataavaan vaaradfl. Potilaan
itsemaaraamisoikeus ei rajoitu Paason mukaan patk@spotilaslain 6.1 8:n mukaiseen
"terveyden vaarantamisoikeuteen”, vaan ulottuu mgighin oman terveyden ja elaman
vaarantaviin toimintavaltuuksiin. Taman vuoksi esikiksi ilmeinen itsemurhariski ei
sindllaan riitd rajoittamaan potilaan tiedonsaakéiotta. Potilas itse on se, joka on

rationaalisuuden ainoa pateva arvioija, onhan Kyseen elamaa koskevista valinnoista ja

373 paaso 1997,808- 809

Vrt. Henkilotietolain 27 § mukaan tietoja voidaan rajoittaa, mikali tiedon antaminen saattaisi aiheuttaa
vakavan vaaran.

*’> pahlman 2010, 63

Paaso 1997, 809

Pahlman 1997, 826
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hoidosta. Se, milloin potilaan ei voida paattddniai oman mielensa mukaan voi kuitenkin

aktualisoituessaan muodostaa oikeudellisen tulaitgalmart’®

Potilaan tiedonsaantia rajoitettaessa tulee hualmivaarantumisen tapa. Paaso kritisoi, ettei
potilaan hengen tai terveyden vaarantumistapaankiolaitetty tarpeeksi huomiota. Han
viittaa  ruotsalaisen Elisabeth  Rynningin tulkintakanottoon, jossa potilaan
tiedonsaantioikeuden rajoitusperusteeksi asetéts@murha- ja psykoosiriski samalle tasolle.
Paaso kyseenalaistaakin, eikd itsemurha- tai psykeki eroa toisistaan mitenkaan
tiedonsaantioikeuden rajoittamisen kannalta, vak#tmlen kahden rajoitusperuste-esimerkin
aktualisoituminen potilaan tahdonmuodostuskyky etvasti erilainen3"® Rynning nakee,
ettei potilaan tiedonsaantioikeutta tule rajoitta@kali tiedon jakaminen potilaalle johtaa

pelkastaan jarkytyksen tunteeseen ja masentavaan3f

Edella kaydyt esimerkit potilaan vakavalle hengaintérveyden vaarantamiselle ovat suoria
vaikutuksia. Potilaan henki ja terveys voi vaarantekavalla tavalla myos valillisesti
epaedullisen tiedon saatuaan. Valillisesti potilas joutua vakavaan hengen tai terveyden
vaaraan psykosomaattisen oireilun johdosta. Heskisauivuttavat tiedot voivat aiheuttaa
hairion potilaan immuunijarjestelmassd, mika vohtga varsin erilaisiin terveysriskeihin
tapauksen erityispiirteiden ja altistumisen laadustippuen. 3! Tallaiset asiat tulisi
huomioida esimerkiksi kerrottaessa vakavasta gesesti sairaudesta potilaalle, joka karsii
hermostoperaisesta sydamen toimintahairiosta. Tapetketju ei talldin ole potilaan tahdosta
riippuvainen asia, vaan vaaran luonne on samamlamé&a suorat vaikutukset potilaan
hengelle tai terveydellé®’ Potilaalle kerrottavan tiedon luonteen ollessangipluisa, voi
potilas mennd myos pois tolaltaan ja tehda jotellaista, mitd ei normaalisti tekisi. Han voi
esimerkiksi hysteerisessa tilassa tehda jotainitsarkatonta, kuten juosta vilkkaan liikenteen

sekaan pois vastaanotolta tai hypaté sairaalamidea>®?

*’® Paaso 1997, 809-813

*” paaso 1997, 810

380 Rynning 1994, 264. Rynning puhuu tuntemuksesta, joka on “nedslaende”.
**! paaso 1997, 811

Paaso 1997, 811

% paaso 1997, 812
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Kuten aiemmin on kaynyt ilmi, on geneettinen tigtimakin joiltain osin erityislaatuista
terveystietoa muuhun terveystietoon nahden. Tutigdohtia onko vaarantumistavan lisaksi
tiedon luonteella merkitysta tiedonsaantioikeutgoittaessa. Voidaanko geneettista tietoa
rajoittaa herkemmin sen vuoksi, etta geneettineto ton pysyvaa ja kertoo myds l&hipiirin
terveydentilasta? Jos esimerkiksi pohditaan suafigkn potilaan tiedonsaantioikeutta,
voidaan ajatella, etta tieto perinndllisesta ja dwlisesti parantumattomasta sairaudesta
omaa suuremman riskin itsemurhalle mita ei-perigtyiai hoidettavissa oleva sairaus.
Esimerkiksi geenitestid Huntingtonin taudista ehd@& Suomessa alaikaisille eika sita

