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Titvistelma:

Geenitiedon yleistyva hyodyntdminen ldédketieteessé tarkoittaa myos sitd koskevien oikeudellisten
ilmididen ja ongelmatilanteiden esiintymisen lisddntymistd. Néin ollen kysymykset geenitietojen
oikeudellisesta asemasta — erityisesti liittyen sen poikkeavaan luonteeseen muita yksilditd

koskevana tietona — ovat ajankohtaisia kansallisessa oikeustieteellisessd keskustelussa.

Tutkielmassa tarkastellaan geenitietoa ilmidkeskeisesti, keskittyen erityisesti sen lddketieteelliseen
hyodyntdmiseen sivullisen hoidossa perinndllisten sairauksien nidkokulmasta. Geenitiedosta
pyritddn luomaan kattava kokonaiskuva sekd yleisemmallé tasolla, ettd oikeudellisen sddntelyn
kohteena olevana tietona. Tdmén avulla paitsi systematisoidaan sitd koskevia sddntdjd, periaatteita
ja teorioita, mutta my0s esitetdéin perusteita sen mahdollisen poikkeavan kohtelun tarpeelle. Tatd
positiota tuetaan tarkastelemalla voimassa olevaa soveltuvaa sdintelyd, sekd geneettisen tiedon

kohteluun esitettyjd vaihtoehtoisia méarittely- ja jasennystapoja.

Tutkielmassa osoitetaan, ettd geenitieto on eri ominaisuuksiensa ja niitd koskevien oikeudellisten
ongelmien kokonaisuutena riittdvin poikkeava tavalla, jonka kdytto perintdladketieteen tapaisessa
kontekstissa vaatii ndiden seikkojen huomioon ottamista lainsdddéanndssd. Yksilon yksityisyyden
rajoittamiselle toisen yksilon oikeuksien ja vapauksien toteutumiseksi on 10ydettdvissd
institutionaalista  tukea voimassa olevasta oikeudesta. = Geenitiedon kohtelu on
tarkoituksenmukaisinta miérittdd yksityisyyteen ja sen rajoittamiseen pohjaavan jdrjestelmin
kautta, silld vaihtoehtoiset tavat kuten yksilolle asetettava tiedoksiantovelvollisuus tai geenitiedon

uudelleen madrittdminen yksilon omaisuudeksi sisdltdivit merkittdvid ongelmia ja lieveilmigita.

Avainsanat: Oikeusinformatiikka, informaatio-oikeus, biolddketiede, geenit, tiedonsaantioikeus,
tiedonantovelvollisuus
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KUVIOT

Kuvio 1. Muu henkil6tieto v. geenitieto yksilon ja tiedon ndkokulmasta (s. 15)



1 JOHDANTO

1.1 Tutkimuksen tausta

Perimi kiehtoo ihmistd. Tami on ymmarrettdvad, silli kyse on meitd itseimme koskevasta,
joidenkin mukaan meitd médarittdvastd asiasta. Teknisten rajoitusten vuoksi se on kuitenkin ollut
enemmédn tai vihemmaédn saavuttamattomissa vield yli vuosisadan DNA:n eristimisen, ja
vuosikymmenid sen kaksoiskierrerakenteen mallinnuksen jilkeen.! Perimi ja sen sisiltimi
geneettinen tieto ovat heréttidneet kiinnostusta my0s niitd koskevan oikeudellisen sddntelyn
nidkokulmasta. Sédntelyd ja oikeustieteellistd tutkimusta l0ytyy esimerkiksi kantasolujen ja
geeniterapian  kdytostd, hedelmdityshoidoista ja  alkiodiagnostiikasta, kloonauksesta,
bioteknologisten  keksintdjen immateriaalioikeuksista, ihmisen perimdn kaupallisesta

hyddyntimisesti, seki biopankeista.?

Naéiden lisdksi periméstd oikeudellisessa kontekstissa nousee esiin kysymys: mitd tdmén tiedon
luonne merkittdvissd madrin geneettisten sukulaisten kanssa jaettuna tietona merkitsee sen
oikeudellisen madrittelyn, erityisesti sitd koskevien oikeuksien ja velvollisuuksien kannalta?
Voidaanko yksilolle katsoa joissain tilanteissa syntyvédn oikeus saada tietoonsa itseddn koskeva,
mutta toisesta henkilostd 1dhtoisin oleva geneettinen tieto? Voiko yksildlle syntyéd velvollisuus
antaa téllainen tieto toiselle tiedoksi? Ajatus yksilod koskevan tiedon “’jakamisesta” ei prima facie
tunnu sopivan vallitsevaan individualistiseen, yksityisyyttd, tiedollista itseméédrdamisoikeutta ja

suostumusta painottavaan eurooppalaiseen oikeustilaan.

Né@mé ovat kuitenkin ajankohtaisia kysymyksid paitsi geenitietoa hyddyntdvan perinndllisten
sairauksien hoidon jatkuvan kehityksen, myos geenitietoja koskevan uudehkon ja tulevan
sisintelyn nikokulmasta. Euroopan unionin yleinen tietosuoja-asetus (tietosuoja-asetus, TSA)?
siséllytti geneettiset tiedot de jure osaksi henkilotiedon mééritelmia seké erityistd suojelua vaativia
erityisid henkildtietoryhmid. Saman instrumentin sééntelyvarauksen nojalla on tarkoitus Suomessa

saatdd laki Genomikeskuksesta ja genomitietojen késittelyn edellytyksistd (genomilaki,

'Ks. Jokela 2017, s. 10.

2 Lehtonen 2006, s. vi.

3 BEuroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 2016/679, annettu 27 péividni huhtikuuta 2016, luonnollisten
henkiléiden suojelusta henkilGtietojen kisittelyssd sekd ndiden tietojen vapaasta liikkuvuudesta ja direktiivin
95/46/EY kumoamisesta



STMO071:00/2018). Kirjoitushetken tiedon mukaan viikolla 19/2022 hallituksen esittelyyn tuleva
genomilaki on ldhes kahdeksan vuotta sitten aloitetun, lukuisten viivéstyksien ja hallituspohjan
muutosten lipi kiyneen lainsdddintdprosessin tulos.* Yhteni lain keskeisisti tavoitteista on
geenitiedon saatavuuden, 16ydettdvyyden ja kiytettdvyyden parantaminen terveydenhuollossa,
erityisen painopisteen ollessa tiedon hyddyntimisessid.” Huolimatta tisti aiheen kasvavasta
ajankohtaisuudesta on geenitietoa koskeva kotimainen oikeudellinen tutkimus ollut véhaista,
erityisesti koskien geneettisen tiedon luonnetta yksilod koskevana tietona sen poikkeavan kohtelun

nikokulmasta.

1.2 Tutkimustehtiivi, seké tutkimuksen rajaus ja rakenne

Tehtdvini tutkimuksessa on tarkastella geneettistd tietoa yksilod koskevana tietona — erityisesti
perinndllisen sairauksien ndkokulmasta — ja millaista oikeudellista kohtelua tdmi edellyttéisi
erityisesti sen tiedoksiantoa tai -saantia koskeviin oikeuksiin sivullisen ndkokulmasta, seké
16ytyyko télle oikeutusta soveltuvasta voimassa olevasta oikeudesta tai vaihtoehtoisista teorioista.
Taytdn tdmén tehtdvidn paikantamalla, arvioimalla ja systematisoimalla geenitietoa valitusta
nikokulmasta koskevia intresseja ja ongelmia, seki tillaista informaatiota koskevia yleisid oppeja,
sddnt6jd ja periaatteita. Tutkimustehtdvdn suorittamiseksi asetan kolme tarkentavaa

tutkimuskysymysta:

1. Mika on geneettisen tiedon luonne yksilod koskevana tietona, ja kuinka se on otettu
huomioon voimassa olevassa sddntelyssa?

2. Loytyykd geneettisen tiedon poikkeavaan kohteluun institutionaalista tukea
soveltavasta voimassa olevasta oikeudesta?

3. Mitd vaihtoehtoisia teoreettisia malleja geneettisen tiedon oikeudelliseen
jdsentdmiseen on esitetty, ja mitd geenitiedon sddntelyssd ilmenevid ongelmia ja

periaatteita ne tuovat esiin?

4 Sosiaali- ja terveysministerio asetti ajalle 1.9.2014 — 30.4.2015 tydryhmin laatimaan kansallisen genomistrategian.
Selvitys valmistui vuonna 2015, ja siind tunnistettiin tarve genomitiedon késittelyd koskevaan lainsdddédntdon
(Raportteja ja muistioita (STM): 2015:24).

5 Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi Genomikeskuksesta ja genomitietojen kisittelyn
edellytyksistd (STM071:00/2018), s. 106.



Kasittelen tutkimuksessa geenitietoja vain luonnollisten henkildiden vélisissd horisontaalisissa
oikeussuhteissa, tarkemmin sukulaissuhteissa. Tarkastelun ulkopuolelle rajaan siten erilaisissa
vertikaalisissa oikeussuhteissa tapahtuva geenitiedon maiérittelyd ja késittelyd koskevat
oikeusongelmat. Niin ollen en tarkastele tutkielmassa geenitietoa viranomaisten kuten poliisin
hoitaessa sille laissa annettuja tehtdvid. En mydskddn késittele geenitietoja erilaisten sopimusten,
kuten tyd- tai vakuutussopimusten ehtojen tai sopimussuhteiden sisdisten velvollisuuksien ja
oikeuksien nikokulmasta,® tai osana oikeudenkiyntid niiden ollessa todisteen asemassa. Toisin
sanoen rajaan tarkastelun koskemaan nimenomaisesti tavallisten luonnollisten henkildiden vélisid
oikeussuhteita itsessddn ilman harkintaa vairistavid ulkoisvaikutuksia. Perinnéllisyysneuvonta on
tirked osa kliinisen genetiikan kiytdnnon toteuttamista. En kuitenkaan nie sen soft-law luonteen
ja ohjailemattomuuden periaatteelle pohjaavan indeksihenkilon neuvonnan tuovan merkittdvaa

lisdarvoa tille tutkimukselle, joten jitin myds sen kiisittelyn ulkopuolelle.’

Vastaan tutkimustehtidvén kokonaisuuteen késittelemalld jokaisen osakysymyksisti jarjestyksessa.
Ensin tutkielman luvuissa 2 ja 3 pyrin muodostamaan kokonaiskuvan geenitiedosta yksilod
koskevana tietona, sen viitetystd erityisestd luonteesta, ja kuinka se niyttiytyy sitd nimenomaisesti
koskevan sddntelyn ndkokulmasta de lege lata. Tami on alustusta luvulle 4, jossa edellisessd
luvussa esitetylle positiolle geenitiedon kohtelusta etsin mahdollista institutionaalista tukea
soveltuvasta voimassa olevasta sdidntelystd. Luvussa 5 tarkastelen tdméan jdlkeen vallitsevia
vaihtoehtoisia geenitiedon jdsennystapoja perinndllisten sairauksien viitekehyksessd. Lopuksi
luvussa 6 tiivistdn nididen kolmen kumuloituvan osakysymyksen muodostama tutkimustehtdvin

kokonaisuuden tutkielman johtopditdsten muodossa.

1.3 Suhde oikeudenalajaotteluun ja metodi

Oikeudenalajaotus on tapa paikantaa, ldhestyd ja mairitelld oikeudellisia ongelmia
oikeusjérjestyksessd. Se antaa mahdollisuuden esittdd oikeudellista tietoa sekd pedagogisesti
mielekkddlld tavalla, ettd tutkimuksellisesti kategorisoida oikeudellisia ongelmia ja ilmiditd
rajatumpiin kokonaisuuksiin, oikeudenaloihin.® Luokittelu tehd#fin perinteisesti tunnistamalla

yhteensopivia sddntelykohteita, sdintdjd ja periaatteita ja teorioita; télld tavalla voidaan parantaa

¢ Geenitiedosta lyhyesti luotto- ja vakuutussopimuksissa ks. Turunen 2018, s. 272-273.
7 Perinndllisyysneuvonnasta osana kliinisen genetiikan toimintaa ks. Kdaridinen 2017, s. 380-410.
8 Ks. Tuori 2007, s. 108—109.



oikeussddntojen keskindisté ristiriidattomuutta eli koherenssia, ja siséllistd johdonmukaisuutta eli

konsistenssia.’

Oikeuden ja informaation vélisissd suhteissa ilmenevien oikeudellisten sddntely- ja
tulkintakysymysten katsotaan usein kuuluvan oikeusinformatiikan, ja tarkemmin sen alaisuuteen

kuuluvan informaatio-oikeuden oikeudenalaan.'”

Informaatio-oikeuden yleisluontoisempiin
tavoitteisiin voidaan lukea informaation késittelyyn kuuluvien moninaisten intressien keskindisen
optimoinnin.!! Katson sopivimmaksi sijoittaa timin tutkimuksen edelld kuvattuun méiritelméin
informaatio-oikeudesta. Tdméd on tarkoituksenmukaista paitsi sen aiheen ja tutkimuksellisen
ongelman koskiessa tietoihin liittyvid oikeudellisia kysymyksid, myos oikeusinformatiikan
tieteidenvillisen tai monitieteisen luonteen vuoksi.'> Hyddynnin tutkimuksessa merkittivissi
médrin oikeustieteen lisdksi my0Os esimerkiksi bioldédketieteellistd ja bioeettistd tietoa. On

huomionarvoista, ettd geneettisia tietoja koskevan tutkimuksen voisi katsoa kuuluvan myds geeni-

ja bioteknologiaa koskevia oikeudellisia kysymyksii tutkivaan bio-oikeuden oikeudenalaan.!?

Oikeustiede on tieteellistd tietoa oikeudesta tuottava tiede, joka avoimesti tutkii kaikenlaisia
oikeudellisia ilmidit4. '* Metodi on tieteellisen tiedon tuottamisen apuviline, jolla voidaan pyrkii
kontrolloimaan sen tuottamisen tapaa ja tuloksia tavalla, joka parantaa esimerkiksi niiden laatua,
johdonmukaisuutta, ymmirrettivyytti, ja niiden yhteisvaikutuksena sen hyddyntimisti.!
Oikeustiede ei ei-aksiomaattista perustaa omaavana tai tillaista tietoa tuottavana humanistisena
tieteend hyddy tutkimuksessaan metodiikan tiukasta noudattamisesta,'® vaan kyse on enemmin

yleisemmaéstd — mutta silti rajatusta ja perustellusta niakokulmasta oikeuteen.

Lainoppi metodina tutkii voimassa olevan oikeuden sisdltod esittdmélla sitd koskevia tulkinta- ja

normikannanottoja, sekd kasitteitd, periaatteita ja teorioita jarjestimailld ja johdonmukaistamalla

% Ibid., s. 107 ja 109-110.

10 Saarenpii 2016, s. 67, 131 ja 202. Oikeusinformatiikan ja informaatio-oikeuden asemista oikeudenalajaottelussa,
niiden alasta ja tehtdvistd, sekd niiden suhteesta toisiinsa on esiintynyt huomattavasti poikkeavia nikemyksid (ks.
esim. Voutilainen 2009, s. 12-24; Korhonen 2003, s. 26-35)

' Ks. Turunen 2018, s. 13 ja 74.

12 Voutilainen 2009, s. 12.

13 Ks. Lehtonen 2006, s. v. Bio-oikeudellista tutkimusta ovat tehneet mm. professori emeritus Raimo Lahti, OTL Nina
Meincke, sekd tuoreimpana Sirpa Soini véitdskirjassaan, jossa tdméd myos késitteli bio-oikeutta oikeudenalana
mittavasti (ks. Soini 2020, s. 53-64).

4 Hirvonen 2011, s. 21.

15 Ks. Hiyhd 1997, s. 22, 24 ja 26.

16 K. Hirvonen 2011, s. 6-7.



systematisoi oikeusjirjestelmien kokonaisuuksia.!” Teoreettinen lainoppi painottaa ndistd
jalkimmaistd, jasentden ja muodostaen tulkinnan helpottamiseksi sen taustalla olevaa teoreettisia
malleja.'’®  Ongelma- tai ilmidkeskeisen lainopin lihtokohta on oikeuden ulkoisen
yhteiskunnallisen ongelman tai ilmion oikeudellisia ratkaisukeinoja tutkiva metodi, jossa pyritdén

% Tiassd tutkielmassa

systematisoimaan kokonaisuus jonkin peruskysymyksen suhteen.'
tarkastellaan geenitiedon hyvéksikdyttod kasvavana ilmiond sitd koskevien periaatteiden ja
teorioiden kautta, ndin ollen katson edelld mainitut metodit tatd tutkimusta kuvaavaksi. Ottaen
huomioon tutkimuksen tekeminen séddettivin genomilain inspiroimana, sen kontekstissa ja siti
silmilla pitden, sekd siind tehtdvit kannanotot, katsoisin kyse olevan myds oikeuspoliittisesta de

lege ferenda -tutkimuksesta.?

1.4 Kaisitteista

Tutkielmassa viitataan késiteltdvén aiheen vuoksi useasti sekd yleiseen késitteeseen sukulainen,
ettd titd tarkempaa sukusuhdetta ilmentdviin termeihin kuten lapsi ja vanhempi.
Sukulaisuussuhteita, kuten muitakin ihmissuhteita voi katsoa syntyvdn muun muassa
oikeudellisesti, sosiaalisesti ja biologisesti; ndméd kaikki ovat moraaliselta arvoltaan ja
lahtokohtaiselta merkittavyydeltdén yhtélaisid. Téssd tutkielmassa sukulaisiin yleiselld tai
tarkemmalla termilld viitatessa tarkoitetaan kuitenkin aina ja vain geneettistd sukulaisuussuhdetta,
missi yksilot jakavat samoja sukusoluja.?! TAmi on seurausta suoraan kisiteltivisti aiheesta, silli
toisenlaisissa sukulaisuussuhteissa vastaavia oikeudellisia kysymyksid ei synny jaetun

perimédtiedon puuttuessa.

Sekaannuksen vilttimiseksi on myods huomioitava, ettd sanoilla lapsi tai vanhempi tarkoitetaan
niiden merkitysti edelld kuvatusta sukusuhteesta, eikd niilld ole tarkoitus antaa ymmartéa tietyn
henkildn olevan alaikdinen, huollettava tai huoltaja, jotka taas ovat oikeudellisesti merkityksellisid

késitteitd. Niistd puhuttaessa tdmé asema tuodaan nimenomaisesti esille.

17 Ibid., s. 22 ja 25.

18 Aarnio 1997, s. 43.

19 Kangas 1997, s. 94; Kangas 1982, s. 386. Nien niistd ilmickeskeisen sopivammaksi ja kuvaavammaksi termiksi
ottaen huomioon sille keskeisen ns. ulkoa-sisddnpéin 1&htokohdan oikeuteen; erilaisten ongelmien tarkastelu sen sijaan
on tyypillisté kaikille oikeustieteen tutkimusmetodeille.

20Ks. Ervasti 2011, s. 87.

2! Esimerkiksi henkild, joka synnyttii toisen henkilén munasolusta hedelmditetyn lapsen on lapsen biologinen
vanhempi, mutta ei geneettinen vanhempi (ks. Launis 2003b, s. 53-54).



Perinndllisyysldédketieteessd ja genetiikassa yleensd keskeinen henkild on se yksild, jossa havaittu
poikkeavuus antaa aiheen periytyvdn sairauden tai poikkeavuuden esiintymisestd. Ellei
tapauskohtaisesti toisin anneta ymmartad, tarkoitetaan tutkielmassa puhuttaessa esim. potilaasta

tai indeksihenkildsti, nimenomaan titd yksilod.??

Sivullisella tdssd tutkielmassa tarkoitetaan muuta luonnollista henkil6d kuin edelld mainittua
indeksihenkildd. Useimmiten kyse on tdmédn sukulaisesta, tai vaihtoehtoisesti hallintoasian

ulkoisesta osapuolesta.

22 Duodecim terveyskirjasto: indeksihenkil®.



2 GENEETTINEN TIETO

2.1 Perimi, geeni ja sairaus

Genomi eli perimd on elidon perinndllisen aineksen muodostama kokonaisuus, joka ihmiselld
jakaantuu 22 autosomaaliseen (sukupuoleen vaikuttamattomaan) kromosomipariin, sekd yhteen
biologiseen sukupuoleen vaikuttavaan sukupuolikromosomipariin. Namé siséltdvit keskenddn
vaihtelevan miirdn nukleiinihaposta koostuvissa ketjurakenteissa sijaitsevia geenejd, jotka
perimén toiminnallisina osina vastaavat ihmisen solujen, kudosten ja elimiston kehityksestd ja
sddtelevdt niiden toimintaa.”’ Niistd saatavaa, muussa kuin tulkitsemattomassa raakadatan

muodossa olevaa tietoa voidaan nimittad perimétiedoksi eli geenitiedoksi.

Geenin ja periytymisen historiallisena juurena biotieteissd pidetddn yleisesti Gregor Mendelin
1850- ja 1860-luvuilla suorittamia kokeita, jotka koskivat papujen ominaisuuksien, kuten koon ja
vérin siirtymistd ndiden “jdlkeldisille”. Tédmin jidlkeen deoksiriboosinukleiinihapon (DNA)
olemassaolo havaittiin (1869), sen rooli solujen periytymisessé ja muutoksessa todistettiin (1944),
ja sen rakenne neljén toisiaan tdydentdvin eméksen muodostamana kaksoiskierteend kehitettiin
(1953).2* Liahihistorian yhtenid merkittdvimmisti edistysaskeleista genetiikassa voidaan pitii
vuonna 1990 aloitettua, ja 2003 valmistunutta kansainvélistd hanketta ihmisen perimén

kartoittamisesta eli genomiprojektia (Human Genome Project, HGP).

Tédmin hetken arvion mukaan ihmisen perimai siséltdd noin 23 000 geenid, jotka yhdessd perimésta
ulkoisten tekijoiden kanssa vaikuttavat tdmdn yksilollisiin fyysisiin ja fysiologisiin
ominaisuuksiin.?® Jokaisen ihmisen ollessa ainutlaatuinen yksild ulkoisten vaikutusten johdosta,
jakavat sukulaiset keskenddn samoja geenejd perintdaineksen siirtyesséd eteenpdin puoliksi isdltd
ja puoleksi didiltd: ndin ollen ensimmadisen asteen sukulaisten (sisarukset, lapset, vanhemmat)
geenit ovat 50 %:n osin samoja, kun taas toisen asteen sukulaisten (isovanhemmat, lapsenlapset,
tadit, seddt) geenit ovat yhteiset 25 % osalta. Yhdestd samasta munasolusta kehittyneiden eli

monotsygoottisten kaksosten perimi taas on tdysin identtinen.?®

23 Frilander 2006, s. 14 ja 30; Kettunen 2017, s. 15-16.

24 Ks. Hartl — Jones 2005, s. 2-9;

2 Jokela 2017, s. 10—11. Mainituista ulkoisista tekijdistd johtuen jokainen ihminen on oma ainutkertainen yksilons.
26 Palotie — Tuomi — Wessman 2006, s. 176; Kaprio 2017 s, 139. Tdmi tekee kaksosista otollisen tutkimuskohteen
tutkittaessa esimerkiksi ympariston vaikutuksia yksilon terveydentilaan ja ominaisuuksiin; perimén vaikutus voidaan
kaksoskokeissa tarkemmin rajata pois geneettisesti identtisen kontrollikohteen avulla.



Geeneissd voi sen toiminnan yhteydessd ilmetd mutaatioita, joiden synnyttimit geenivirheet
voivat vaikuttaa elimiston normaaliin toimintaan erilaisina fyysisind ja fysiologisina poikkeavina

27 Muun

ominaisuuksina ja oireina; tdmd on geenin kdytinnon ilmentymd eli ekspressio.
perimiaineksen tapaan my0s ndma geenivirheet voivat periytyd vanhemmilta lapsille aiheuttaen
ndma ominaisuudet tai oireet joko suoraan (monogeenisesti), tai altistavat ndiden ilmentymiselle
yhdessd ulkoisten ympiristotekijoiden kanssa (multifaktorisesti).?® Niiden oireiden ja
ominaisuuksien kokonaisuuksia kutsutaan perinnéllisiksi tai geneettisiksi sairauksiksi,?® joka
voidaan todeta kliinisen oirekuvan, geenitestin, tai ndiden yhdistelmin avulla. Tunnistettuja
perinndllisid sairauksia on tuhansia; yleisimpid ndistd ovat esimerkiksi kystinen fibroosi ja

Huntingtonin tauti.’® Liséksi useat tavallisimmista sydpitaudeista (rintasydpé, eturauhassyopi,

paksusuolisydpi) voivat olla perinnéllisii.>!

2.2 Geenitiedon erityisyys

Genomiprojektin my6td tieteellinen tieto ja ymmirrys perimdn rakenteesta, sekd sen geenien
tuottamien proteiinien ilmentymisestd ihmisen biologiassa kasvoi, ja bioldédketieteen kehitys
kiihtyi merkittivisti.*> Varsin ennalta arvattavana lieveilmioni jo hankkeen aikana, mutta
erityisesti sen valmistumisen jélkeen kiihtyi myds yhteiskunnallinen ja tieteiden sisdinen
keskustelu geenitiedon mahdollisesta erityisestd luonteesta verrattuna muihin yksil6d koskeviin
tietoihin.>> Geenitiedon erityisyytti eri tavoin korostavista ajatussuuntauksista keskeisiksi ovat
muodostuneet kolme toisiinsa vuorovaikutuksessa olevaa, ja osittain toisistaan johdettavaa

késitettd: geneettinen essentialismi, geneettinen determinismi ja geneettinen ekseptionalismi.

Geneettinen essentialismi asettaa nimensd mukaisesti yksilon perimédn keskeisimmaiksi timén

identiteetin, olemisen ja olemuksen méadrittdjénd, ja katsoo siten ndiden ilmentymien kuten yksilon

27 Kadridinen 2017, s. 79.

28 Palotie — Tuomi — Wessman 2006, s. 174—175. Monogeenisissi sairauksissa periytymiseen vaikuttaa lisiksi mm.
tietyn mutaation luonne vallitsevana tai peittyvénd, sekd mahdollisesti sukupuolikromosomin vélitykselld periytyvana
geenind. Muita vaikuttavia tekijoitd ovat esim. vaihteleva ekspressio ja mutatoituneen geenin ldpdisy (penetranssi)
uusien geenien muodostuessa vanhempien yhteisestd perimdaineksesta. Tarkempaa tietoa ndistd esim. viitatussa
kirjallisuudessa.

2 Harkinnasta liittyen geneettisen sairauden kisitteeseen ks. Pérn 1997, s. 68-73.

30 Avela — Kédridinen 2016, s. 58. Sairauksien tarkkaa lukuméiréi ei tiedetd, mutta uusin arvio on yli 8000 erilaista
sairautta.

31 Aittomiki — Peltomiki 2006, s. 186.

32 Palotie — Palotie 2006, s. 48—49.

3 Ibid. Ennalta arvattavana siind mielessi, etti emergentin teknologian ympirille syntyy lihes poikkeuksetta sitd
voimakkaasti arvottava ja siten polarisoiva keskustelu, jonka syntymisen syité késittelen edempana.



luonteen olevan lopulta palautettavissa tdmén geeneihin. Télldin erilaiset ulkoiset vaikutukset
yksiloon (ympiristd) jadvit toissijaisiksi, ja siten vihemmin arvokkaiksi.** Kyse on siten perimén
korostamisesta ontologisesta ja eettisestd nidkokulmasta. Geneettinen determinismi on edellisen
kanssa ldheinen, mutta erillinen ja ndhdidkseni lopputulokseltaan ehdottomampi ajatussuunta. Sen
mukaan yksilon perimd maarittdd (tai tarkemmin on jo méérittdnyt) pddosin tdmén kehityksen ja
olemuksen vadjaamattomasti tavalla, johon ympaéristo tai yksilon vapaa tahto ei voi merkittavasti

vaikuttaa.®

Geneettinen ekseptionalismi on edelld mainittujen kdytdnnonldheisempi ja ns. politisoitu muoto.
Tamén mukaan geenitieto, ja erityisesti siitd saatava yksilon terveyttd koskeva tieto on yksilon
terveys- ja muista tiedoista moraalisesti tai muuten poikkeava, ja siten erityisti kohtelua vaativaa.®
Niiksi erityispiirteiksi on katsottu esimerkiksi perimén yksiloitdvyys, pysyvyys, ennakoivuus,
yhteisdllinen tai jaettu luonne sekid sen aiheuttamat riskit leimaantumiselle ja syrjinnille.?’
Loogisena jatkumona tdmin ajattelun kdytdnnon toteuttamiselle esitetddn yleensd geenitiedon
erityistdi kohtelua myds oikeudellisesti, esimerkiksi sitd koskevan erityislainsdddannon

muodossa.’®

Geneettistd ekseptionalismia kohtaan on esitetty oikeustieteellisessd ja bioeettisessd
kirjallisuudessa paljon kritiitkkid esimerkiksi niiden kehédpdittelyyn nojaavasta perimin
mystifioinnista, geneettisen tiedon oikeudellisen miérittelyn ongelmallisuudesta, tosiasiallisesti
terveystietojen kanssa verrannollisten tietojen perusteettomasta erityiskohtelusta, sekd niiden
mahdollisesta (mutta ei vilttimittomisti) geneettisen essentialismin premissin kestidvyydesti.*

Tama geenitiedon erityisyyttd ja erityissddntelyd koskeva krititkki on 1dhtokohdiltaan tarpeellista,

34 Launis 2018 s. 275.

35 Soini 2020 s. 31.

36 Ks. Launis 2018, s. 275-276. Launis korostaa ekseptionalismin eetoksessa nimenomaisesti tiedon suojelun
merkitystd. Katsoisin kuitenkin, ettd tdmé on vain yksi (vaikkakin yleisin) ilmentymé tai johtopditds geenitiedon
erityisyydestd. Samasta premissistd voidaan esimerkiksi johtaa ajatus geneettisestd tiedosta koko ihmiskunnan
yhteisend “omaisuutena”, jota tdytyisi voida hyddyntda rajattomasti.

37 Ks. Soini 2020, s. 32; Wilkinson 2010, s. 459-460. Piirteistd yksildivd vaikutus ja pysyvyys (ja sithen kuuluva
muuttumattomuus) on esitetty my0s biometrisia tietoja koskeviksi erityispiirteiksi (ks. Korja 2016, s. 323 ja 352).

38 Tissid kuvaillun ajattelun voidaan tarkemmassa erittelyssi katsoa kuuluvan ns. vahvan geneettisen ekseptionalismin
piiriin.

3 Ks. esim. Rothstein 2007, s. 59—64; Ross 2001, s. 141-145; Launis 2018, s. 276-284.
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mutta osiltaan viirin kohdennettua.*’ Tdmin voi nidhdikseni osiltaan katsoa johtuvan keskustelun

taustalla vaikuttavista, sitd harhaan johtavista ajattelun kognitiivisista vinoumista.

2.3 Geenitiedon ajatusharhat

Ajattelun kognitiivisilla vinoumilla voidaan tarkoittaa ihmisen rationaaliseen toimintaan
vaikuttavia harhoja, joiden vuoksi yksilo késittelee ympérillidn olevaa tietoa sen todellisesta
luonteesta irrotettuna tai siti viaristien.*! T#lldin tiettyd asiaa koskeva diskurssi voi helpommin
kérjistyd, harhautua tai toisaalta tyrehtyd kokonaan. Tamé vuorostaan estéd tarkoituksenmukaisen
keskustelun syntymisen todellisista, aidoista ongelmista ja niiden ratkaisuvaihtoehdoista. *?
Yleisimpid ja vakavasti otettavimpia geneettisen tiedon sddntelyd koskevan keskustelun vinoumia
ovat ns. status quo -harhat, seké teknologisen imperatiivin muodossa esiintyvit kaltevan pinnan

argumentit.*?

Status quo -harhassa preferoidaan vaihtoehtoisista toimintatavoista sitd, joka jattdd silld hetkella
vallitsevat olosuhteet voimaan; muutoksiin asiantilassa ei joko katsota pystyvén tai haluta
sopeutua, tai sen katsotaan tuovan ei-toivottuja seurauksia.** Tdmi antaa ymmirtii, etti sen
hetkinen tila sijaitsee kuvitellulla Kultakutrialueella”, josta takaisin palaaminen on liian vihén,
ja eteenpiin meneminen liian paljon.*> Geneettisen tiedon kontekstissa timi ilmenee esimerkiksi
asenteina siitd, ettd sen hyodyntdmisen kasvattaminen ja tdta tukeva lainsddadanto ei ole tarpeellista,
tai syystd tai toisesta liian pitkdlle menevistd toimintaa. Thmistd koskevan geenitiedon
hyodyntdmisen tarkoituksena on ldhes aina terveydenhoidolliset sovellukset, ja tdtd koskevan
sddntelyn on puolestaan tarkoitus mahdollistaa tidmd. Mikéli olosuhteen muutoksella eli

terveydenhuollon hyvéksi olemassa olevan tiedon lisddmiselld katsotaan olevan kaiken kaikkiaan

40 Tarpeellista siitd perustavanlaatuisesta lihtokohdasta, ettd kaikenlainen uusi oikeudellinen siintely tai sen
mahdollisuus on syyti asettaa kriittisen tarkastelun kohteeksi sen ulkopuolelta.

41 Ks. Launis 2018, s. 209-214; Siipi — Launis 2006, s. 141-146 Kisitteellisesti kyse on siis psykologian ilmidsti.

42 Ks. myds Launis 2003b, s. 21-26; Soini 2020, s. 144-145.

43 Esimerkki vihemmiin vakuuttavasta mutta sitikin yleisemmésti vinoutumasta on bioteknologian luonnottomuuteen
vetoavat argumentit. Luonnottomuuden tai luonnollisuuden itsendinen moraalinen arvottaminen voi johtaa tdhin
vetoavan varsin vaikeaan tilanteeseen pitddkseen kiinni omasta moraalisesta johdonmukaisuudestaan. Arvoa niilld
argumenteilla voi kuitenkin olla sen tarkemmissa perusteluissa esim. bioteknologian vierauden ja siitd johdettavien
tuntemattomien seurausten kohdalla. Tdmé ei kuitenkaan ole riittdvd peruste teknologian tai sen sdédntelyn
kieltdmiselle, vaan enemmaén tydkalu sen riskien kartoittamiselle. Luonnottomuudesta ja bioteknologiasta ks. Siipi —
Launis 2006, s. 124-136: Hayry 1997, s. 54-57.

4 Ks. Launis 2018, s. 209.

4 Yleisimmissi versiossa englantilaisesta sadusta 1800-luvulta nuori tyttd 16ytdd mokistd metséin keskelti kolme
kulhoa puuroa ja kolme sédnkydé, joista aina keskimmaéinen kahden déripaan véliltd on sopiva.
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huonoja seurauksia, on syyté tarkastella, mitd seurauksia olisi muutoksella toiseen suuntaan, eli
terveydenhuollon hyviksi olemassa olevan tiedon vihentiminen.*® Koska timin voidaan katsoa
epdilemattd tuottavan ei-toivottuja seurauksia (terveydenhuollon heikentyminen), on vaikeampi
kehittdd perustelua sille miksi sddntelyn lisddminen téssd tapauksessa ei tuottaisi hyvid

seurauksia.?’

Edellistékin yleisempid erityisesti bioteknologian viitekehyksessd, mutta myods uudehkon
teknologian piirissd yleensd ovat erilaiset kaltevan pinnan argumentit. Ndiden pohjana toimii
ajatus siitd, kuinka sindnsd hyvén tai ongelmattoman premissin hyvéksyminen tulee joko varmasti
tai liian todenndkoisesti johtamaan lopputulokseen, jota voidaan pitdd vastenmielisend tai
ongelmallisena; Niin sanotun pinnan kaltevuudella tarkoitetaan ajatusta siitd, kuinka
alkupremissin ja ei-toivotun pddméaéran vililld ei ndhdé olevan mahdollisia levdhdystasoja, joihin
eteneminen voisi pysdhtyd. Tdmé kokonaisuus tekee argumentin mukaan myds alkupremissin ei-

hyviksyttiviksi. 48

Bioteknologiaa koskevaan sdantelyn kontekstissa kalteva pinta muotoillaan usein ns. teknologisen
imperatiivin muotoon. Tami palautuu ajatukseen siité, kuinka kaikki mika jatkuvasti kehittyvéin
teknologian avulla on mahdollista toteuttaa, tullaan viistimittd toteuttamaan.* Teknologian
katsotaan uhkaavan ihmisten yksityisyyttd, itseméériimisoikeutta ja perusteellisesti ihmisarvoa.>
Geenitiedon kohdalla tdmai liittyy usein uhkakuviin yksityisyyden murenemisesta timén tiedon
ollessa vapaasti valtioiden- ja tai kaupallisten yritysten toimesta yksildiden valvomisen,
arvostelemisen ja arvottamisen tarkoituksiin. Viimeiseen liittyen esimerkiksi geneettisen syrjinnin

ja sen kulminaatiopisteeni eugeniikan pelko on selviissi yhteydessi geeniteknologiaan,®! niiden

46 Ks. Launis 2018, s. 209-210.

47 Sasntelyn olemassaolosta erillinen kysymys on sen tarkempi muoto ja reunaehdot.

4 Ks. Launis 2018, s. 247-248; Launis 2003b, s. 88. Kyseiset perustelut voidaan jaotella vieli empiiriseen ja
kisitteelliseen kaltevaan pintaan. En née tarkoituksenmukaiseksi késitelld néité erikseen, vaan kiinnostunut lukija voi
tutustua ndihin enemmaén esimerkiksi viitatuissa teoksissa.

49 Ks. Siipi — Launis 2006, s. 141. Varsin keskeistd ajattelulle on eréénlainen teknologian riistiytyminen ihmisten
késistd, sen toimiessa omien siséisten lakiensa ohjaamana. Ns. oppikirjaesimerkki téstd on véite siité, ettd ydinpommin
kéyton toisen maailmansodan lopulla voidaan katsoa olleen suora seuraus sen kehittdmisesté.

0 Ks. esim. Korja 2016, s. 56-57, 450 ja 460. Viitoskirjassaan Korjan keskeisimpid teesejd ovat biometrisen
tunnistamisen yksilon oikeuksille aiheuttamat riskit. Tutkimuksessa vaikuttaa ajoittain olevan lasnd poikkeuksellisen
paljon tdmén henkilokohtaiset ndkemykset teknologian mahdollisista riskeistd ja niiden uhkakuvista, jotka voidaan
ndhddkseni tieteellisen tekstin viitekehyksessa asettaa kritiikin alaiseksi.

3! Muistikuvat toisen maailmansodan aikaisista ihmiskokeista vaikuttavat epdilemitti edelleen timin ajattelun
taustalla.
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tullessa mainituksi tavalla tai toisella ldhes kaikessa geenitieto koskettavassa sddntelyssd ja

oikeuskirjallisuudessa.>?

Pohdittaessa kaltevan pinnan retoriikkaa sisdltdvid argumentteja geenitiedon kiyton lisdamistd
vastaan on syytd olla tarttumatta liikaa esiin nostettujen uhkakuvien meriitteihin: kuinka
todennékoisid ne tosiasiassa ovat? Raja tarkkaan rajatuissa tapauksissa tapahtuvan sivulliselle
annettavan geenitiedon tiedoksisaantioikeuden ja kaikkia kansalaisia koskevan pakkoseulonnan ja
lisdsntymiskieltojen vililli on mielesténi varsin selkedsti vedettivissd.>® Todellisen ja mahdollisen

sekoittaminen voi johtaa helposti keskustelun jumiutumiseen ja kehityksen stagnaatioon.

Kaikenlaisen geenitiedon muista henkilotiedoista (nimellisesti terveystiedoista) poikkeavan
sadntelyn kritisointi epdtodennédkodisten uhkakuvien, tai yksittdisten kayttokohteiden ja
soveltamistilanteiden ongelmallisuuden nojalla ei ole hyddyllistd. Tdmé on ndhdédkseni vienyt
huomion pois pohdinnalta siitd, esiintyyko geneettisen tiedon erilaisissa késittely-yhteyksissa ja -
tarkoituksissa tilanteita, joissa sen poikkeava oikeudellinen kohtelu olisi perusteltua.>*
Lihivuosina diskurssi on sen sijaan siirtynyt enemmin geenitiedon erilaisten
jasentelyjirjestelmien muodostamiseen, joka on pddmadrina lahtokohtaisesti

tarkoituksenmukaisempi.