suositella henkiloille, joilla on psykiatrinen saiis®”,

5.2.3 Muun erittain tarkean edun vaarantuminen

Potilaan tiedonsaantioikeutta voidaan rajoittaa snyérittain tarkean yksityisen edun
vaarantumisen takia. Talléin rajoitusperustett&astellaan laajemmasta perspektiivista kuin
potilaan oman hengen ja terveyden vaarantumisedaiiah Suojelun kohteena voi télléin olla
esimerkiksi potilaan syntymaton lapg&t. Julkisuuslain 11 §:n mukaan tiedonsaantioikeus
vaistyy silloin, kun tiedon antaminen on vastoiiitain tarkeaa yksityista etua. Julkisuuslain
kohdassa mainitaan myds lapsen edun vaarantunmiapsen edun nakokulma aktualisoituu
lahinna tilanteissa, joissa tiedonpyytajana olevamoltajan ja lapsen intressit ovat
vastakkaiset. Julkisuuslaissa sdadetaan pelkasiggiromaisen julkisista asiakirjoista, joten
julkisuuslaki vaikuttaa pelkdstaan potilaan tarkasikeuteen nahda héanesta tehtyja
potilasasiakirjamerkintja. Potilaslain 5 §:4an ilpah tiedonsaantioikeudesta ei

vastaavanlaista saéntelya sisaify.

Geneettisen tiedon ollessa tarkastelun kohteendamni todeta, ettd jossain tapauksissa
voidaan nahda muun yksityisen edun vaarantuvan.eéSgen voisi tulla esimerkiksi
perheenjdsenen tiedonsaannin rajoittaminen hanehisukulaisen tarkean edun
sailyttamiseksi. Esimerkkinda Paaso kayttaa tilamnejossa pienen lapsen henkisesti
kuormittuneille vanhemmalta jatetdan kertomattaiypgrasta geenivirheesta, joka altistaa
kantajansa jollekin hyvin raskaalle ja toistaiseksirantamattomissa olevalle sairaudelle.

3% Kaarisinen 2002, 307
%% Rynning 1994, 127
3% paaso 2001, 318
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Tallaisessa tilanteessa voidaan ajatella, ettdaranian psykopatologinen oirehdinta saattaisi
aiheuttaa lahinnd surmaamisriskind aktualisoituvahan pienta lasta kohtaan ja

informaatiosta on toistaiseksi pidattaydyttaifa.

Henkiltietolakiin  pohjautuva potilaan tarkastusmik voidaan evatd esimerkiksi silla
perusteella, ettd asiakirjaan liittyy toisen hedikitietoja, joiden antaminen vaarantaa hanen
yksityisyyden suojans&®® Esimerkiksi paranoidista skitsofreniaa sairast@véuonteeltaan
vakivaltaiselta henkil6ltd, joka on puolisonsa iito&sesta toimitettu tahdosta
rippumattomaan  hoitoon, voidaan rajoittaa h&nenrkatgtusoikeuttaan hénen
potilasasiakirjoihin niilta osin kuin se on valttatdnta puolison suojan johdost&®
Geneettisen terveystiedon kohdalla mielenkiintasseiekee tarkastusoikeuden epaaminen
nimenomaan toisen yksityisyyden suojan perusteddaroopan neuvoston suosituksen
R(97)5 kohdan 8.2 mukaan potilaan tiedonsaantisikewidaan evata tai siirtaa
myohemmaksi mikali “the information on the datajsgbalso reveals information on third
parties or if, with respect to genetic data, tinimation is likely to cause serious harm to

consanguine or uterine kin or to a person who Higeat link with this genetic line®*°