Syytéd harhojen ja ennakkoluulojen syntyyn maallikoiden®® keskuudessa on kéyty ja kiydédn
jatkuvaa keskustelua. Suosituimpana selityksend pidetdén ns. tietovajemallia, jonka mukaan
maallikoilta puuttuessa tieto ja ymmarrys aihetta koskevista tieteellisistd tosiasioista, turvautuvat
ndma sekd ajatuksellisiin oikoreitteihin ja typistyksiin, ettd vaihtoehtoiseen tietoon tavalla, joka
johtaa virheellisiin johtopéitelmiin.>® Niin ollen ajatellaan, etti tiedon lisééintyessd myos harhat ja

ennakkoluulot vdhenevit. Vaikka puutteellinen tieto on epdileméttd yksi syy geenitiedon ja

32 Ks. Esim. Naveed ym. 2015, s. 6:7-6:8. Geenitietojen tarkastelulla syrjinnin nikdkulmasta on ehdottomasti myds
tarpeensa, esimerkiksi puhuttaessa syrjinnistd tyomarkkinoiden tai sairausvakuutusten kontekstissa.

33 Esimerkissd mainitulle kannalle on epdilemitti omat kannattajansa. Amerikkalainen bioeetikko Joseph Fletcher
puolusti 1980-luvulla perinnéllisten sairauksien pakollisia seulontoja ja niiden kantajien lisddntymisen sdéntelya.
Tama nédki, ettd perinndllisten sairauksien yksiloille aiheuttama tuska ja yhteiskunnalle aiheuttamat kustannukset
perustelivat mainitut keinot geneettistd sairautta kantavien lasten syntymisen estdmiseksi (ks. Pietarinen 1997, s. 34—
37).

>4 Ks. myos Garrison ym. 2019, s. 52-53.

55 Maallikolla tarkoitetaan tissd kaikkia tietyn erikoistuneen tieteenalan ulkopuolella toimivia yksilditi: kansalaisia,
poliitikoita ja mediaa. Huomionarvoista on, ettd my0s toisen tieteenalan (kuten oikeustieteen) asiantuntija on
maallikko suhteessa biotieteisiin.

% Ks. Launis 2018, s. 203—-204; Bubela ym. 2009, s. 515.



13

bioteknologian hyviksikdyton ja sddntelyn vastustamiseen, ei tdimé ole varmasti ainoa, ja eridvien
nidkemysten sivuuttaminen tilli voi johtaa perusteltujen intressien huomioon jittimisen.>’
Mahdollisena ratkaisuna voi olla maallikoiden osallisuuden lisdédminen bioteknologiaa koskevassa
sddntelyprosessissa, jotta ndiden tiedot sekd sen riskeistd, mutta myds mahdollisuuksista tulisi
selkedammaksi. Toinen on tieteellisestd tiedosta kommunikoinnin kehittdminen ja valvonta siten,

ettei yksinkertaistamisen tai julkisuuden vuoksi luvattaisi liikoja tai luotaisi turhaa pelkoa.>®

Nikemykseni mukaan geneettisté tietoa koskevan sddntelyn tarpeen arviointi ei ole riippuvainen
sen kiistellystd erityisestd luonteesta tai sen puutteesta. Geneettisen ekseptionalismin kisite ja
ajatus geneettisen tiedon erityisyydestd palveli tehtivinsd perimitiedon rdjahdysmaiisen kasvun
aikaan 2000-luvun taitteessa, sen kirvoittaessa esiin hyoOdyllistd bioeettistd ja oikeudellista
keskustelua geenitiedon luonteesta. Ténd pdivdnd sen voi kuitenkin katsoa muodostavan
enemmaénkin akateemisen ja poliittisen keskustelun tuulimyllyn, jota vastaan hydkk&&dminen tai

puolustaminen ei palvele yhteiskunnan intresseji.>’

Tadmén sijaan ehdotan vaihtoehdoksi geenitiedon tarkastelua yksilod koskettavana tietona eri
konteksteissa, nditd koskettavan sdédntelyn systematiikan sisdltd, ja paikannettava sen yksilon
oikeuksille esittimiit riskit ja mahdollisuudet.®® T#min avulla voidaan todeta, onko se joissakin
ndistd konteksteissa riittdvan erilaista muista henkilGtiedoista tavalla, joka kokonaisuuden

toimivuuden niikokulmasta perustelisi sen poikkeavan oikeudellisen kohtelun.®!

2.4 Geenitieto henkilotietona

Henkil6tiedon késite voidaan jakaa neljdén elementtiin: 1. mihin tahansa tietoon, 2. joka liittyy, 3.

tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan, 4. luonnolliseen henkilé6n.%? Niisti toinen, eli liitynti

57 Ks. Launis 2018, s. 205-206; ks. myds Bubela ym. 2009, s. 515. Usein tuntuu myds unohtuvan, ettei
asiantuntijoidenkaan keskuudessa ole aina selkedéd konsensusta tietysté asiasta.

38 Ks. Bubela ym. 2009, s. 516-517.

% Ks. myos Murray 2019, s. 13-15. Itse kisitteen aikanaan kehittényt bioeetikko Thomas Murray nikee kisitteen
menettdneen merkityksensi ja hyodyllisyytensa.

%0 T#ssi tarkoitettavaa ihmisen tuottaman riskin kisitettd voi kuvata kaikenlaisen inhimillisen toiminnan ja tavoitteiden
aikaansaamiin, vaihtoehtoisiin tapahtumainkulkuihin liittyvdd haitan, tappion tai vaaran elementtid. Riskin
kokonaisuus muodostuu sen siséltdmaisté haitasta, ja sen tapahtumisen todennédkdisyydestd (Kamppinen 1997, s. 126—
128).

1 Mikéli tdmi positio halutaan esittid edelld kritisoidun geneettistd tietoa koskevan moraalisen ja oikeudellisen
erityisyyden kontekstissa, voidaan puhua ns. heikosta geneettisesté ekseptionalismista (ks. Launis 2003a, s. 90).

62 WP 136, s. 6. Tdma tietosuojatydryhmén lausunto on henkildtietodirektiivin aikainen ja sen pohjalta laadittu, mutta
henkildtiedon késitteen sdilyessd téltd osin kdytinndssd muuttumattomana, ei sen tulkinta-arvo ole késittddkseni
vihentynyt.
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on keskeinen, jotta voidaan paikantaa tietosisdltoon liittyvét erilaiset yhteydet tiettyihin kohteisiin
(yksildihin) ndiden mahdollisten intressien selvittimiseksi.®® E contrario tieto vailla minké#nlaista
liityntdd luonnolliseen henkil6on ei ole henkildtieto. Merkittdva liityntd voi kuitenkin syntyé
useammalla toisilleen vaihtoehtoisella tavalla: tiedon sisdllon, sen kiyttotarkoituksen, tai sen

kisittelyn seurauksen perusteella.®

Yksittdiseksi henkilotiedoksi erotettavissa oleva tieto liittyy yhteen yksiloon kerrallaan, kuten
jokin tdmin yksildivi fysiologinen tieto. Kun tieto kuvaa jotain miti yksild on tai omistaa,® ei
téllaisen tiedon sisdlto yleensd koske muita yksiloitd. Sitd ei mydskddn voi kayttdd merkittavalla
tavalla toisen yksilon arviointiin tai kohteluun, eiké se ldhtokohtaisesti vaikuta ndiden oikeuksiin

tai etuihin.

Sen sijaan geneettinen tieto voi esimerkiksi terveystiedon ilmaisevana tietona sisdltdd tietoa
kantajansa lisdksi toisesta yksilostd (kuvio 1), sitd voisi kayttdd tdtd yksilod koskevaan
tarkoitukseen (terveydenhuollon toimenpiteiden aloitus/muutos), ja silld voisi olla vaikutus timéan
toisen yksilon oikeuksiin tai etuihin (henkeen ja terveyteen liittyvit oikeudet). Seuraus -elementin
soveltaminen edellyttid, ettd vaikutuksen on oltava merkittivi.’® Geenitiedoista puhuttaessa
kyseessi olisi toisen yksilon henkeen ja terveyteen liittyviit oikeudet,’’ joten kyseisen edellytyksen
voisi katsoa tietyissd tapauksissa tdyttyvan varsin helposti. Tdllainen tieto voisi tayttaa siis kaikki

tai jonkin niistd (vaihtoehtoisista) edellytyksistd useamman oikeussubjektin kohdalla.

Vaikka geneettisen tiedon merkityksen ylikorostaminen yksilon persoonan kannalta on edellisessi
kappaleessa kuvatusti kritisoitavissa, poikkeaa sen monipuolinen ja -kdyttdinen luonne muista
henkildtiedoista merkittdvélld tavalla. Biometristen tunnisteiden tapaan geneettinen tieto toimii
kaksiosaisesti sekd tunnisteena, ettd ns. substanssitietona yksilostd. Sama tieto voi siis paitsi antaa
jotain luonnollista henkil6d kuvaavan tiedon kuten terveystiedon, mutta myds liittdad luotettavasti
ja pysyvésti tdmdn tiedon tiettyyn yksiloon (kuvio 1), mikd mahdollistaa timin tehokkaan

tunnistuksen, valvonnan ja tarkkailun.®®

 Ibid., s. 9.

% Ibid., s. 10-12.

65 Kuten sormenjilki tai osoite.

% WP 136, s. 11.

7 Tiedon merkitys esimerkiksi sairauden toteamisen, ennaltachkdisyn tai oikea-aikaisen hoidon kannalta.

8 Ks. Korja 2016, s. 159-160; WP 136, s. 8-9. Kootusti ja lyhyesti geenitiedon aiheuttamista riskeisti eri elimén osa-
alueilla ks. Selita 2019, s. 55-59.
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Rekisteri Rekisteri

A

v

Yksilo

Kuvio 1. Muu henkil6tieto v. geenitieto yksilon ja tiedon ndkdkulmasta.

Itse tietoon sisddnrakennetun “tieto ja tunniste” -piirteen lisdksi geneettisestd tiedosta saatavan
erilaisen tiedon madrd, yksittdisen tiedon lopullisesta kaytettdvyydestd huolimatta, voi
mahdollistaa henkilon profiloinnin tietosuoja-asetuksen artiklan 4(4) tarkoittamalla tavalla,
muodostaen  kokonaiskuvan  yksilon = henkilokohtaisista =~ ominaisuuksista  erilaisia
arviointitarkoituksia varten, ja ilman muita lisdtietoja. Tama liittyy pitkdlti geneettisen tiedon
luonteeseen tietona, jonka potentiaaliset kdyttotarkoitukset ja siitd johdettavat henkil6tiedot ovat
paitsi poikkeuksellisen laajat, myds arvaamattomat.®® Kaikki edelld mainitut piirteet — erityisesti

sen yksilollisyys ja yksiloitdvyys — tekevit geneettisestd tiedosta myds poikkeuksellisen vaikean

% Chin — Campbell 2013, s. 226; Korja 2016, s. 161-162; vrt. Sarkar — Adshead 2010, s. 249. Tihin ns. function creep
-ilmidon on syytéd suhtautua varauksella. Oikein kdytettyné se edustaa tavanomaisen riskianalyysin ns. tuntemattomia
tuntemattomia (unknown unknowns), kun taas vadrin kéytettyna se muistuttaa enemmaén edellisessd luvussa késiteltya
kaltevan pinnan retoriikkaa.
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anonymisoida.”® Toisaalta haastavan tisti kokonaisuudesta tekee myds geenitiedon luonne tietona,
jonka kiytettdvyys on pitkélti sidottu nimenomaan sen luonteeseen tunnistettavassa muodossa
olevana tietona.”! Niin ollen ollaan tilanteessa, jossa vihdinen anonymisaatio ei ole riittivi tiedon
uudelleentunnistettavuuden riskin vuoksi, ja liian pitkdlle menevd anonymisaatio rajoittaa

merkittidvisti sen kiyttokelpoisuutta.’?

Geenitiedosta puhutaan usein sen yksityisyydelle kohdistuvien riskien valossa. On kuitenkin syyta
huomioida, ettd nditd tietoja koskevat oikeudet eivdt tyhjene niiden kdyttéd poissulkeviin ja
rajoittaviin intresseihin. Tieto perinndllisen sairauden kantajuudesta voi olla hoidollisesti hyvin
merkittdva oireiden seuraamisen, ehkéisemisen ja taudin kulun hidastamisen nikokulmasta. Tama
vaikuttaa usein paitsi yksilon eldmén laatuun, my0s elinajanodotteen paranemiseen. Tiedolla voi

olla merkitysti myds perhesuunnittelun kannalta.”

Geneettinen tieto voi olla siis sekd henkildtiedon médritelman mukaisesti useaan oikeussubjektiin
samaan aikaan sisiltonsé, tarkoituksensa, tai vaikutustensa vuoksi liittyvaa, ettd tietosisilloltddn
useita muita erillisid henkil6tietojoukkoja siséltdvaa tietoa. Henkil6tietodirektiivin peruja oleva,
yhden oikeussubjektin ja yhden henkildtietoryhmin yhtiaikaiseen vuorovaikutukseen,’* seki
perinteiseen anonymisaatioon ja pseudonymisaatioon tietoturvakeinoina perustuva jéarjestelma ei

vastaa riittivisti tillaisen tiedon esittimiin si#ntelytarpeisiin.”

2.5 Oikeus olla tietamatta

Geenitiedon luonteeseen keskeisesti ja mittakaavassaan jopa ainutlaatuisesti liittyva eettinen ja
oikeudellinen ongelmakokonaisuus koskee oikeutta olla tietdméttd. Prediktiivisen genetiikan
avulla voidaan saada tietoa yksilon riskistd sairastua tulevaisuudessa perinndlliseen sairauteen.
Kyse voi olla esimerkiksi tiettyihin mutaatiothin yhdistettyjen geenien paikantamisesta
geenitestauksen avulla, tai sukulaisten kohdalla indeksihenkildn ja ndiden sukusuhteen ja kyseisen

geenin periytyvyyden avulla tehtivéstd padtelmastd. Tamén on erdénlainen peilikuva ja poikkeama

70 Ks. Hallinan — Friedewald — De Hert 2013, s. 328; Selita 2019, s. 60-61; Kaan — Ho 2013, s. 21-22.

I Puhuttaessa perinnéllisten sairauksien nikdkulmasta.

2 Ks. myds Contreras 2016, s. 33-35.

73 Kadridinen 2017, s. 80; Kéaridinen — Rantanen 2006, s. 331.

74 Suhteeseen voidaan lisiité rekisterinpitdjd, jolloin kyse on timén ja rekisterdidyn bilateraalisesta suhteesta, joiden
vililld tietoa késitelldan. Tahén verrattuna geneettisen tiedon kisittelyssé voisi olla kyse rekisterinpitéjén ja useiden
rekisterdityjen vélisestd multilateraalisesta suhteesta

75 Ks. myos Hallinan — Friedewald — De Hert 2013, s. 322; Mifio-Vasquez 2019, s. 158.
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terveystietoa yleisesti koskevalle yksilon oikeudelle tietdd, jonka katsotaan olevan keskeinen osa
yksilon itseméiriimisoikeuden toteuttamista.”® Oikeudesta tietii ja oikeudesta olla tietimiétti on
méiiritty biol4iketiedesopimuksen’’ artiklassa 10, ja kansallisesti potilaan asemasta ja oikeuksista

annetun lain (potilaslaki, 785/1992) 5 §:ssi.

Oikeus olla tietdimatta esittdd ns. tavallisista terveystiedoista puhuttaessa harvoin ongelmia, silld
sen vastakohdan, eli potilaalle annettava tieto omasta terveydentilastaan — nimenomaan ilman
erillistd pyyntdd — on padsaanto, josta poikkeaminen edellyttdd potilaalta aktiivista kieltdytymisté
tai oikeuden rajoittamista, jos tiedon antaminen voisi aiheuttaa vakavaa vaaraa potilaan hengelle
ja terveydelle.”® Oikeudellinen vaatimus olla tietimitdn jostain itsedfin koskevasta asiasta on
epdilemittd varsin harvinainen ja jopa sopimattomalta tuntuva, ajatellen niiden oikeuksien ja

velvollisuuksien kokonaisuutta, jonka kantajia oikeussubjektit voivat tavanomaisesti olla.”

Geneettisestd tiedosta puhuttaessa tdimén ns. tietdimattomyysoikeuden merkitys selvésti korostuu.
Syyksi intressille olla tietimittd on esitetty vakavien ja mahdollisesti parantumattomien
sairauksien mahdollisuuteen liittyvén pelon ja huolen vélttdmisti, tulevaisuuden mahdollisuuksien
pitdminen ns. avoimena, ja tdllaisen tiedon jakamaan joutuminen sukulaisten kanssa, tai tiedon

80

kiddntymisen tdtd vastaan esimerkiksi tyo- tai vakuutusasioissa.®” Yleisempdd oikeutusta

tietdmattomyydelle on tarkasteltu sekd autonomian kautta osana omasta elimaéstiddn paattavai

81

yksilon minuuden médrittimistd,®” ettd osana yksityisyyden piirid tiedollisen ja ruumiillisen

itsemadraamisoikeuden nikokulmasta.’?

Vaikka ihmisten tarpeeton altistaminen edelld kuvailluille ongelmille on epdileméttd véarin, ja
sekd yksilon luonne ns. vapaana agenttina ja yksityisyytensd maérittdjand on otettava huomioon,
ei oikeutta olla tietimittid ole syytd nostaa liian merkittiviin asemaan geenitietojen kohdalla.®®
Nihddkseni yhteiskunnassa sen osana eldvilld ihmisilld on timéin kokonaisuuden toimivuuden

nidkokulmasta erdénlainen moraalinen velvollisuus sietdd my0s sellaisen tiedon vastaanottaminen,

76 Hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista (HE 185/1991 vp), s. 15.

"7 Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja liiiketieteen alalla (24/2010).

8 HE 185/1991, s. 15.

7 Ks. Laurie 2014, s. 53.

80 Ploem 2017, s. 84.

81 Ks. Laurie 2014, s. 54.

82 Meincke 1999, s. 1217.

8 Biolédiketiedesopimuksen artiklan 10 kohdan 2 mukaan oikeutta olla tietimitti voidaan poikkeustapauksessa
rajoittaa lailla, jos se on potilaan edun mukaista.
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jolla voi olla negatiivisia vaikutuksia. Lisdksi on huomioitava, ettd tiedon antaminen ei viel4 riista
yksilon autonomiaa kokonaan, silli timai voi edelleen p#ttid olla hakeutumatta hoitoon.®* Yksilon
tekeminen tietoiseksi toimintansa mahdollisista seurauksista seki itsensd, ettd muiden ihmisten
kannalta voi katsoa siséltyvén edelliseen huomautukseeni yksilon moraalisesta velvoitettavuudesta
ja toisaalta vastuun kannosta. Lisdksi voidaan huomioida, ettd tiedon antaminen yksildlle itse
asiassa myos tukee sekd yksilon vapaata valintaa ettd itsemadrdédmisoikeutta, silld tdiméa voi tehda
paétoksidédn mahdollisimman tarkan tiedon pohjalta. Erityisesti totta tdmén voi katsoa olevan
sellaisten perinnoéllisten sairauksien kohdalla, joihin on saatavissa (ja saavutettavissa)
ennaltaehkdisevid tai oireita huomattavasti lievittdvid hoitoja. Geenitiedon ladketieteellisen kdyton
jatkuvasti yleistyessd, olisi seké kansalais- ettd asiantuntijakeskustelulle tietiméttomyysoikeuden

todellisesta merkityksesti ja ulottuvuudesta.®

Mielenkiintoinen kiytdnnon ongelma oikeudessa olla tietimattd ilmenee tilanteissa, joissa yksilon
tahtoa tiedon saamiseen ei ole etukiteen tiedossa. Téstd tilanteesta voi olla kyse esimerkiksi
harkitessa tiedonantoa muulle kuin indeksihenkildlle, kuten tdmén sukulaiselle. Mikéli yksilon
tahto tiedon saamiseen halutaan selvittdd, pitdd tdlle paljastaa, etti on olemassa titd koskevaa
tietoa, jonka tdmé voi saada. Ottaen huomioon kontekstin missé tiedonsaantihalua selvitettiisiin,
voi yksilo jo paitelld, ettd kyse on jostain timén terveyteen edes jossain méérin vaikuttavasta,
mahdollisesti vakavasta asiasta. Niin ollen, jotta oikeutta olla tietdd voitaisiin kunnioittaa
mahdollisimman tarkasti itse henkil6ltd kysymilld, jouduttaisiin sitd paradoksaalisesti

rikkomaan.%¢

Yksi ratkaisu tdhdn on soveltaa esimerkiksi elinluovutuksien tai tiedottomassa tilassa olevan
hoidon kontekstissa kdytettyd ja tutkittua ns. presumoitua tai oletettua tahtoa. Télla tarkoitettaisiin
opt-out mallia, missd henkilon oletetaan haluavan tietdd omaa terveyttdin koskevista asioista, ellei
tdmé nimenomaisesti sitd ole kieltdnyt. Laajemmin tulkittuna kyse olisi pyrkimyksestd rakentaa

tarkempi kuva oletetusta tahdosta saatavissa olevan tiedon perusteella.®’

84 Ks. Laurie 2014, s. 56.

85> Brownsword — Wale 2017, s. 17.

86 Ks. myos Laurie 2014, s. 54-55; Meincke 1999, s. 1217. Kyse on ns. Catch-22-paradoksista, joka on saanut
nimensa Joseph Hellerin samannimisesta sotaromaanista vuodelta 1961. Siind keskenaan ristiriitaiset seikat tai
sdannot muodostavat syklisen asiantilan, josta ei ole ulospaasya.

87 Ks. Price 2009, s. 122-125.
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3 GEENITIETO DE LEGE LATA

3.1 Lyhyesti kansallisesta ja ylikansallisesta oikeudesta

Ihmisen perimdd koskevaa sddntelyd 10ytyy kotimaisessa oikeudessa isyyslaista (11/2015),
oikeusgeneettisestd isyystutkimuksesta annetusta laista (378/2005), sekd ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen lddketieteellisestd kadytostd annetusta laissa (101/2001). Liséksi tdstd on
madritty Suomen ratifioimissa Euroopan neuvoston yleissopimuksissa:
biolddketiedesopimuksessa ja tietosuojayleissopimuksessa®®. Niissd ei madritelld tarkemmin
geenitietoa tai tarkastella sen luonnetta lukuun ottamatta tietosuojayleissopimusta, jonka uusin
muutospdytikirja lisdsi sopimukseen méiriyksii koskien geneettisii tietoja.*” Itse sopimuksessa
suurin muutos on geenitiedon siséllyttdminen sen uuteen artiklaan 8 osaksi henkildtietoja, joiden
kasittely on sallittua vain, jos lailla on sdddetty asianmukaisista suojatoimista, jotka tdydentivit

yleissopimuksen mukaisia suojatoimia.

Poytikirjan selitysmuistiossa” geneettiset tiedot méiritellddn suurimmilta osin seuraavaksi
késiteltdvin tietosuoja-asetuksen mallin mukaisesti, lukuun ottamatta geenitiedosta saatavia
tietoja, joissa terveydentilaa koskevien tietojen lisdksi tuodaan esille sukulaisuutta ilmentivét
tiedot.”! Geneettiset tiedot huomioidaan muistiossa liséksi tietoina, jotka yhdistettyni muihin

tietoihin voi johtaa lihtdkohtaisesti anonyymin tiedon uudelleentunnistamiseen.”?

Geenitieto katsotaan tietosuoja-asetuksen soveltamisalaan kuuluvaksi, tunnistettuun tai
tunnistettavissa olevaan luonnolliseen henkil6on liittyvéksi tiedoksi (TSA 4 artikla 1 kohta).
Tietosuoja-asetuksen edeltijistd, kumotuista henkildtietodirektiivistd®® ja henkildtietolaista
(523/1999) puuttunut geenitietoa koskeva erityissééintely’ on tuotu esim. biometristen tietojen

ohella osaksi asetusta. Geneettisen tiedon maaritelmé on 4 artiklan 13 kohdan mukaan seuraava:

88 Yleissopimus yksildiden suojelusta henkildtietojen automaattisessa tietojenkisittelyssi (36/1992).

8 Yksiloiden suojelusta henkilGtietojen automaattisessa tietojenkisittelyssi tehdyn yleissopimuksen muuttamisesta
tehty poytikirja (CETS 223/2018). Poytikirjan tarkoituksena oli pdivittdd tietosuojaa koskevia midrdyksiddn
vastaamaan paremmin Euroopan nykyista tietosuojaoikeutta, erityisesti EU:n tietosuoja-asetuksen nikokulmasta.

% Explanatory Report to the Protocol amending the Convention for the Protection of Individuals with regard to
Automatic Processing of Personal Data (CETS 223).

91 CETS 223 kohta 57. Tietosuoja-asetuksessa sen sijaan vastaava méiiritelmé siséltdd terveystietojen lisdksi
fysiologiset tiedot.

92 Ibid., kohta 19.

93 Direktiivi 95/46/EY yksiléiden suojelusta henkilbtietojen kiisittelyssé ja ndiden tietojen vapaasta liikkuvuudesta

94 Geneettinen tieto kuului de facto direktiivin soveltamisalaan henkildtiedon kisitteen laajan tulkinnan vuoksi.
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— —henkilétietoja, jotka koskevat luonnollisen henkilon perittyjd tai hankittuja geneettisid
ominaisuuksia, joista selvidd yksilollistd tietoa kyseisen luonnollisen henkilon fysiologiasta tai
terveydentilasta ja jotka on saatu erityisesti kyseisen luonnollisen henkilon biologisesta nédytteesta

analysoimalla.

Geneettiset tiedot ovat myds yksi 9 artiklan 1 kohdassa sédéddetyistd erityisistd
henkil&tietoryhmistd,” joiden katsotaan arkaluonteisuutensa vuoksi voivan aiheuttaa huomattavia
riskejd yksilon perusoikeuksille ja -vapauksille.”® Niiden tietojen kisittely on kiellettyd, ellei
véhintddn yksi 2 kohdassa luetelluista edellytyksistd tayty (henkil6tietojen kisittelyltd vaadittavien
yleisten edellytysten liséksi). Saman artiklan kohtaan 4 sisdltyy sdéntelyvaraus, jolla jisenvaltioille
annetaan mahdollisuus pitdd voimassa tai ottaa kdyttoon lisdehtoja, mukaan lukien rajoituksia,

jotka koskevat geneettisten tietojen kisittelya.

Maiiritelmén sanamuodosta voidaan huomata, ettd asetuksen tarkoittamat geneettiset tiedot eivét
kasitd kaikkea yksilon perimésté saatavaa tietoa. Koska tietosuoja-asetuksen sddntelyn tavoitteen
ja tarkoituksen varsinainen kohde on luonnollisen henkilon, ei timén tietojen, suojeleminen (TSA
artikla 1), on johdonmukaista, etti geneettisen tiedon miéritelma on rajattu raakadatan sijaan
sellaiseen perimdstd saatavaan tietoon, joka olisi asetuksen tarkoituksessa uhka luonnollisen
henkilon oikeuksille. Myds nykykasitys siitd, kuinka suuri osa periméstd ylipaansa siséltdd yksilon
biologisiin toimintoihin vaikuttavia, proteiineja koodaavia geeneja on luultavasti vaikuttanut tdhén
rajaukseen.”’ Miiritelmi voidaan jakaa kolmeen elementtiin: geneettisen tiedon alkuperi perittyni
tai hankittuna, sen sisdltdma yksilollinen terveys-tai fysiologinen tieto, ja tiedon ldhteend oleva

biologinen ndyte

3.2 Geenitiedon méiritelmi tietosuoja-asetuksessa

3.2.1 Perityt tai hankitut geneettiset ominaisuudet
Kyse on siis yksildssd perimén tasolla esiintyvistd tiedosta, joka tarkoittaa tdmén biologisten
vanhempien perimdstd perdisin olevaa ainesta. Télld hetkelld luultavimmin kuriositeetiksi jaava

yksityiskohta geneettisen tiedon méddritelméssd on sen ulottaminen perittyihin tai hankittuihin

95 Kumotussa henkildtietolaissa vastaavat tiedot luokiteltiin ns. arkaluonteisiksi henkildtiedoiksi; tietosuoja-asetuksen
ja tietosuojalain (1050/2018) voimaantulon myoté tdima termi jéi pois kéytosta.

% TSA johdanto kohta 51 ja 75.

97 Genomin koostumuksesta ks. esimerkiksi Willard — Ginsburg 2012, s. 6. Yksimielisyytti tarkasta osuudesta ei
nykyhetkelld ndytd olevan, yleisesti sen on katsottu muodostavan korkeintaan viidesosan koko perimésti
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geneettisiin ominaisuuksiin. Tdm&i on mitd ilmeisimmin lainsddtdjan pyrkimys ulottaa asetus
koskemaan paitsi mahdollisia syntyméan jilkeisid perimdn muutoksia, myos tilanteita, joissa
késittelyn kohteena oleva geneettinen tieto on perdisin yksilon perimédn muuntelemisesta sen
periytymisen sijaan.”® Tdmi on hyvin linjassa asetuksen kestivdin ja teknologianeutraaliin

sddntelyyn pyrkivén tavoitteen kanssa.

Ottaen huomioon geneettisen tiedon pédroolin olevan terveydentilaa koskevien tietojen
suojaaminen, nousee esiin kysymys rajanvedosta geneettisen tiedon alkuperin ja terveystiedon
vdlilld: milloin ei-periytyvdksi katsottava terveystieto voidaan katsoa samalla geneettiseksi
tiedoksi? Kun kyseessd on yksilon biologisesta ndytteestd ilmeneva terveystieto, esimerkiksi
viliaikainen tauti, jonka ei voida katsoa olevan periytyvdd, onko kyseessd geneettinen tieto?
Voidaanko perimédn tasolla ilmenevd, mutta ei peritty tauti katsoa hankituksi artiklan
tarkoituksessa? Unionin tuomioistuimen suosiman teleologisen tai tavoitteellisen tulkinnan avulla
tarkasteltaessa luonnollisten henkildiden ja ndiden henkilStietojen suojelu (TSA artikla 1)
perustelisi “hankkia” kisitteen laajan tulkinnan.” Toisaalta edellimainittujen tapausten tiyttiessi
asetuksen terveydentilaa koskevan mééritelmin, ja ottaen huomioon niiltd puuttuvan useita
perimiitietoon liitettyjd ominaisuuksia (pysyvyys, periytyvyys, ennustavuus, monikiyttdisyys),!%

voisi olla perusteltua katsoa kyseessé olevan pelkéstién artiklan 4(15) tarkoittama terveystieto.

3.2.2 Yksilollinen terveys- tai fysiologinen tieto

Edellamainitun perimésté perdisin olevan tiedon on sisdllettdva kantajansa yksildllinen terveys- tai
fysiologinen tieto. Yksilon periméstd saatavilla oleva tietosisdltod on siis rajattu koskemaan
tiettyjd siitd ilmenevid tietoja, kyse on myds tietyin varauksin tiedoista, joista tietosuoja-
asetuksessa ja osittain henkilotietodirektiivissdkin sdddeltiin. Terveyttd koskevia henkil6tietoja eli
terveystietoja ovat asetuksen tarkoituksessa kaikki henkilon entistd, nykyista, tai tulevaa fyysistd
tai psyykkistd terveydentilaa koskevia tietoja (artikla 4(15) ja johdanto kohta 35). Terveystiedon
lisdksi geneettiseksi tiedoksi katsotaan henkilon fysiologinen tieto. Fysiologiset tiedot ovat osa

biometrisia tietoja, jotka geneettisten tietojen tapaan de facto kuuluivat jo henkil6tietodirektiivin

% Perimédn kohdistuvia, sitd muuttavia toimenpiteitd voidaan suorittaa ennalta ehkiisyd, diagnosointia tai hoitoa
varten (bioladdketiedesopimus artikla 13).

% Teleologisesta ja muista tulkintaperiaatteista EU oikeuden kontekstissa ks. Raitio 2016, s. 184-192.

100 K5, Chin — Cambpell 2013, s. 226.
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ja henkildtietolain soveltamisalaan niiden laajan aineellisen soveltamisalan johdosta,'®! mutta

joista on nyt tietosuoja-asetuksessa de jure nimenomaisia sddnnoksia.

Fysiologisten tietojen siséllyttiminen geneettisen tiedon maédritelméddn luo mielenkiintoista
rajanvetoa myos geneettisten ja biometristen tietojen vélille. Biometriset tiedot sisdltdvét
asetuksen tarkoituksessa yksilon fyysiset, fysiologiset, ja kédyttdytymiseen liittyvit tiedot (artikla
4 kohta 14). Biometriset tiedot on mééritelty yksilon tunnistamisen yhteydesssd useimmiten timén
fysiologisten ja kiyttiytymiseen perustuvien ominaisuuksien muodostamana kokonaisuutena,'®?
joista ensimmaéisen voisi katsoa ilmentdvdn enemmain yksilon sisdisid, ja jdlkeisemmaén ulkoisia
ominaisuuksia.'® Yleiselld tasolla fysiologialla viitataan elidn elintoimintoihin,'* ja fysiologisiksi
ominaisuuksiksi onkin katsottu ndistd johdettavia, mitattavia ja todennettavia ominaisuuksia,
kuten sormenjédlki ja silmén iiris. Yksilon kdyttdytymiseen liittyvid tietoja, jotka ovat asetuksen
tarkoituksessa biometrisia tietoja, mutta eivét geneettisid tietoja, ovat esimerkiksi késiala ja astunta
(kivelytyyli).!% Esimerkiksi sormenjiljen rooli geneettiseni tietona biometrisen tiedon liséksi j&i
ndkemykseni mukaan episelviksi. Toisaalta kyse on fysiologisesta tiedosta, jonka
muodostumiseen perimi vaikuttaa,'®® mutta toisaalta kyse on lihtokohtaisesti tdysin
ainutlaatuisista ja yksildllisistd tiedoista,'®” silli sormenjiljet muotoutuvat sikién satunnaisen
litkkehdinndn seurauksena kohdussa. Asetuksen rajaukset erilaisten tietojen suhteen jadvit

mielestdni ndin puolitichen nykyisten sanamuotojen ja lisdselvityksen puutteen vuoksi.

3.2.3 Tieto perdisin ndytteen analyysistd
Lopuksi tietosuoja-asetuksen mukainen geenettisen tiedon maidritelma sisdltdd, ettd terveys- tai
fysiologisen tiedon on oltava saatu sen kantajan biologisesta ndytteestd analysoimalla, erityisesti

kromosomien DNA:sta tai RNA:sta tai muusta vastaavia tietoja tarjoavasta tekijistd tehdylla

101 Ks. Korja 2016, s. 242; sekid WP 136, s. 8-9.

102 Ks. Ngo — Teoh — Hu 2015, s. VII; Pugliese 2010, s. 2; Korja 2016 s. 140. Mielenkiintoisesti asetuksessa esiintyvii
kolmijaottelua ei yleensa esiinny, vaan fyysiset ja fysiologiset ominaisuudet on ilmaistu yhdessa vain toisen termin
avulla.

103 Biometriset tiedot ovat osa vahvaa tunnistamista tietona, jota kiyttiji on. Suomessa tistd sdddetddn esimerkiksi
vahvasta sdhkdisestd tunnistamisesta ja sdhkoisistd luottamuspalveluista annetun lain (617/2009) 8 a §:ssé.
Semantiikan ndkokulmasta voitaisiin pohtia, olisiko téssd kdyttdjan aktiivisuuden vuoksi sopivampaa puhua
tunnistamisen sijaan tunnistautumisesta (ks. Korja 2016, s. 143).

104 Tieteen termipankki: Ympiristotieteet: fysiologia.

105 Eri tunnistamismenetelmistd yksityiskohtaisemmin ks. Li — Li — Toh 2011.

106 Daluz 2018, s. 296.

07 1bid., s. 11-12.



23

analyysilla.'”® Vastaavaa méiritelmii on kiytetty aiemmin esimerkiksi UNESCO:n ihmisen

09 sekd Sveitsin ihmisiin kohdistuvista

geenitietoa koskevassa kansainvilisessd julistuksessa,'
tutkimuksista annetusta laista.''” Tdmi sanamuoto on luultavasti valittu paitsi sen tosiasian takia,
ettd geneettistd tietoa saadaan ldhtOkohtaisesti yksilon kehossa olevaa fyysistd ainesta
analysoimalla, mutta my0s mdiéritelmin rajauksen koskemisen vain oikeisiin ja todellisiin
tietoihin. Téssd tulkinnassa on vadrinkdsityksen vilttdmiseksi tdrked erottaa ndenndisesti

geneettiseksi tiedoksi katsottavissa oleva muu henkilotieto, seké todellisesti geneettiseksi tiedoksi

katsottava henkilotieto.

My@és virheelliset tiedot ovat ldhtokohtaisesti henkildtietoja.!!! Tdmai on jo henkildtietodirektiivin
aikainen tulkinta siitd, ettd tietosisdllon luonne totena tai ei-totena itsessién ei ole vaikuttava tekija
henkil6tiedon médritelméssd. Tarkoituksenmukaisen tdsté tulkinnista tekee tietosuojan tavoite ja
sadntelyn laaja soveltamisala, seké virheellisten, epitarkkojen ja puutteellisten tietojen oikaisua ja
tdydentdmisti koskeva siintely.!!? Niin ollen voisi olla olemassa my®s viiriksi osoittautunut
geneettinen tieto, joka on niytteestd analysoidun tieteellisen prosessin vuoksi nauttinut
erddnlaista” julkista luotettavuutta”, ja presumoitu siten oikeaksi. Tulkintani mukaan timéa ei
kuitenkaan tarkoita ettd tieto, jonka voitaisiin yleisen elimédnkokemuksen perusteella olettaa
todennidkoisesti koskevan yksilon geneettisid ominaisuuksia, ja joka samalla antaisi tdmédn
terveyttd tai fysiologiaa koskevan tiedon, olisi geneettinen tieto tietosuoja-asetuksen

tarkoituksessa, ellei se olisi perdisin tistd yksilostd otetun biologisen ndytteen analysoimisesta.

Selkeyden vuoksi tdméd voisi kdytdnnosséd tarkoittaa tilannetta, ettd yksilolld on tavanomaisin
keinoin, esimerkiksi ulkondon perusteella, havaittavissa oleva sairaus, jonka tiedetddn olevan
peittyvésti periytyvd, eli sairaus voi ilmetd vain, mikéli molemmat tdméin vanhemmista ovat
kantaneet sitd koskevaa geenimutaatiota. Téllaisessakaan tilanteessa muiden tietosuoja-asetuksen

soveltamisperusteiden tdyttyessd kyse ei ndkemykseni mukaan olisi juuri geneettisten tietojen

18 TSA artikla 4(13) ja johdanto kohta 34.

19 International Declaration on Human Genetic Data (2003), artiklat 1(a) ja 2(i).

110 Bundesgesetz iiber die Forschung am Menschen (810.30) Art. 3 g: genetische Daten: Informationen iiber das Erbgut
einer Person, die durch eine genetische Untersuchung gewonnen werden

HUWP 136, s. 6; Ks. myds Korpisaari — Pitkdinen — Warma 2018, s. 55.

112 Oikaisusta ja tiydennysti koskevista rekisterdidyn oikeuksista ks. TSA artikla 15 ja 26. Mikili rekisterissé oleva
virheellinen henkil6tieto ei olisi virheellisyytensd perusteella henkilotieto, ei sithen sovellettaisi tietosuoja-asetusta,
eikd rekisterdidylld voisi olla sithen kohdistuvia oikeuksia tai rekisterinpitdjalla tai késittelijille sithen kohdistuvia
velvollisuuksia. Tamaé olisi luonnollisesti varsin kestdméton oikeustila.
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kasittelystd, mikali biolaédketieteelliselld analyysilla juuri téstd yksilostd annettava vahvistus tisté

tiedosta puuttuisi.