Yksityisen edun lisdksi tiedonsaantia voidaan tegai muun erittdin tarkean yleisen edun
vaarantumisen johdosta. Muun erittain tarkean gleiedun vaarantuminen on yleisimmin
oikeustieteellisessa Kkirjallisuudessa nahty su@aawaltion turvallisuutta ja ulkopoliittisia

suhteita. Potilastiedot sisaltavat kuitenkin hywarvoin mitaan valtion turvallisuutta ja
ulkopoliittisia suhteita mullistavaa tietoa. Posti@tojen rajoittamista erittain tarkedn yleisen
edun vaarantumisen perusteella kaytetdan lahitioéhskun tietojen antaminen voisi haitata
rikosten ehkdisemista tai selvittamistda. Esimeikikérkeissd huumausainerikoksissa
terveydenhuoltohenkiléston salassapitovelvolliswésstyy ja poliisi voi tarpeen vaatiessa
jopa pakkokeinolain 4 luvun 2.2 8:n nojalla takak@aida potilastietoja. Talloin rikollinen voi

olla kiinnostunut hantd koskevista potilasmerkistéi esimerkiksi tuntomerkkien osalta

tarkoituksenaan muuttaa ulkonakéaan. Talloin ldakdirpoliisilta saaman tiedon perusteella

%7 paaso 2001, 323

%% Lohiniva-Kerkeld 2004, 144

** paaso 2001, 320

Recommendation No. R (97) 5 of the Committee of Ministers to Member States on the Protection of
Medical Data

390
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evatad potilasta tarkastamaan hanta koskevia pittiaig. **' Bioladketiedesopimuksen
mukaan potilaan etu ja hyvinvointi on kuitenkin @s&ava aina tieteen ja yhteiskunnan
edell€®.

! paaso 2001, 327-329

%2 council of Europe Convention on Human Rights and biomedicine. 1997
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7. JOHTOPAATELMAT

Genetiikasta terveydenhuollossa on epailemétta #mat paivand paljon hyotya.
Parhaimmillaan geenitestit tarjoavat perimaan gméntapaan liittyvien riskien tarkkoja
tunnisteita ja oikea hoito voidaan aloittaa aiempagkempien diagnoosien johdosta
nopeammin. Lisaksi geenitestit vahentdvat potilagpétietoisuutta terveydentilastaan.
Ennustavuutensa ansiosta geenitestilla voidaantaauyksilon elaméntapaa hanen perimansa
nakokohdat huomioon ottaen parempaan suuntaan ydintaoireettomassa vaiheessa.
Laakehoidossa voidaan geenitestilla tarkistaa ééklsoveltuvuus potilaalle. Ennen kaikkea

terveydenhuollon odotetaan muuttuvan geenitestigitanyksiloidymmaksi.

Tutkielman tarkoituksena oli raottaa tiedonsaakéoden kenttdd geneettisen tiedon
kohdalla. Tutkielman alussa asetin kysymyksia ahgan tutkielman suuntaa. Suurin

mielenkiintoni keskittyi ensimmaiseen kysymykseemenggttisen tiedon eroavuudesta
tavalliseen terveystietoon nahden seka geneettisdon erityislaatuisuudesta. Selvitysten
perusteella geneettisen tiedon erityisyyden kysymuyguu olevan vield jokseenkin auki.

Toiset tahot niputtavat geneettisen tiedon “tagafi’ potilastiedon kanssa samaan
kategoriaan. Toiset taas pitavat geneettisen tieglttlyisena ja nakevat lainsaadanndssa
geneettistd saantelya kaipaavan aukon. Erityiskykgeksi tuntuu nousevan ennustavien
geenitestien problematiikka. Juuri ennustavuutewisaksi geenitestit poikkeavat muusta

ladketieteestd, johon usein liittyy ennusteidenvapauus. Myos geneettisen tiedon kasitteen
epatarkkuus aiheuttaa haasteita. Ei voida vaig#a, kaikki geneettinen tieto, esimerkiksi

puhtaasti henkilon ulkonakoon, liittyva tieto olisikasti salassa pidettavaa terveystietoa.