Edella kuvatun kaltaisen yksilon oletetun sairauden tiedon Kkésittely olisi epdilemaétti
henkildtietojen kisittelyd ja mahdollisesti terveystietojen kisittelyd,!!® mutta ei geneettisten
tietojen késittelyd. Tamin tulkinnan voisi katsoa vastaavan myods wp29 tietosuojatyoryhmin
vuonna 2003 julkaisemassa asiakirjassa geneettisesti tiedosta ilmenevéa, jo mainitun UNESCO:n
sopimuksen kayttimad madritelmadd geneettisestd tiedosta ei-itsestddnselvédnd, jonka voisi katsoa
viittaavan sen luonteelle asetettavaan ns. todistusedellytykseen, joka vaatii nidytteen analysointia

pelkin tavallisen havainnoinnin sijaan.!''*

Tiedon on tiytettdvd kaikki kolme tietosuoja-asetuksen artiklassa 4(13) annettua tunnusmerkkia
ollakseen geneettistd tietoa. Niistd tunnusmerkeistd viimeinen toimii portinvartijana, erottaen
geneettisen tiedon terveystiedoista ja muista henkilotiedoista, joilla saattaa olla jotain tekemista
perimiin kanssa, mutta joilta uupuu timin tiedon vaatima tieteellinen tarkkuus ja varmuus.'!®
Huolimatta asetuksen tarkoituksista, tavoitteista, ja niiden mukaisesta usein laajasta tulkinnasta en
nde tdlldista tulkintaa ndiden vastaisina. Tama ottaen huomioon paitsi sen, ettd téllainen tieto voi
olla kuitenkin henkil6tieto asetuksen tarkoituksessa, antaen suojaa niitd kantavien luonnollisten
henkil6iden oikeuksille, mutta my6s geneettisen tiedon erityisen luonteen, joka perustelee tdmin

kohtelun.

Tietosuoja-asetuksen vaikutukset eurooppalaiseen oikeustilaan koskien geneettisié tietoja jadvat
ndhdékseni lopulta hyvin vidhaisiksi; sitd koskevat sddannokset ovat sanamuodoltaan laveita ja
abstrakteja,''® eiviitkdi ota milldn tavalla kantaa geneettisen tiedon luonteeseen esimerkiksi ns.
jaettuna tietona.!'” Tehdyt lisidykset jédivit enemmin julistuksenomaiseksi eleeksi geenitiedon

merkityksellisyydestd, sekd henkilotiedon késitteen ns. tarkistamiseksi ja sen kestdvyyden

113 Terveystiedon mééritelmi on nikemykseni mukaan tiltd osin tietosuoja-asetuksessa geneettisti tietoa laajempi; se
ei aseta samankaltaisia edellytyksid tiedon ldhteelle (ks. johdanto kohta 35). Tapauskohtainen kokonaisarviointi voisi
kuitenkin vaikuttaa ldhteelle annettavaan merkitykseen.

14 Ks. WP 91, s. 4.

13 Vrt. toisin Mifio-Vasquez 2019, s. 158. Esimerkiksi suvun sairaushistoriaan kohdistuvan analyysin on katsottu
vastaavan ndyteanalyysistd saatavaa tietoa tavalla, joka perustelisi sen laskemisen mukaan tdhédn maéritelmééan.

116 T4mi on toki linjassa koko asetuksen yleisluonteisuuden kanssa, jota kohtaan voisi useiden artikloiden kohdalla
esittdd varsin perusteltua kritiikkié (ks. esim. Bygrave 2017, s. 105-120).

7 Ks. myds Bygrave — Tosoni 2020, s. 201 ja 203; Bygrave 2010, s. 23-25.
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(ndenndiseksi) parantamiseksi. Vapaus ja vastuu mahdollisesta geneettisen tiedon kisittelyd

todellisesti ja tarkasti koskevasta sddntelysté jaa siten lopulta jasenvaltioille.

Euroopan unionin ollessa kokoelma toisistaan kulttuureiltaan ja oikeusjéarjestelmiltdin poikkeavia
valtioita, on sen mahdollinen haluttomuus sdéitdd geneettisen ekseptionalismin kritiikille altista
oikeussdddantod sindllddn ymmarrettdvad. Tastd huolimatta en née tarkoituksenmukaiseksi jéttéa
huomioimatta sellaista henkil6tietoryhmaii, joka ei ole yhteensopiva unionin oman henkil6tiedon

jasentdmisjdrjestelmén kanssa.

3.3 Kansallinen genomilaki

Sdddosvalmistelussa olevassa genomilaissa geenitieto on médritelty tietosuoja-asetusta
yksityiskohtaisemmin ja laajemmin. Nimensd mukaisesti siind sdddetdén ihmisen genomista, eli
thmisen perimdn muodostamasta kokonaisuudesta (1:2.1,1), josta geneettiselld analyysilld saatua
tieto sen rakenteesta ja toiminnasta on laissa sdddettyd genomitietoa (1:2.1,2). Laki ei erikseen
erottele tietoa perittyyn ja hankittuun, mutta sen sanamuoto kattaa koko perimdaineksen, joten

tiedon alkuperin suhteen se vastaa yleisen tietosuoja-asetuksen geneettisen tiedon mééritelmaa.

Perimistd saatavan tiedon ldhde eli hankintamenetelmid on myds linjassa tietosuoja-asetuksen
artiklan 4(13) kanssa: perimdd koskeva tieto on genomitietoa vain, jos se on nimenomaan saatu
ihmisperiisesti niytteestd tehdylld analyysilli.!'"® Timi rajaa lain soveltamisalan ulkopuolelle
thmisen kehosta 10ytyvéstd, mutta ei tdstd alunperin 1dhtdin olevasta biologisesta aineksesta, kuten

suoliston mikrobeista, saatavan genomitiedon.'!

Téllainen tieto voitaisiin sen sijaan katsoa
yleisessd tietosuoja-asetuksessa tarkoitetuksi, ihmisen kehosta perdisin olevan aineen
testaamisesta tai tutkimisesta saaduksi terveystiedoksi.'? Niin esimerkiksi suvun
terveyshistoriasta analysoitavissa oleva perinndllinen tieto ei ole genomitietoa lain tarkoituksessa.
Téllaista rajausta on kritisoitu, silld sen katsotaan kohtelevan geenitietoa perusteettomasti eri

tavalla muihin tietoihin nahden.'?!

Tédmin rajauksen voisi toisaalta katsoa olla perusteltu geenitiedon ladketieteellisessd kaytosté

puhuttaessa kahdesta syystd. Ensimmdiisen syy voisi katsoa olevan geenitiedolta vaadittavan

118 STM071:00/2018, s. 203.

119 Thid.

120 TSA johdanto, kohta 35.

121 Ks. Rothstein 2003, s. 60; Wilkinson 2010, s. 464—465.
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tarkkuuden, ja geenitestilld saadun tuloksen luotettavuuden verrattuna suvun sairaushistoriaan,
joka voi helpommin sisdltdd vanhentuneita, puutteellisia tai vdirid tietoja. Tadma erityisesti mita
pidemmaille ajassa taaksepdin mentdisiin. Toinen ja vakuuttavampi syy on suvun muiden
henkildiden yksityisyyden ja henkilGtietojen suoja. Sairaushistorian pitdisi olla joko ndiden
suojelemiseksi niin ylimalkainen ja anonymisoitu, ettei silli olisi kayttdarvoa, tai niin
yksityiskohtainen ettd sen sdilyttdmistd osana yksilon geenitieto- tai potilasarkistoa voisi olla

yksityisyyden ja henkilbtietojen suojan rajoittamisen nikokulmasta vaikea perustella.'??

Periméa koskevan, ihmisperdisestd niytteestd analyysilld saatavan tiedon tietosisdlldlle ei aseteta
genomilaissa rajoituksia: kaikki genomin rakennetta ja toimintaa kuvaavat tiedot ovat siis laissa
tarkoitettuja genomitietoja. Merkitystd ei ole mydskdin silld, onko tieto tulkittua vai pelkkii

raakadataa.'??

Kaytinnossd  kasiteltivdn tiedon sisdltd rajoittuu laissa annettujen
kasittelyperusteiden, eli tieteellisen tutkimuksen (10 §) ja terveydenhuollon (11 §) tarkoitusten ja
tarpeiden mukaisesti. Ottaen lisdksi huomioon lain tarkoituksen, genomitiedon kéyton tukemisen
ihmisten terveyden hyvéksi (1 §), on késiteltdvin tiedon sisdltd luultavimmin pédasiallisesti

yksiloiden terveydentilaa ja fysiologiaa koskevia geneettisii tietoja.

Laissa on tarkoitus mahdollistaa yksittdistd henkilod koskevien vilttimattomien ja kliinisesti
merkittivid variaatiotietojen'?* luovuttaminen myds muun kuin indeksihenkilén hoitoa varten, ja
tdmé voidaan tehdd myos ilman indeksihenkilon suostumusta (11 §). Toisen yksilon oikeuksien ja
vapauksien, tarkemmin oikeuden terveyteen toteutuminen katsotaan perustelluksi syyksi rajoittaa
indeksihenkilon oikeutta yksityisyyteen.!”® Yksilon ei voida katsoa voivan toteuttaa
perusoikeuksiaan, jos hoito on riippuvaista toisen henkilon halusta jakaa itsedén koskevaa tietoa,
tai jos toiselta henkildltd ei saada suostumusta genomitiedon kiyttdd varten.'?® Mainittua

yksityisyyden rajoitusta ei edelld mainittua syvemmin perustella luonnoksessa, mikd on

122 Verrattaessa esimerkiksi omaa positiotani, eli tietyissd tarkkaan rajatuissa tapauksissa annettavaa tiedoksianto-
oikeutta siihen, ettd koko l&hisuvun perinnéllisid sairauksia koskevat tiedot sisdllytettéisiin jokaisen sukulaisen
tietoihin, on ndiden kahden vélilld varsin suuri ero mainittujen oikeuksien rajoittamisen asteessa. Kummallisen
ristiriitaista tdstd tekee sen, ettd kyseisen kritiikin esittdjdt ovat lisdksi kritisoineet geenitiedon erityissédntelyd
nimenomaan sen yksityisyydelle ja henkil6tietojen suojalle aiheutuvien uhkien vuoksi.

123 STM071:00/2018, s. 203.

124 Niilla tarkoitetaan luvussa 2.1 kuvailtuja perimin mutaatioita.

125 STM071:00/2018, s. 122.

126 Tbid., s. 158.
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ndhddkseni varsin riittimétontd ottaen huomioon ndin merkittdvan perus- ja ihmisoikeuteen

puuttumisen.'?’

Luovutettaessa 11 § mukaisia tietoja sivulliselle, tulisi ne luonnoksen mukaan rajata vain hoidon
kannalta vélttamattomiin tietoihin. Potilaalle ei saa kertoa toisen ihmisen sairaustietoja, eikd kenen
ndytteestd genomitieto on perdisin. Vastaavasti rekisterdidylle ei saa kertoa kenen hoitamiseksi
genomitietoa kiytetiin.!?® Ottaen huomioon aiemmin tissi tutkielmassa kisitelty geenitiedon
luonne on perin kummallista, ettd luonnoksessa ei nosteta tdhédn liittyvda ongelmaa koskien tiedon
anonymiteettia. Luonnoksen sanamuoto antaa ymmartia, ettd tiedot pidettdisiin anonyymeind

indeksihenkilon ja sivullisen henkildllisyyttd koskevin vaitiolovelvollisuuksin.

Tieto olisi tdstd huolimatta de facto joko tdysin tunnistettavaan henkiloon liittyvad, tai
vihintddnkin helposti uudelleentunnistettavaa pseudonyymid tietoa. Ollakseen kliinisesti
kiytettdvdd geenitietoa sivullisen hoidossa, on indeksihenkilon oltava timin ldhisukulainen.
Kauemmas mennessid jaettujen sukusolujen ja sitd kautta mahdollisten geenivirheiden
esiintymisen todenndkdisyys alenee niin merkittdvilld tavalla, ettd sen kiyton
tarkoituksenmukaisuutta on vaikea perustella indeksihenkilon yksityisyyden rajoittamisen
ndkokulmasta. Toisin sanoen useimmissa tilanteissa variaatiotiedon luovutuksen molemmat
osapuolet voivat tosiasiassa pystyd padtteleméén toistensa henkilollisyys. Tadma seikka olisi syyté

ottaa suoraan ja nimenomaisesti esiin.

Tutkielman edellisessd luvussa kasitelty, geenitietoa uniikisti koskettava periaate oikeudesta olla
tietiméttd otetaan myos genomilain luonnoksessa varsin vaillinaisesti huomioon. Luonnoksen 11
§ mukaista variaatiotietoa voidaan antaa tiedoksi sivulliselle ennaltaehkéisevéssi tarkoituksessa,
eli ilman varsinaista diagnoosia sairaudesta. Tdlloin voi kyseessd olla myds siis tilanne, missi
yksilé ei ole tietoinen omasta perimitiedostaan esimerkiksi perinndllisen sairauden riskin
suhteen.'? Indeksihenkildlle tehtiviin tiedoksiantoon timin perimitiedosta voidaan saada timéin
suostumus osana geenitestauksen suorittamista, mutta preventiivisesti sivullisen hyviksi
kaytettidvissa tiedossa joko timin oikeus olla tietimaéttd joudutaan sivuuttamaan suoraan antamalla

tieto, tai rajoittamaan sitd aiemmassa luvussa késitellylld tavalla kysymailld suostumusta tiedon

127 Tutkielman luvun 3 on tarkoitus osiltaan toimia tillaisena perusteena.

128 STM071:00/2018, s. 218.

129 K 4sitys riskistd voi toki joissain tapauksissa olla tiedossa anekdoottisesti esimerkiksi suvun keskuudessa
liikkkuneen tiedon perusteella (ks. myds Laurie 2014, s. 55).
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antamiseen, johtuen geenitiedon preventiivisen hyddyntdmisen sisdisestd paradoksista. Tahdn
seikkaan olisi syyta ottaa tarkemmin kantaa, luonnoksen télld hetkelld vain todetessa, ettd oikeus

olla tietimitta tulisi mahdollistaa.'3°

3.4 Pohjoismainen saintely

Bioteknologiaa tai geneettisen tiedon kdyttdd koskevaa erityissddntelyd on jokaisessa muista
pohjoismaista. Ruotsissa ns. geneettisestd yksityisyydestd annetussa laissa sdddetddn erilaisista
biotekniikan lidketieteellisisti kiyttotarkoituksista,'*! mukaan lukien geneettisen tiedon kiytosti
(1:2).132 Laissa geneettinen tieto médritelliin tiedoksi, joka on saatu geenitutkimuksen tuloksena,
mutta ei siltd osin kuin se sisdltda tietoa tutkittavan sen hetkisestd terveydentilasta (1:5). Edella
mainittu ulottuvuudeltaan ajallinen rajaus geenitiedon mééritelmadn on varsin mielenkiintoinen,
sen poiketessa sekd tietosuoja-asetuksen, ettd ehdotetun genomilain vastaavasta. Mahdollinen
selitys télle on pyrkimys rajata soveltamisalan ulkopuolelle ei-pysyvd mutta perimdssi nékyva
terveystieto, mutta tarkempi syy télle ei ole kovin ilmeinen, etenkin kun mitdén syyté téllaisen
véliaikaisen tautitiedon hankkimiseen geenitestauksella ei voi juuri katsoa olevan.
Terveydenhuollossa geneettisti tutkimusta voidaan lain mukaan kdyttdd vain valtion terveys- ja
huvinvointilautakunnan (socialtyrelse) luvalla (3:1).!3 Laki ei mahdollista indeksihenkilén

geenitiedon tiedoksi antamista sivulliselle.

Norjassa samankaltainen sdddos on bioteknologian kéytostd lddketieteessd annettu laki
(bioteknologialaki).!** Lain tarkoituksena on mahdollistaa bioteknologian hyviksi kiyttiminen
ladketieteessd tavalla, joka kunnioittaa yksilon ihmisarvoa ja yksityisyyttd ja kieltdd kaikenlaisen
perimddn perustuvan syrjinndn (1:1). Sitd sovelletaan lddketieteellisessd kontekstissa
keinohedelmditykseen, hedelmdittyneiden munasolujen ja kloonauksen tutkimukseen,
alkiodiagnostiikkaan, synnytysten geneettisiin tutkimuksiin ja geeniterapiaan (1:2). Laissa ei
varsin kummallisesti médritelld geneettistd tietoa, mutta jotain johtoa tdhdn voidaan saada

sdannoksestd geenitutkimuksen maééritelméstd (5:1). Télld tarkoitetaan kaikenlaisia ihmisen

130 STM071:00/2018, s. 157, 218 ja 227.

131 Lag om genetisk integritet (2006-05-18).

132 Lakia sovelletaan liséiksi lddketieteen piirissi tehtyyn geenitestaukseen, alkio- ja preimplantaatiodiagnostiikkaan,
siemennykseen ja koeputkihedelmditykseen (2 §).

133 Kyse on Ruotsin sosiaali- ja terveysministerion alaisesta viranomaisesta.

134 Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi (2003-12-05-100).
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geneettisen materiaalin, sekd nukleiinihappo- ettd kromosomitason, geenituotteiden ja niiden
toiminnan analyyseja tai elintutkimuksia, joiden tarkoituksena on antaa tietoa ihmisen geneettisista
ominaisuuksista. Mddritelmd on sanamuotonsa mukaisesti hyvin laaja, puhuen esimerkiksi

terveys- tai fysiologisten tietojen sijaan geneettisistd ominaisuuksista.

Bioteknologialaissa sdddetddn mahdollisuudesta ilmoittaa perinndllisen sairauden riskeistd
potilaan omaisille (5:9). Lahtokohtaisesti tiedoksianto on potilaan paitettavissa ja tehtivissd, mutta
mikali tima4 ei itse pysty tai halua sitd tekemdin, voidaan tiedoksianto tehdé tdmin suostumuksella
terveydenhuollon ammattilaisten toimesta. S44dos antaa mahdollisuuden erityisissd tapauksissa
antaa geneettinen tieto tiedoksi indeksihenkilon omaisille myos ilman tdmén suostumusta. Télloin
tiedon on kuitenkin tdytettivd samassa sddnndksessid annetut edellytykset, joihin kuuluu mm.
sairauden riittdvd vakavuus, periytyvyyden todennédkoisyys, testituloksen varmuus ja toimivien

ehkiisy- tai hoitokeinojen olemassaolo.

35 on sisillytetty geneettisti tietoa koskevaa sdintelyd. Sen

Tanskan terveydenhuoltolakiin'
mukaan kansallisen genomiskeskuksen!®® tietokantaan kerittyjd geneettisii tietoja voidaan
késitelld ennaltachkdisevin sairauden hallinnan, lddketieteellisen diagnoosin, sairaanhoidon,
potilaan hoidon tai l4édketieteellisen ja terveydenhuollon tarkoituksiin (68:223b). Sdados ei sisdlla
geenitiedon tai geenitestauksen maédritelmid. Sen nojalla omien geenitietojensa kdytdstd voi
paittdd 15 vuotta tiyttanyt potilas (5:17). Tdmi voi mm. rajata genomikeskuksen tallentaman,
hoidon yhteydessi biologisesta materiaalista saadun geneettisen tiedon kdyton vain asianomaisen
hoitoon ja sithen vélittdméssd yhteydessd oleviin tarkoituksiin (7:29). Vaikka sdddds ei sisdlld
varsinaista geneettisen tiedon tiedoksiantoa koskevaa sdintelyd, voidaan edellisen lainkohdan

sanamuodosta pédtelld sen olevan tarkoitus mahdollistaa yksilolle omien geenitietojensa kadyton

kieltiminen sivullisen hoidossa, ja siten myds tiedoksiannon nimenomainen kieltiminen.

Islannin verrattain eristdytyneen luonteen johdosta se on vdestonsd perimidn homogeenisuuden
vuoksi ollut otollinen kohde geneettiselle tutkimukselle. Téstd johtuen jo vuonna 1998 voimaan

tulleessa terveyssektorin tietokannasta annetussa laissa sdddettiin geneettisen tiedon kerddmisesti

135 Sundhedsloven (903 af 26/08/2019).

136 Kyse on vuonna 2018 perustetusta, Tanskan terveysministerion alaisesta viranomaisesta, jonka tehtivé on kehittdd
ja hallinnoida kansallista genomitietokantaa. Tdmé siis muistuttaa merkittdvasti Suomessa vireilld olevaa hanketta
genomikeskuksesta.
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kansalliseen rekisteriin.!?” Tatd rekisterid ylldpiti kuitenkin yksityinen yhtid deCODE Genetics,

jonka rooli voittoa tavoittelevana yksityiseni oikeushenkiloni aiheutti huomattavaa kritiikkis.'®

Liséksi lain antama mahdollisuus kisitelld kuolleiden henkiloiden geneettisié tietoja antoi aihetta
bio-oikeudessa varsin tunnettuun oikeustapaukseen, jossa jo ldhes 10 vuotta kuolleena olleen
henkilon lapsi halusi estdd isénsd geneettisten tietojen kisittelyn mm. silld perusteella, ettd timén
isdstd saatavat geneettiset tiedot koskettavat myds hinti itseiiéin.!*® Ratkaisussaan Islannin korkein
oikeus katsoi, ettd henkilon vanhemman geneettisten tietojen késittely koskettaa lapsen oikeutta
yksityisyyteen tavalla, joka perustaa tille oikeuden kayttaa laissa sdddettyd mahdollisuutta kieltda
tietojen siséllyttdminen tietokantaan kuolleen vanhempansa puolesta. Terveyssektorin
tietokannasta annettu laki kumottiin vuonna 2015 voimaan tulleella terveydenhuollon tieteellisesti

tutkimuksesta annetulla lailla.'#°

137 Log um gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi (1998 nr. 139 22. desember).
138 Ks. Spinello 2004, s. 29-42.

139 Gudmundsdottir v. The State of Island.

101 6¢ um visindarannsoknir & heilbrigdissvidi (2014 nr. 44 24. mai).
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4 YKSILOA KOSKEVAN TIEDON SUOJAN RAJOITTAMINEN

4.1 Terveystietojen luonne tietona Suomen oikeusjirjestelmissi

Geneettinen tieto on edellisissé luvuissa késitellylld tavalla perinndllisten sairauksien kontekstissa
merkittdvdd myos muiden kuin indeksihenkilon oikeuksille ja vapauksille. Johtuen tdhdn suoraan
sovellettavan oikeuden puutteesta, sekd sen yhtendisyydestd terveydentilaa koskeviin tietoihin
ladketieteellisen genetiikan kontekstissa, voidaan tétd oikeuksien kollisiota tutkia terveydentilaa
koskevan voimassa olevan kollision nidkokulmasta. Ndin voidaan tutkia onko 1dydettivissd
institutionaalista tukea periaatteelle siitd, ettd yksilon yksityisyyttd voidaan rajoittaa toisen yksilon
oikeuksien toteuttamiseksi, erityisesti kun kyse on titi koskevasta arkaluonteisesta tiedosta.'*!
Voimassa olevan oikeuden mukaisia, yksilon terveystietoihin kohdistuvia kolmannen osapuolen
oikeuksia on tarkasteltu enimmékseen tiedon julkisuuden séddntelyn viitekehyksessd. Varsin
yksinkertainen syy tdlle on jérjestelméd, missd merkittdva yksiloiden terveystietoja kisittelevi taho
julkisen ja yksityisen terveydenhuollon lisdksi ovat viranomaiset ja muut orgaanit. Ndiden hallussa
oleviin tietoihin pédasiallisesti sovellettava oikeus perustuu perustuslaissa sidddetylle
julkisuusperiaatteelle (PL 12.2 §) ja sen keskeisimpénd sdddoksend toimivalle laille viranomaisten

toiminnan julkisuudesta (julkisuuslaki, JulkL, 621/1999).

Julkisuusperiaatteen ja sen kautta my0s tiedonsaantioikeuden realisoituminen on perustuslaissa
(12.2 §) ja julkisuuslaissa yhdistetty viranomaiseen (1-3 §). Viranomaisen mééritelmé annetaan
julkisuuslain 4 §:ssd, jonka ensimmidinen momentti sisdltdd luettelon lain soveltamisalaan
kuuluvista organisaatioista. Néiden orgaanien, kuten valtion ja kuntien toimielinten
viranomaisasema on johdettavissa suoraan niiden perustamista ja jdrjestysmuotoa sekd tehtdvid

2

koskevista sdinnoksistd.'*? Listatuista orgaaneista terveystietoja tehtivissddin kisittelevit

esimerkiksi sosiaali- ja terveysministerion alaiset Valvira ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, seka

liikkenne- ja potilasvahinkolautakunta'®.

Pykidldn toisen momentin mukaan viranomaisiin
rinnastetaan myo0s yhteisot, laitokset, sddtiot ja yksityiset henkil6t, jotka hoitavat julkista tehtavaa
niiden kéyttdessd julkista valtaa. Tdma yleislauseke mahdollistaa avoimuudellaan tulkinnan

julkisuuslain soveltamisesta tapauksittain. Potilaslakia ei erityislakina sovelleta sellaisten

141 Periaatteiden institutionaalisesta tuesta ks. Van Hoecke 2004, s. 30.
142 HE 30/1998 s. 49.
143 Entinen potilasvahinkolautakunta.
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viranomaisten toimintaan, jotka eivdt ole sen 1 ja 2 §:ssd tarkoitettuja terveydenhuollon

toimintayksikkoja, vaikka nama késittelisivitkin yksildiden terveystietoja.

Julkisella tehtdvilld tarkoitetaan lain tai asetuksen, sekd niiden nojalla annetun sddnndksen tai
madrdyksen perusteella julkista tehtdvaa hoitava tahoa. Julkisen vallan kédyt611a on merkittava rooli
julkisuuslain soveltamisen kannalta, silld se vaikuttaa olevan viimesijainen toimijaan ja toimintaan
liittyvd mérittivi tekiji sovelletaanko julkisuuslakia vai ei.'** Tdmi myds kiy ilmi lain 4.2 §:n
sanamuodossa, jonka mukaan julkisuuslakia sovelletaan julkisen tehtdvdn hoitajaan tidmén
kayttdessd julkista valtaa, mika tarkoittaa etti lakia sovelletaan nimenomaisesti vain niiltd osin ja
ei sen muuhun toimintaan.'* Julkisen vallan kiyttod ei ole katsottu tarpeelliseksi médritelld
julkisuuslaissa tarkasti.'*® Sen ydinsisiltdon ollaan kuitenkin perinteisesti oikeustieteessi ja
oikeuskdytdnnossd katsottu kuuluvan puuttuminen yksityisen oikeusasemaan hallintopaitoksella

tai tosiasiallisella hallintotoimella.'#’

Yksilon terveydentilaa koskevia tietoja voidaan késitelld monenlaisessa toiminnassa; tdllainen
toiminta ei kuitenkaan ole vélttdmatta sellaista julkisuuslain 4 §:ssé tarkoitettua viranomaisen, tai
julkista tehtdvdd hoitavan ja siind julkista valtaa kéyttdvin tahon késittelyd. Talloin yksi
valttdiméaton julkisen tiedon syntyedellytys puuttuu ja kyse on yksityisestd toiminnasta, eiki tietoa

voi julkisuuslain mukaisten tiedonsaantioikeuksien nojalla saada.

Oikeuskaytidnndssd julkiseksi tiedoksi ei ole katsottu esimerkiksi lain nojalla laadittujen tietojen
keraamistd ja kokoamista tilastoksi, etenkddn kun kyseiseen toimeen ei sisélly julkisen vallan
kiyton elementtejd.'*® Julkisen vallan kiytoksi ei ole mydskiin katsottu 1i4kérin antamaa patosti
lasikkeen madridmisesti.'*® Vaikka olisi katsottava, etti paitokselld suodaan yksildlle oikeus saada

ladke kdyttoonsd ja vastaavasti asetetaan apteekille velvollisuus luovuttaa lddke, puuttuu téllaiselta

144 Julkisen vallan kiyttd on sidottu tiukasti viranomaisen kisitteeseen (PL 124 §).

145 HE 30/1998 s. 52.

146 Toisin kuin esimerkiksi rikoslaissa (luku 40 11 § kohta 5) johtuen rikosoikeudessa vahvasti vaikuttavasta
legaliteettiperiaatteesta (PL 8 §).

47 HE 30/1998. Ks. myds Mienpdd 2017, s. 69-71. Tdmi jaottelee julkisen vallan institutionaaliseen ja
funktionaaliseen osaan riippuen siité, tarkastellaanko vallankdytt6a toimijan vai itse toiminnan nakokulmasta.

148 KHO 2008:52, jossa tuomio annettiin dénin 4—1. Eri mieltd ollut hallintoneuvos niki, ettd koska tapauksessa
tilastojen laatijana toimiva potilasvakuutuskeskus puuttuu yksityisten oikeusasemaan pééttdessddn ndiden saamista
korvauksista ja joissain muissa tehtdvissd, kdyttdd se julkista valtaa suorittaessaan sille laissa sdddettyjd tehtivia.
Perusteluna tdmé on hieman kummallinen, silld siind induktiivisesti johdetaan johtop&dtds, ettd toimijan kayttdessa
julkista valtaa joissain sen tehtdvistd se kdyttad sitd kaikissa sen tehtévissd. Tdma ei ole yhteensopiva julkisuuslain
kanssa, joka korostaa nimenomaan julkisen vallan kéyton tarkastelua tapauksittain toiminnan luonteen pohjalta.

149 KK O 2008:78.
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toiminnalta tuomioistuimen mukaan julkisen vallan kéytolle tyypillinen péaéatdoksenteon
yksipuolisuus. Tdmid johtuu potilaan ja terveydenhuoltohenkilokunnan vilisen hoitosuhteen

luottamuksellisesta luonteesta, joka perustuu pitkilti yhteisymmairryksessi tehdyille paitoksille. !>

Perustuslain 12.2 §:n mukaan julkisia ovat viranomaisen hallussa olevat asiakirjat ja muut
tallenteet, ja julkisuuslain 1 §:n mukaan julkisia ovat viranomaisten asiakirjat.!>! Asiakirjalla
tarkoitetaan kirjallisen ja kuvallisen esityksen lisdksi sellaista kdyttonsa vuoksi yhteen kuuluviksi
tarkoitetuista merkeistd muodostuvaa tiettyd kohdetta tai asiaa koskevaa viestid, joka on saatavissa
selville vain automaattisen tietojenkdsittelyn tai dénen- ja kuvantoistolaitteiden taikka muiden

apuvélineiden avulla (JulkL 5 §).

Lain soveltamisalan ulkopuolelle jddvit asiakirjat, ns. ei-asiakirjat, on lueteltu pykdldn 3.
momentin kohdissa 1-5. Tietosisdllon alustan muodolla ole merkitystd — kunhan se on olemassa,
vaan julkisuus kohdistuu nimenomaan tietoon.'>? Keskeisinti on tietosisillon elementtien looginen
yhteensopivuus, joka perustuu niiden luomisen tarkoitukselle. Tdmad madrittyy viranomaisen
tehtévien ja niiden suorittamiseksi syntyneiden tietotarpeiden kautta.!>* Asiakirja on viranomaisen
hallussa, kun se voi méariti siitd.!>* Julkisuusperiaatteen asiallinen ala on siten monimuotoinen ja

laaja. !>

Terveystiedot tdyttdvat useimmiten julkiselle tiedolle asetetut reunaehdot, silld niitd késitellddn

poikkeuksetta jotain selkedd tarkoitusta varten, ja jotta niitd voitaisiin asianmukaisesti hyddyntéa,

130 On huomioitava, ettd tapauksessa oli kyse rikoslain mukaisesta julkisen vallan arvioinnista, mutta sitd voisi
ndkemykseni mukaan soveltaa mutatis mutandis julkisuuslakiin pohjautuvaan julkisuuden arviointiin.
Kirjallisuudessa harvoin puhutaan péitoksen tai toiminnan yksipuolisuudesta yhtend julkisen vallan elementtina.
Tama kuitenkin epdileméttd kuuluu keskeiseni osana esimerkiksi hallintopditoksii ja tosiasiallista toimintaa, kuten
henkilon itsemadradmisoikeuden rajoittamista tahdosta riippumattomassa hoidossa. Oikeusturvan nédkokulmasta
tillaisia padtoksid pitdisi pystyd laajasti valvomaan, koska toiminta ja sen chdot eivdat ole molemminpuolisen
toiminnan tai neuvottelun tulos kuten yksityisoikeudellisissa oikeussuhteissa. Tdmé asettaa toisaalta jannitteen
valvonnan vilineend toimivan julkisuuden, ja kyseisten pdétdsten usein sisidltimén arkaluonteisen tiedon vilille.

151 K. Neuvonen 2017 s. 92-95, joka tulkitsee tallenteen olevan ylikisite, jonka alaisuuteen asiakirja kuuluu). Vrt.
Miéenpdd 2017 s. 340-341, joka nédkee asiakirjan ylakésitteend, joka jakautuu perinteisiin asiakirjoihin ja sdhkoisiin
tallenteisiin. Néistd Neuvosen tulkinta ndyttdytyy johdonmukaisempana perustuslain 12.2 § sanamuotoa tutkittaessa;
varsinaista kdytdnnon merkitysta tillé jaottelulla ei kuitenkaan ole.

152 HE 30/1998 s. 49. Lain ymmérrettidvyyden kannalta olisi tarkoituksenmukaista muuttaa julkisuuslakia siten, etti
julkisuuden ja siihen liittyvien oikeuksien kuten tiedonsaantioikeuden kohdistuminen liitettdisiin selvemmin tiedon
késitteeseen nykyisen asiakirja -késitteen sijasta.

133 Ibid.

134 1bid., s. 55.

155 Julkinen tieto oli esimerkiksi palomiesten tydssiin ottamat kuvat, koska kyse oli pelastuslaitoksen operatiivisessa
toiminnassa syntyneistd kuvista (KHO 2016:207).
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on ne myds tallennettu jollekin alustalle tavalla, missd ne ovat loogisessa yhteydessé toisiinsa.
Sivullisen tiedonsaantioikeuden asiallinen ala terveystietoihin on siis lahtokohtaisesti suhteellisen
laaja. Julkisia tietoja voivat olla esimerkiksi laboratoriokokeen tulokset tai geenitestin tuloksena
saatu perimétieto, joka ei ole ymmarrettdvissd suoraan lukemalla vaan tarvitsee teknisid

apuvilineiti, jotta se voidaan saattaa luettavaan muotoon.'>®

Perustuslain 12.2 §:n mukaan tiedonsaantioikeus viranomaisen asiakirjoihin on jokaisella. Ndin
ollen oikeus olisi kaikilla oikeussubjekteilla, oikeushenkil6illd sekd luonnollisilla henkil6illd
ndiden eri ominaisuuksiin katsomatta. Tdtd tukee my0Os yhdenvertaisuusperiaate (PL 6 §),
tiedonsaantioikeuden ehdottomuus (HE 30/1998 s. 64) ja mahdollisuus anonyymiin tiedonsaantiin.
Mikali tietopyynto voidaan ldhettdd antamatta pyytdjad yksiloivid tietoja, ei timédn ominaisuuksille

voi asettaa oikeutta rajaavia ehtoja.'>’

4.2 Terveystietojen yleisojulkisuus

4.2.1 Terveystiedon passiivinen julkisuus

Julkisuuslain 9 § toistaa perustuslain sisdllon jokaisen oikeudesta saada tieto viranomaisen
julkisesta asiakirjasta. Tdlld viitataan ennalta miéritteleméttomadn joukkoon, jolle katsotaan
tarpeelliseksi syysti tai toisesta antaa padsy viranomaisen hallussa olevaan tietoon, joka silloin
ulotetaan viranomaisen ja asianosaisten muodostaman sisépiirin ulkopuolelle. Kyse on siis kaikista
tai yleisostd, johon myds asianosaiset ja viranomaiset kuuluvat.'’® Yleisojulkisuus toteutuu
tiedonsaantioikeutena aktiivisen ja passiivisen julkisuuden kautta. Tiedonsaantioikeuden kantajan
nidkokulmasta tilli on joko julkisuuslain 13 §:n mukaisella pyynnolld oikeus saada tieto
viranomaiselta  (aktiivinen julkisuus), tai olla 20 §n mukaisen viranomaisen
tiedotusvelvollisuuden kohde (passiivinen julkisuus). Passiivisen julkisuuden kaltaisena voidaan
pitdd myos julkisuuslain systematiikan ja soveltamisalan ulkopuoliset, erilaisissa tietovarannoissa

kuten internetissi oleva vapaa ja avoin tieto.'>

136 Mienpad 2016, s. 78. Menetelmi, jolla tieto saadaan selville ei itsessédin vaikuta tiedon julkisuuteen.

157 Anonyymi tiedonsaanti osana ns. sihkdisen hallinnon elementtejd ks. Saarenpdi 2016, s. 137.

138 Lisdd yleiso -kisitteestd, sekd muista kollektiivisen kéyttdytymisen sosiologisista ilmentymisté kuten joukosta,
massasta ja julkisosta ks. esim. Pietild 1999; Blumer 1999.

139 Vrt. toisin Neuvonen 2017, s. 68—69, joka jakaa julkisuuden kolmeen saman tason kisitteeseen, yleisdjulkisuuden
ollessa yksi ndistd. Ndhdikseni systemaattisesti selkedmpéd on pitdéd yleisdjulkisuutta erdénlaisena ylakésitteend,
missd yleisd (yhteiskunta) on joko tiedon aktiivinen hakija, tai sen levityksen passiivinen kohde, oli kyse
viranomaisista tai yleisistd tiedotusvélineista.
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Julkisuuslain 20 §:n mukaan viranomaisen on edistettdvd toimintansa avoimuutta ja tiedotettava
siitd sekd palveluistaan ja yksildiden ja yhteisdjen oikeuksista ja velvollisuuksista toimialaansa
liittyvissd asioissa. Viranomaisen tiedottamisvelvollisuuden pédasiallinen tarkoitus on
kansalaisten suorittaman viranomaisten toiminnan valvominen ja paitoksen tekoon yleisissa
asioissa vaikuttaminen.!®® Niiden tarkoitusten toteuttamisen ei voi yleisesti katsoa vaativan
yksildiden terveystietojen tuomista julkiseksi niistd tiedottamalla. Ennalta méaritteleméttomalla
joukolla eli yleisolld ei ldhtokohtaisesti ole intressid saada tietoja yksilon terveystiedoista. Joillakin
viranomaisilla, kuten poliisilla, voi kuitenkin olla tapana etenkin luonteeltaan poikkeuksellisen
laajoissa ja vakavissa tapahtumissa, kuten erilaisissa rikoksissa ja onnettomuustilanteissa antaa
tietoja esimerkiksi uhrien terveydentilasta. Ndma kuvailut ovat kuitenkin usein yleisluontoisia ja
uhreja ei yksiloida tunnistettavasti. Yksilon terveystietoja koskevasta julkisesta tiedottamisesta oli
kyse esimerkiksi vuoden 2007 Jokelan kouluampumistapauksen jilkeen pidetyssa
tiedotustilaisuudesta. Tapauksessa katsottiin, ettd sairaanhoitopiirin suuronnettomuustilanteiden
ladkintdpaéllikkd oli 1dhtokohtaisesti loukannut hoidettavana olleen potilaan yksityisyyttd
kerrottuaan lehdistolle timin terveydentilasta ja paranemisennusteesta. Vaikka julkistetut tiedot
eivit itsessddn mahdollistaneet potilaan tunnistamista, oli tiedotusvilineiden tiedossa jo etukiteen,
ketd tiedot koskivat. Néin pseudonyymeistd tiedoista tuli yksiloitivid, ja tosiasiassa tiedotettiin

tunnistettavaa henkildd koskevia terveystietoja. ¢!

Voidaan katsoa, ettd viranomaisilla olisi julkisuuslain nojalla velvollisuus tiedottaa merkittdvan
operatiivisen toimintansa keskeisistd seikoista julkiselle yleisolle, ja ettd tdmén voi joissain
tapauksissa katsoa sisdltdvin myds tietoja toimintaan liittyneiden henkildiden terveydentilasta.
Naiin voidaan esimerkiksi valvoa poliisin toiminnan tehokkuutta ja oikeellisuutta, ja siten ylldpitda
luottamussuhdetta kansan ja poliisin vélilld. Tamé ei kuitenkaan perusta nimenomaista oikeutta
yksildille saada tietoa téllaisien henkildiden terveydestd, edes anonyymeind tietoina. Tdstd olisi
perusoikeuksien rajoitusedellytysten mukaisesti sdddettavé laissa, ja julkisuuslaki ei tiytd tdssd

sanamuodollaan tdsmillisyyden ja tarkkarajaisuuden vaatimusta.'®?