Seuraavissa kappaleissa Kkasiteltin potilaan tisdantioikeuden nakoékulmia seka
tiedonsaantioikeuden rajoituksia. Geneettisen tidduahdalla yksilon itsemaaradmisoikeus ja
sitA kautta myos tiedonsaantioikeus ulottuu moniraikgn toisen henkilon
itsemaaraamisoikeuden piiriin. Terveydenhuollon attiimenkilot joutuvat geneettisen tiedon
kohdalla punnitsemaan tarkkaan potilaansa itseradisédikeuden rajoja. Kuinka pitkalle

henkild saa rajoittaa toisen itsemé&ardamisoikeudtaalla itsemaaradmisoikeudellaan?
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Esimerkiksi Laakarin etiikka rajasi vallitsevasterjytyvdn syovan tarpeeksi vakavaksi

taudiksi toisen henkilon itsemaaraamisoikeudenkaaknisellé®

Mielestani tiedonsaantioikeutta geenitestien kdladeail ole syyta tarkastella sen takia, etta se
aiheuttaisi tavanomaisessa laakari-potilassuhtetmstuvia ongelmia potilaan oikeuksien
toteutumiselle. Valtaosalla tuskin on tarvetta sal@erheenjaseneltaan tai lahisukulaiseltaan
terveystietoa, josta olisi hyotyd laheisensa tetdegjatellen. Tarkeampana pidan sita, etta
genetiikan mahdollistaessa uudenlaisia kaytantogrveydenhuollossa, kiinnitetd&n
terveydenhuollon ammattilaisten huomiota potilaaeddnsaantioikeuden haasteisiin ja

yksityisyyskysymysten rajoihin.

Geenitestaukseen liittyy useita yhteiskunnalliseettisid, sosiaalisia ja uskonnollisia
nakokohtia. Genetiikan nopea kehitys on antarhétt pohdinnalle onko ihminen oikeutettu
toteuttamaan kaiken, mika teknisesti on mahdol|stauinka yhteiskunta pystyy turvaamaan
ihmisten samanarvoisuuden ja oikeusturvarf?* Mielenkiintoista on se, etta
bioladketiedesopimuksessa on jo rajoitettu henkdikeutta saada tietoa omasta itsestaan,
mikali testia ei tehda terveydellisten tarkoitustperusteella. Téallaiset rajoitukset ovat
kuitenkin ongelmallisia yksilovapauden takia. N&kskni jokaisella tulisi olla oikeus tietaa
perimastéaéan jo pelkastddn uteliaisuuttaan. Rajeiusijaan tulisi terveydenhuoltopalveluiden
kuluttajia suojata asiattomalta markkinoinnilta yaariltd odotuksilta, mita geenitesteja
tarjoavat yritykset saattavat tarjota. Kuten tutki@ssa huomattiin, néahdaan asianmukainen
perinndllisyysneuvonta tarkedn& osana geenitestaliatloin puolueettomaan informaatioon
geenitesteista ja perinndllisyysneuvontaan tulesngstaa, jotta henkildt voivat itse punnita

geenitestauksen hyotyja ja haittoja heidan omallzdillaan.

Geenitestien, ja varsinkin diagnostisten geengasti uskotaan yleistyvdn edelleen
terveydenhuollossa lahiaikoina. Myds kaupallisiaergiesteja tarjoavia yrityksia tulee
jatkuvasti markkinoille ja viime vuosina ovat engmdiset suomalaiset yritykset aloittaneet

geenitestien myynnin kuluttajille. Geneettisen died/hteisollisyyden vuoksi yhteiskunta on

3% Suomen Laakariliitto 2005, 66

3% Launis 2003, 18-19
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taysin uudenlaisten haasteiden edessa. Kuten LAakn on todennut, yhteiskunta on
rakentunut ratkaisemaan yksityishenkildiden valmigelmia seka yksityishenkilon ja valtion
valisia ongelmig®® Viime vuosina on kuitenkin paasty eteenpain gékleta koskevassa
saantelyssa. Vuonna 2010 ratifioitiin viimein bé#&tiedesopimus ja alkuvuodesta 2013 on
tarkoitus saattaa voimaan biopankkilaki, joka tulselkeyttama&n biold&ketieteellista
tutkimustoimintaa.  Nahtavaksi jaa yleistyykd getiseh tiedon vaarinkayttd
terveydenhuollon geenitestien suosion ja kaupatigjeenitestien yleistymisen mukana ja

miten nama seikat vaikuttavat lainsdadantoon.

3% Walin 2010, 11