160 HE 30/1998 s. 81.
161 OKV/1168/1/2007.
162 PeVM 25/1994 vp, s. 5.
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4.2.2 Terveystieto ja aktiivinen julkisuus

Yleisojulkisuuden toinen ilmenemismuoto on aktiivinen julkisuus, joka poikkeaa luonteeltaan
passiivisesta julkisuudesta sekd sen kdytdnnon toteutumisen, ettd sitd ympéardivan oikeudellisen
viitekehyksen ja syntyvien oikeuskysymysten osalta. Kun passiivisen julkisuuden tarkoitus ja
perusteet ovat johdettavissa pitkélti viranomaisista ja niiden tehtévistd, on aktiivisen julkisuuden
perustana yksityisten omat tarpeet. Talloin tietopyynnon tarkoitus ja sen perusteena toimivien
intressien luonne vaihtelee passiivista julkisuutta merkittdvimmin.!'®® Till6in nousevat herkemmin
esiin myds tiedon kdyttod rajoittavat salassapitointressit ja niistd seuraavat salassapitovelvoitteet,
joista sdddetddn julkisuuslain 6. luvussa. Etenkin kun kyse on terveystietojen tapaisista
arkaluonteisista  henkil6tiedoista,  voidaan  tietopyyntd  herkdsti  hyldtd.  Talloin
tiedonsaantioikeuden perusteet saatetaan usein tuomioistuimen arvioitaviksi pyytdjan valittaessa
paitoksestd. Tdmé tarve syntyy harvoin viranomaisen tiedottamisessa, joka on sen sisdisen

harkinnan tulosta.

Ainoa ehdoton julkisuuslain 13 §:n mukaiselle tietopyynnolle asetettava sisidllollinen vaatimus on
asiakirjan riittdva yksildinti, jotta halutun tiedon siséltimi asiakirja voidaan paikantaa. Muita
mahdollisia edellytyksid ovat pyytdjén henkil6llisyyden selvittiminen ja pyynnén perustelu, sekd
vihintiin tiedon kiyttdtarkoitus ja suojaus, kun kyse on salassa pidettivisti asiakirjasta.'** Ottaen
huomioon terveystietojen luonteen salassa pidettiavini tietoina (6:24.1 kohta 25) voidaan todeta,
ettei anonyymi tiedonsaantioikeus ulotu niihin, ja pyyntd on poikkeuksetta perusteltava.
Terveystiedot tietoina ovat julkisuuslain systematiikassa kdytdnndssd rajattu yleisdjulkisuuden
ulkopuolelle. Tdmé kdy ilmi 17 §:n 2 momentissa annetusta vahinkoedellytyslausekkeettoman
salassapitosddnnoksen médritelmdstd. Sen mukaan tdllaisen sdédnndksen alaisuuteen kuuluvien
tietojen julkisuutta arvioitaessa viranomaisella ei ole tapauskohtaista harkinnanvaraa tiedon
salassapidon suhteen. Terveystiedot luetaan lain esitdiden mukaan nédihin tietoihin, ja niistd

kéytetdiin myds ilmaisua ehdottomasti salassa pidettivit tiedot. '

Vaikka harkintavaltaa ei sisdlly terveystiedon yleisojulkisen luonteen arviointiin, kun kyse on

nimenomaan terveystiedoista, ei terveystiedolle ole julkisuuslaissa tyhjentédvad médritelmad. Ndin

163 Vrt. viranomaisten toiminnan valvominen ja péitoksen tekoon yleisissi asioissa vaikuttaminen julkisuuden
perusteena.

164 Tietopyynnon kiytinnostd enemmén ks. Neuvonen 2017, s. 101-105.

165 HE 30/1998 s. 88 ja 97.
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jaa tulkinnanvaraa edelleen siihen, onko jokin tieto julkisuuslain tarkoituksessa terveystieto. '
Néin tietoja, joita voitaisiin yleisen kédsityksen mukaan pitdd terveystietoina, pidetdénkin

julkisuuslain nojalla yleisdjulkisina.

KHO 2015:40 Tapauksessa jouduttiin arvioimaan, olivatko erindisissd asiakirjoissa ilmenevét
tiedot siitd, ettd prosessi kunnallisen viranhaltijan tyokyvyn arvioimiseksi oli kdynnistetty sekéd
tahdn liittyvit tiedot julkisuuslain 24 §:n 1 momentin 25 kohdan tai muun sédénndksen nojalla
salassa pidettdvid tietoja. Ratkaisun mukaan tiedot, jotka kuvaavat tyOnantajan késityksid
viranhaltijasta ja hénen toiminnastaan, sekd ndiden seikkojen vaikutuksesta tyOyhteisOssd ja
viranhoidon edellytysten kannalta, eivit ole tietoja henkilon terveydentilasta julkisuuslain
tarkoituksessa, eivitkd silld tai muulla perusteella salassa pidettdvid. Korkein hallinto-oikeus
katsoi myos, ettd pelkkd tieto tyokyvyn arviointimenettelyn aloittamisesta ei koske henkilon
terveydentilaa julkisuuslain 24 §:n 1 momentin 25 kohdassa tarkoitetulla tavalla, ja on siten myos

julkinen.

Tapauksen esittelijineuvoksella oli korkeimman hallinto-oikeuden tuomiosta eridva mielipide,
joka kohdistui yhteen asiassa késitellyn tiedon luonteeseen terveystietona ja siten salassa
pidettdvani. Tietoa ei yksildity esittelijan perusteluissa tarkemmin, mutta on selvé, ettd esittelija
tulkitsi tiedon luonteen ja merkityksen korkeimmasta hallinto-oikeudesta poikkeavasti.
Tapauksessa korkeimman hallinto-oikeuden voidaan katsoa tulkinneen kokonaisuutta julkisuus-
myoOnteisesti, kun taas esittelijd tulkitsi osaa siitd myoOnteisemmin henkilGtietojen suojan ja
yksityisyyden kannalta. Korkeimman hallinto-oikeuden tulkintalinja on sindlladn ymmarrettava,
silld kun kyse ei ole selkeédstd ja suorasta lainsoveltamistilanteesta on julkisuuslakia tulkittava
julkisuusmyonteisesti. Tdémd on linjassa seuraa julkisuusperiaatteen (1 §) ja julkisuuslain
tarkoituksen (3 §) kanssa, seka tarkoitussidonnaisuuden periaatteen, joka velvoittaa viranomaisia
kdyttimiin harkintavaltaansa vain laissa annettuun tarkoitukseen.'®’” Julkisuuslain kohdalla timéi

on julkisuuden ja avoimuuden edistiminen (3 §), miki johtaa julkisuusmy®énteiseen tulkintaan. '6®

Voitaisiin toisaalta esittdd argumentteja tietojen salassapidon mukaisesta tulkinnasta.

Huomioitavaa on esimerkiksi se, ettd kun henkilon terveydentilaan liittyvistd asioista luovutetaan

166 Ks. myds Mienpid 2016, s. 452, seki yleisemmin Neuvonen 2017, s. 119.
167 PeVL 43/1998 vp s. 6.
168 Nieuvonen 2017, s. 113—114.
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monia tietoja, jotka eivét itsessddn ole arkaluonteisia voi luovutuskokonaisuuden tuloksena syntya
tietoja yhdistelemalld henkilon terveyttd koskevia arkaluonteisia tietoja (tydnantajan kommentit ja
tieto tyokyvyn arvioimisesta). Taméd on nyky#ddn suuri ongelma yleisesti anonymisoidun ja
pseudonymisoidun tiedon kohdalla, joka tiedostettiin jo julkisuuslain si4timisvaiheessa.'® Lisiksi
terveystietojen salassapitoperustetta koskevan sédédnnoksen katsottaessa ulottuvan myos pelkkdin
tietoon sosiaali- tai terveydenhuollon asiakkuudesta, voisi tiedon siitd, ettd henkilon tyokykya
arvioidaan katsoa samankaltaisena tietona salassa pidettiviksi.!”® Niin ollen esittelijén ratkaisu
voisi olla kokonaisuutena tasapainoisin; hallinto-oikeus taas oli arvioinut kaikki mainitut tiedot

salassa pidettaviksi.

Ratkaisun perusteella terveystiedoiksi ei julkisuuslain nojalla katsota henkilostd esitettyja
kommentteja kohdistuen tdmidn edellytyksiin hoitaa tehtivddnsd; ainakaan kun kyse ei ole
terveydenhuollossa sen ammattilaisen suorittaman tutkimuksen johdosta saaduista tiedoista vaan
jonkun omasta ndkemyksestd, vaikka ne voisivat liittyd jotenkin henkilon terveydentilaan.
Mydskadin tieto siitd, ettd henkilon terveydentilaa tullaan todennékdisesti arvioimaan lain nojalla
taman tyokelpoisuuden vuoksi, ei ole terveystieto. Ndma yleisen késityksen mukaan ehké henkilon
terveyteen liittyvind yksityisind seikkoina ovat siis kuitenkin muut edellytykset tdyttdessddn
julkisuuslain nojalla julkisia, ja sivullisen tiedonsaantioikeuden piirissd. Voidaan my0s todeta, etti
kun kyse on hyvin yleisluontoisista terveydentilatiedoista, voi niiden positiivisella tai

negatiivisella luonteella olla merkitysti.!”!

Tiedon luonteella on luonnollisesti merkitystd, kun arvioidaan siithen liittyvien
salassapitointressien intensiteettid. Téastd seuraa esimerkiksi henkil6tietojen jaottelu
arkaluonteisina pidettyjen erityisten henkildtietojen alaryhmiin.!'”> My®és terveystiedot omana
arkaluonteisten tietojen ryhménd siséltivit vaihtelua siind, kuinka suuri tarve suojata niiden
kantajien yksityisyyttd syntyy niitd késitellessd. Tamé erottaa terveystiedot monista muista

luonteeltaan staattisemmista henkil6tiedoista kuten henkildtunnuksesta, nimestd tai erityisend

199 HE 30/1998 s. 74-75.

170 Tbid s. 97.

171 Ks. Mienpid 2016, s. 401, missi tdmi toteaa, ettei vilillinen kuten urheilusuorituksen kautta selviiva tieto henkilon
hyvéstd kunnosta ole salassa pidettéva tieto.

172 Arkaluonteisella tiedolla tarkoitetaan tissi yleistd luonnehdintaa tietojen merkityksesti henkildn yksityisyydelle.
HenkilGtietolain aikaista vastaavaa oikeudellista merkitystd ilmaisulla ei sen kumoamisen ja tietosuoja-asetuksen
voimaantulon jélkeen enéé ole.
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henkilGtietoryhmédnd ammattiliiton jasenyydesté (tietosuoja-asetus artiklat 4 ja 9). Néiden valilla
ei ryhméansa sisdlld esiinny sellaista eroavaisuutta, jotka voisivat perustella niiden erilaisen

kohtelun keskenéin.

Tapauksessa KHO 2013:28 lakiasiantoimisto oli pyytényt potilasvahinkolautakunnalta kaikki sen
tdysistuntoratkaisut méidritellyltd aikavililtd. Pyynt0 koski ratkaisujen asiasisdltdjd salassa
pidettdvid henkildtietoja lukuun ottamatta. N&dma ratkaisut ovat yksittdisessd potilasvahinkoa
koskevassa asiassa annettavia suosituksia ja lausuntoja siitd, tuleeko kyseisessd tapauksessa
mahdollisesti aiheutunut potilasvahinko korvattavaksi, ja sisélsivdat siksi henkildiden
potilasasiakirjoihin perustuvia terveystietoja. Oli siis arvioitava, ovatko lautakunnan ratkaisut
julkisuuslain nojalla yleis6julkisia, kun niistd on poistettu kaikki henkildiden tunnistetiedot

(anonymisointi) tai terveystiedot (osajulkisuus).

Ratkaisun perusteluissa korkein hallinto-oikeus totesi lautakunnan ratkaisujen sisdltdvian muun
ohella tietoja erittdin harvinaisista sairauksista, psykiatrisista sairauksista ja psyykkistd oireilua
aiheuttaneista kiputiloista. Téllaisissa tapauksissa tiedot olisivat yhdistettdvissd yksittdisiin
henkil6ihin my6s ilman tunnistetietoja, joten tietoja ei voi luovuttaa ndiden yksityisyyden suojaa
rikkomatta. Ndma tiedot peitettdesséd asiakirja ei ole endd sellaisessa muodossa, josta sen sisiltd
olisi ymmairrettdvissd. Nain ollen julkista ja salaista osaa ei voi erotella toisistaan, eikd

julkisuuslain 10 §:n mukainen osajulkisuus voi toteutua. '’

Terveystietojen tiedonsaantioikeuteen vaikuttaa siis niiden luonne ja erityisesti yleisyys védeston
keskuudessa. Tiedonsaantioikeutta ei voi yleisdjulkisuuden perusteella syntyd, kun on kyse
riittdvdn harvinaisista sairauksista ja sen kaltaisista terveystiedoista, jotka mahdollistavat
henkildiden tosiasiallisen tunnistamisen ilman tunnistetietojakin. Toisaalta korkein hallinto-oikeus
on toisessa tapauksessa todennut, ettei asiakirjan salassapitoa voida l&dhtokohtaisesti perustaa
sithen seikkaan, ettd yhdistamalld julkisuudessa, kuten tiedotusvilineissd, esilld olleita tietoja

asiakirjasta saataviin tietoihin voisi olla mahdollista saada selville salassa pidettivii tietoja, taikka

173 Ks. Saarenpid 2016, s. 97, jossa timi pitdd tapauksessa kyseessi olevia asiakirjoja esimerkkini julkisuutta
rajoittavasta, oikeudellisesti virheellisestd suunnittelusta. Tdhdn ongelmaan kiinnitettiin huomiota kuitenkin jo
julkisuuslain esitdissd (HE 30/1998, s. 78). Tapauksesta ks. myds Méenpéi 2016, s. 144.
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tehdi niitd koskevia oletuksia tai paitelmid.!’* Myoskiin epiilys siitd, ettd jonkun yksityiseliméi

voitaisiin mahdollisesti loukata, ei yksindin ole peruste tiedonsaantioikeuden epdamiseen.

Pyydettivien tietojen ja muiden samaan kokonaisuuteen kuuluvien tietojen eli asiakirjan
ymmarrettivyyden vaatimus tiedonsaantioikeuden edellytyksend ei kdy ilmi suoraan
julkisuuslaista, mutta mainitaan sen esitdissi.!”. Ottaen huomioon, etti ymmiirrettivyysvaatimus
asettaa merkittdvian rajoituksen julkisuuslain 10 §:n mukaiselle osajulkisuudelle, olisi tdsta
ndkemykseni mukaan tarkoituksenmukaista séétdd varsinaisessa sdddoksessd. Ymmérrettavyyden
vaatimuksen eduksi voidaan katsoa sen yhteensopivuus henkilotietojen késittelyssa keskeisend
katsotun kiyttotarkoitussidonnaisuuden periaatteen kanssa. Tietopyyntd ldhetetddn viranomaiselle
lahtokohtaisesti aina jonkin tarkoituksen toteuttamiseksi. Jos tétd tarkoitusta ei voida toteuttaa
pyynnén kohteena olevan asiakirjan siséltoon kohdistuvien lainmukaisten rajoitusten vuoksi,
voitaisiin katsoa, ettd tiedonsaantioikeutta ei voida toteuttaa, koska tietojen tarkoituksenmukainen

kiyttd ei onnistu.!’®

4.3 Asianosaisen tiedonsaantioikeus

Merkittdviand vedenjakajana julkisuuslain mukaisen tiedonsaantioikeuden toteutumisessa toimii
jaottelu edelld kasiteltyyn yleison tiedonsaantioikeuteen, sekd asianosaisen tiedonsaantioikeuteen,
josta sdddetddn lain 11 §:ssd. Keskeinen ero ndiden kahden vililli on tiedonsaantioikeuden
ulottuvuudessa, joka korostuu entisestidn, kun kyse on terveystietojen kaltaisesta arkaluonteisista
henkildtiedoista. Terveystiedot kuuluvat jo aiemmin todetulla tavalla julkisuuslain 24 §:n salassa
pidettdvien asiakirjojen vahinkoedellytyslausekkeiden jaottelussa (17.2 §) ns. ehdottoman
salassapidon alaisiin tietoihin. Niin ollen, kun kyseessd on kiistatta julkisuuslain tarkoituksessa
terveystiedoista, ovat ne salassa pidettdvid 24 §:n kohdan 25 nojalla ja siten ei-julkisia ilman

harkinnanvaraa.

Asianosaisella on kuitenkin 11 §:n nojalla oikeus saada muukin kuin julkinen tieto. Kaytdnnossa
talla tarkoitetaan salassa pidettivid tietoja tai tietoja, jotka eivit vield ole julkisia; tdlloin voidaan
puhua asianosaisjulkisuudesta. Kun kyseessd ovat salassa pidettavét tiedot kuten terveystiedot,

joihin toinen yksityinen kohdistaa asianosaisena tietopyynnén, syntyy yleis6julkisuutta

174 KHO 22.5.2018 T 2389
175 HE 30/1998 s. 65.
176 Vrt. toisin Kulla 2018, s. 441.



41

herkemmin horisontaalisia perus- ja ihmisoikeuskollisioita.!”” Terveystietojen kohdalla kyse on
usein toisen henkilon PL 10 §:n mukaisesta yksityiseldmin suojasta ja esimerkiksi toisen PL 12
§:n tai 21 §:n mukaisesta oikeudesta saada tieto itselleen, jolloin ndiden vililld on tehtdva
tapauskohtaisesti punnintaa. Ldhtokohtaisesti tdmé horisontaalisuhde ratkaistaan kuitenkin
vilillisesti lain sddddsten kautta suoran perusoikeuspunninnan sijaan, koska ne ovat ensisijaisia

yksityisten oikeuksien vilisissd punnintatilanteissa.!’®

Asianosaisella tarkoitetaan sellaista oikeussubjektia, jonka oikeutta, etua tai velvollisuutta asia
koskee. Tallaisia voivat olla paitsi riita- ja rikosasian osapuolet, kantaja ja vastaaja sekd syyttdja
ja syytetty, myos hakija ja valittaja eli hallinto- ja lainkédyttoasian osapuolet ja muut samankaltaiset
intressentit riippumatta siitd, ovatko ne luonnollisia henkilditd vai oikeushenkilditd.!”® Tillaisia
asianosaiskelpoisia voivat joissain tapauksissa olla myds muodostumat, joilla ei ldhtokohtaisesti

ole oikeuskelpoisuutta eiviitki siten ole oikeussubjekteja, kuten jakamaton kuolinpesi. '3

Itse asianosaisen lisdksi keskeinen edellytys on tdmdn yhteys asiakirjaan, johon tietopyyntd
kohdistuu. Tiedonsaantioikeus on vain sellaiseen asiakirjaan, jonka on katsottava voivan vaikuttaa
tai olla voivan vaikuttanut asian késittelyyn. Téllainen on asiakirja, joka kysymyksessd olevassa
asiassa on viranomaiselle esitetty tai jonka viranomainen asiaa kisitellessddn on itse hankkinut tai

laatinut, ja silli on ollut siihen tosiasiallinen vaikutus.'®!

Tiedonsaantioikeus on siis tiukasti liitetty asiaan, joka on tietopyynndn esittdjén etua, oikeutta tai
velvollisuutta koskevassa jutussa vireilld. Tosiasiallisen vaikutuksen kriteerilld jitetddn
tiedonsaantioikeuden ulkopuolelle tilanteet, joissa vaikutussuhde asioiden vililld voisi
muodollisesti tai pille pain olla lisnd, mutta oikeudellisesti merkittivi yhteys jid puuttumaan.'®?
Tiedonsaantioikeutta ei myoskddn voi syntyd esimerkiksi silld perusteella ettd henkilo vasta

epdilee, ettd timén tietoja kdsitellddn viranomaisessa epdasianmukaisesti, jos asiaan liittyen ei ole

177 Niisti sekd perusoikeusparalleelista ja perusoikeuskonkurrenssista ks. Neuvonen 2017, s. 34-37.

178 Ks. Neuvonen 2017, s. 35. Lisdi tdstd perusoikeuksien ns. Drittwirkung-vaikutuksesta ks. Kauppi 2007, s. 248—
251.

179 HE 30/1998 s. 12 ja 66.

180 Mienpdd 2013, s. 371.

181 HE 30/1998 s. 65.

182 Tistd esimerkkind tapaus KHO 2019:2, joka koski yliopiston valintakokeen hakijoiden salassa pidettivid
vastauksia, joihin yksi hakija vaati asianosaisena tiedonsaantioikeutta. Valintakokeen arvostelu ei ollut kuitenkaan
tapahtunut vertaamalla hakijoiden vastauksia toisiinsa vaan julkisiin mallivastauksiin, joten ne eivit olleet voineet
vaikuttaa yksittdisen hakijan koevastausten arvosteluun. Tosiasiallinen yhteys puuttuu, eikd tiedonsaantioikeutta

synny.
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viranomaisessa mitéin vireilld.'®? Samalla tavalla sivulliselle ei voi syntyd oikeutta saada tietoa
toisen terveystiedoista asianosaisjulkisuuden nojalla ilman suoraa liitdntdd johonkin tétd itsedin
koskevaan vireilld olevaan asiaan, silld asianosaisjulkisuudesta ei voi johtaa keinotekoisesti mitdan

yleisti tiedonsaantioikeutta esimerkiksi muutoksenhaun avulla. '8

4.4 Tiedonsaantioikeuden peruste

Vaikka asianosaisella voi olla 1dhtokohtainen oikeus saada salassa pidettdvé tieto kuten toisen
henkilon terveystieto, ei timd oikeus ole ehdoton. Asianosaisen tiedonsaantioikeutta voidaan
julkisuuslain 11 §:n 1 momentin kohdan 1 mukaan rajoittaa, jos tiedon antaminen olisi vastoin
erittdin tirkedd yleistd etua taikka lapsen etua tai muuta erittdin tirkedd yksityistd etua. Téllainen
yksityinen etu voi liittyd esimerkiksi yksityiseldmén suojaamiseen, jonka perusteella voidaan

jattd4 antamatta terveystieto, joka koskee muuta kuin asianosaista itsedin. %

Terveystiedoilla on tiedonsaantioikeutta ja julkisuutta koskevassa oikeudellisessa keskustelussa
nédhty sekd kansallisesti ettd ylikansallisesti olevan asema erityisen vahvan suojelun ansaitsevina
henkil6tietoina. Julkisuuslain esitdissd terveystiedot annetaan esimerkkind yksityisyyden suojan
vuoksi salassa pidettdvind hallintolainkdyttdasiassa ilmi tulevina tietoina, joihin toisella
asianosaisella ei aina ole riittéivdii intressid ja tarvetta saada tiedonsaantioikeutta.'®® Euroopan
thmisoikeustuomioistuin ~ on  ratkaisukdytdnnossdéin  todennut terveystietojen  olevan
henkilotiedoista erityisen keskeisid, kun kyse on henkilon EIS 8 artiklan mukaisesta
yksityiseldmén suojasta, ja ettd terveystietojen luottamuksellisuus on elintirked osa kaikkien
sopijavaltioiden oikeusjirjestelmid.'®” Terveystietojen merkitysti yksityiselimin suojan kannalta
on painotettu DNA-tietojen késittelyn yhteydessd, silli ne voivat paljastaa tietoja yksilon

terveydestd.'®® Niilli on siis viliton yhteys henkilén perus- ja ihmisoikeusperustaiseen

183 KHO 2014:69 jossa oli kyse poliisin tietojirjestelmin lokitiedoista, joista osaan tietopyynnén tekijélld katsottiin
olevan asianosaisasema ja tiedonsaantioikeus. Tapauksen oikeudellisesta merkityksestd enemmén ks. Voutilainen
2014, s. 741-748.

184 HE 30/1998 s. 66. Tapauksessa KHO 27.5.2015 T 1419 katsottiin, ettei vanki voi pelkéstién timéin vankiasemansa
perusteella saada asianosaisena lokitietoja rikosseuraamuslaitoksen kayttolokijarjestelmasta.

185 Ibid., s. 67.

186 Ibid., s. 69 ja 102.

187 7 v. Finland kohta 95 ja I v. Finland kohta 38.

188 Q. and Marper v. the United Kingdom Tapauksessa oli kyse DNA- ja sormenjilkinidytteiden rajattomasta
séilyttdmisestd viranomaisten toimesta. Tapauksesta yksilon biometrisen tunnistamisen ndkdkulmasta ks. Korja 2016,
s. 194-195 ja 198.
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yksityiseldméin suojaan, ja néihin tietoihin ei ldhtokohtaisesti voi syntyd tiedonsaantioikeutta

toiselle yksityishenkil6lle.

Perusoikeudet eivét kuitenkaan voi olla yleisesti ehdottomia niin, ettei niitd voisi joissain
tapauksissa rajoittaa (HE 309/1993 vp, s. 29).'%° Tamai on seuraus pareto-tehokkuuden mukaisesta
tilanteesta, joita vdistimittd syntyy tdysin oikeuskelpoisten yksildiden kilpailevien intressien
vuorovaikutuksessa.!”® Henkilétietoihin, kuten terveystietoihin, kohdistuvan kisittelyn on
vakiintuneesti katsottu rajoittavan henkildn yksityiseliméin suojaa,'®! ja tihin kisittelyyn kuuluu
myos tiedon luovuttaminen toiselle tiedonsaantioikeuden nojalla. Tastd seuraa, ettd julkisuuslain
11 §:n mukaista asianosaisen tiedonsaantioikeutta on sen kohdistuessa terveystietoihin arvioitava

vasten pykaldn 2. momentin kohdan 1 mukaista erityisen tirkedd yksityisti etua.

Huomioon voidaan vilillisesti ottaa my6s perusoikeuksien yleiset rajoitusedellytykset, mutta
koska kyse on kvalifioidulla lakivarauksella rajoitettavasta perusoikeudesta, ovat nidma
toissijainen tulkintakeino lain rinnalla.'”® Tdmi intressivertailu yksityisten etujen vililli on
tapauskohtaista kokonaisharkintaa, jossa on pyrittdvd sovittamaan yhteen yksilén oikeus saada
tietdd itseddn koskevan ratkaisun perusteet ja toista koskevat tirkeédt edut. Huomioitava on myds

keskeisten yhteiskunnallisten tavoitteiden ja sddntelyiden tarkoituksen toteutuminen.

Tapauksessa KHO 2010:60 X ja Y olivat hakeneet Suomen ympéristokeskuksen (SYKE)
merikeskuksen johtajan virkaa. Y:n tultua valituksi X oli pyytdnyt Y:n soveltuvuustestituloksia,
minkd tietopyynnon SYKE oli hyldnnyt. Hallinto-oikeuden kumottua SYKE:n péédtoksen
perustellen ratkaisua X:n asianosaisasemalla ja soveltuvuustestitulosten siséllon luonteella SYKE
valitti korkeimpaan hallinto-oikeuteen. Korkein hallinto-oikeus katsoi X:n olevan virkaan
kelpoiseksi katsottuna hakijana asianosainen Y:n henkildarviointiin; sen on voitu katsoa
vaikuttavan virantdyttod koskevan asian kisittelyyn. Tuomioistuin kuitenkin totesi
henkiléarvioinnin siséltdvin psykologin arvioihin perustuvia Y:n yksityiseldmin suojan piirissd
olevia, hdnen henkilokohtaisia ominaisuuksiaan kuvaavia tietoja, jotka ovat pitkalti

rinnastettavissa terveydentilaa koskeviin tietoihin. Lisdksi koska nédilld henkilokohtaisilla

18 Perus- ja ihmisoikeuksien rajoittamisen ja niistd poikkeamisen semantiikasta ks. Viljanen 2001, s. 14-18.

190 Voidaan myds puhua perusoikeusjirjestelmin perustana toimivasta vastavuoroisuuden periaatteesta (ks.
Metséranta 2015, s. 70-71).

Y1 Ks. PeVL 15/2018 vp, s. 37 ja PeVL 14/2018 vp, s. 2.

192 Julkisuuslain systematiikassa julkisuusperiaatteen vuoksi tilanne arvioidaan PL 12 §:n oikeuden rajoituksena, josta
sdddetddn sen 2 momentin nojalla lailla. Ks. my06s Viljanen 2001, s. 53-56.
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ominaisuuksilla ei ole ollut yksinomaisen ratkaisevaa merkitysti virkaan nimittdmista koskevassa
harkinnassa, X:114 ei ollut erityistd tarvetta saada tietoa Y:n testin tuloksesta. Ndin ollen tiedon
saaminen olisi julkisuuslain 11 §:n 2 momentin 1 kohdan mukaisesti vastoin erittdin tirkeda

yksityistd etua. X:114 ei ollut tiedonsaantioikeutta soveltuvuustestituloksiin.

Téssd tapauksessa intressivertailun lopputuloksena yksityiseldimdn suojan katsottiin olevan
tarkedmpi oikeushyvi suhteessa tiedonsaantioikeuteen. Henkilon terveystietoihin liittyvé erittdin
tirked yksityinen etu voi liittyd useimmiten julkisuuslain esitdidenkin mainitsemiin
yksityiseldmén suojaan tai yksilon turvallisuuden varmistamiseen. Kun on kyse yksityiseldméan
suojaan liittyvéstd intressivertailusta, kuten edelld mainitussa tapauksessa, tulee
tiedonsaantioikeutta arvioida myds tdméin PL 10 §:ssd turvatun perusoikeuden rajoitusperusteena.
Tdmén perusteen arvioinnilla voidaan formuloida edellytyksid, joiden perusteella toisella on
tiedonsaantioikeus  jonkun  terveystietoihin.  Tiedonsaantioikeuden  tdyttdessd  muut
perusoikeuksien yleisten rajoitusperusteiden edellytykset jda eniten tapauskohtaista harkintavaraa
rajoituksen hyvéksyttivyyden punninnalle. Hyvéksyttivyys liittyy rajoituksen painavaan
tarpeellisuuteen yhteiskunnassa; timén tarpeen arvioinnissa EIS:n perusoikeutta vastaavan

oikeuden tyhjentivilli rajoitusperusteilla on merkittivi tulkintavaikutus.'®?

4.5 Yksityiselimin ja henkilotietojen suojan rajoittaminen

Yksityiselamdd perusoikeutena suojaavan PL 10 §:mn aineellinen vastine Euroopan
thmisoikeussopimuksessa on sen artikla 8, eli oikeus nauttia yksityis- ja perhe-elaméénsi, kotiinsa
ja kirjeenvaihtoonsa kohdistuvaa kunnioitusta.'** Timin oikeuden tyhjentivit rajoitusperusteet on
annettu artiklan kohdassa 2. Néihin kuuluvat lain sallima, demokraattisessa yhteiskunnassa
vilttimiton, ja oikeutetun pdimidrin vuoksi tehty rajoitus.!®> EIS:n tulkintaa ohjaa Euroopan
thmisoikeustuomioistuimen oikeuskdytdntd; vain silli on viimesijainen toimivalta tulkita
sopimusta (EIS artikla 32).!%® Lain sallimalla rajoitusperusteella tarkoitetaan EIT:n vakiintuneen

kdytannon perusteella sité, ettd se perustuu kansalliseen lain tasoiseen sddddkseen, joka on sitd

193 PeVM 25/1994 vp; Ks. myés Viljanen 2001, s. 190.

19 Ibid. s. 191.

195 Edellytykset muotoiltu suomenkielisen sopimustekstin ja EIT:n tapauksen Z v. Finland perustelujen avulla.

19 Koivu liittdd tulkintatoimivaltakysymyksen eroon kansainvilistd oikeutta edustavan ihmisoikeusjérjestelmin ja
Euroopan unionin luoman oikeusjirjestelmén vélillda. EU:n sui generis jirjestelmdssd sen tuomioistuimella on
kategorinen yksinoikeus tulkita EU-oikeutta, kun taas EIS jérjestelmidssd myos kansallisilla tuomioistuimilla on
tulkintavalta (Koivu 2015, s. 241).
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koskevan saatavissa ja seurauksiltaan ennakoitavissa (ns. laadulliset kriteerit).!”” Esimerkiksi
ladkarin todistamisvelvollisuuden koskien henkilon terveystietoja  rikosasiassa
oikeudenkdymiskaaren (4/1734) 17:14 §:n mukaisesti katsottiin tapauksessa Z v. Finland tiyttdvin

ndma edellytykset.

Oikeutetulla pddmadrilla tarkoitetaan, ettd rajoitus tehddén artiklan 8 kohdassa 2 lueteltujen
tarkoitusten tai padmaddrien toteuttamiseksi, joita ovat my0s terveyden sekd muiden henkildiden
oikeuksien ja vapauksien suojaaminen. Vaaditut pddmaarét ovat luonteeltaan niin epamairiisia ja
kisitteellisesti kattavia, ettd kyseinen edellytys tdyttyy arvioinnissa helposti; jokaisessa
mainittavassa tapauksessa oikeutetun pdimiirin katsottiin olevan ldsnd.'”® Oikeutetuksi on
katsottu esimerkiksi didin ja tdmdn syntyvin lapsen terveyden ja turvallisuuden suojelu, seké
katolisen kirkon autonomian sdilyttdminen koskien sen péditosvaltaa valita doktriininsa

opettajat.!’

Merkittdvin mééra tapauskohtaista harkintaa sisdltyy arviointiin siitd, onko oikeuden rajoittaminen
ollut valttimétontd demokraattisessa yhteiskunnassa. Kyse on kokonaisarviosta siitd, onko
yksityis- tai perhe-eldmédn puuttuminen tapahtunut painavan yhteiskunnallisen tarpeen sité
vaatiessa, ja ettd ovatko keinot tdimén tarpeen saavuttamiseksi olleet sithen oikein suhteutettuja.
Lisédksi ndiden tarpeiden ja keinojen perusteiden on oltava riittdvét ja oleelliset ottaen huomioon
sopijavaltioilla olevan harkinnanvaran niiden maédrittimisessd. Tdmé harkinnanvara on sitd
kapeampi, miti yksilon kannalta keskeisemmisti oikeudesta on kyse.?”® Terveystietojen ollessa
kyseessda on EIT ottanut huomioon terveystietojen merkityksen paitsi henkilon yksityisyyden,
my0s terveystietoja koskevan luottamuksellisuuden ndkokulmasta. Henkilon terveystietojen
paljastumisen ulkopuolisille on katsottu voivan johtaa erilaisiin ongelmiin tdmédn sosiaali- ja
tyOeldmadssd esimerkiksi syrjinndn ja syrjdytymisen muodossa. Mikéli yksilo taas menettid
luottamuksensa terveystietojensa suojaan, voi tdmd valttdd hoitoon hakeutumista, mika

pahimmassa tapauksessa voi johtaa erilaisten tartuntatautien huomattavaan levidmiseen. Talloin

197Ks. esim. Paradiso and Campanelli v. Italy, kohta 162 ja Fernandes Martines v. Spain, kohta 117.

198 Ks. myds Hirveld — Heikkild 2017, s. 654.

19 Dubska and Krejzova v. the Czech Republic, missi oli kyse didin yksityisyyden rajoittamisesta koskien
kotisynnytystd, sekd Fernandez Martinez v. Spain, missd katolinen pappi menetti kirkollisen asemansa ja
opetusoikeutensa lehtijutun myo6ti, josta ilmeni tdmén rikkoneen selibatia-valansa.

200 Ks. esim. Fernandez Martinez v. Spain kohdat 123-125, Z v. Finland kohta 94 ja Satakunnan Markkinapérssi Oy
and Satamedia Oy v. Finland kohta 164.
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kyse on vilillisesti myds yleisen edun suojelusta.?"!

Yksityiseldmddn kuuluvien tietojen
paljastumista tarkastellaankin joissain oikeusjérjestelmissd enemmdn sen luottamussuhteille
aiheuttavan haitan ndkokulmasta, sen sijaan ettd keskityttdisiin puhtaasti yksilolle aiheutuvan

haittaan.20

Linjassa ihmisoikeussopimusjdrjestelmin kanssa ja mennen sitd pidemmaélle on Euroopan unionin
yksityisyytti ja henkildtietojen suojaa koskeva normisto.??> Tdmai on nihtivissd Euroopan unionin
tietosuojaviranomaisen julkaisemasta, tdman ja wp29 -tietosuojatyoryhmén suosituksiin sekd
unionin oikeuteen, ettd ihmisoikeustuomioistuimen kdytdntdoon perustuvasta ohjeistuksesta
koskien EU:n perusoikeuskirjan artiklojen 7 ja 8 mukaista yksityis- ja perhe-elamén kunnioituksen

204

ja henkilétietojen suojan oikeuksien rajoittamista. Néiden oikeuksien rajoitusten

hyviksyttdvyys on jaettu niiden vilttdmittomyyden ja suhteellisuuden arvioinnille, jotka ovat

kodifioitu myds EU:n perusoikeuskirjan artiklaan 52.2%°

Néitd  rajoitusedellytyksid =~ mukaillen  tiedonsaantioikeuden  terveystietoihin  tulee
ihmisoikeusjirjestelmén asettamien edellytysten lisdksi toteuttaa niin, ettei se tunkeutumalla
niiden ydinalueelle tee tyhjéksi niitd oikeuksia, joita se rajoittaa. Oikeuksien on myds oltava
oikeassa suhteessa toisiinsa tavalla, jossa tiedonsaantioikeudesta seuraavien hydtyjen voidaan
katsoa olevan suuremmat kuin yksilon yksityisyydelle tai henkil6tietojen suojalle aiheutuvat
vahingot.”®®  Thmisoikeusjérjestelmisti tiukemmasta linjasta kertoo vilttiméttdmyyden
toimiminen ennakkoehtona ennen rajoituksen muiden ulottuvuuksien arviointia. Téll4 tarkoitetaan
arviota siitd, onko esimerkiksi yksityiseldméa tai henkilGtietojen suojaa rajoittava terveystietoihin
kohdistuva tiedonsaantioikeus ainoa keino saavuttaa kyseinen tavoite, vai onko olemassa jokin

niihin oikeuksiin vihemmin puuttuva keino.?"’

201 Z v. Finland kohdat 95-96.

202 Lowrance 2012, s. 34.

203 On huomioitava, ettd yksityisyys ja henkildtietojen suoja ovat kaksi jatkuvassa vuorovaikutuksessa olevaa mutta
silti erillistd oikeuskdsitettd. Henkildtieto voi olla yksityiseldmié koskevana sen suojan piirissd (Korpisaari — Pitkdnen
— Warma 2018, s. 13).

204 EDPS Guidelines on assessing the proportionality of measures that limit the fundamental rights to privacy and to
the protection of personal data, (2019). Vaikka tietosuojaneuvoston antamat suositukset eivit ole oikeudellisesti
sitovia korostaa kyseisen suosituksen merkitystd sen pohjautuminen suurilta osin sitovaan EU- ja
thmisoikeusnormistoon.

205 bid., s. 4.

206 Ibid., s. 7-8.

207 bid., s. 9.
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Yksityiseldmin ja henkilGtietojen suojan rajoittaminen ja sovittaminen yhteen muiden oikeuksien
kanssa on Suomessa noudattanut pitkdlti EIS:n, sekd EIT:n sitd koskevien tulkintojen ja EU-
oikeuden asettamia suuntaviivoja. Rajoittamisen on tapahduttava tavalla, jota voidaan pitda
hyviksyttivinid ottaen huomioon koko perusoikeusjirjestelmd kokonaisuutena.?®® Koska
mainituilla oikeuksilla ei ole etusijaa muihin perusoikeuksiin ndhden, ne on suhteutettava toisiin
perus- ja ihmisoikeuksiin sekd muihin painaviin yhteiskunnallisiin intresseihin. Kdytdnnossa tima

suhde midriytyy vasta yksittiistapauksessa sen erityispiirteet huomioiden.?*

Huomiota on kiinnitettdva mihin ja ketd koskeviin tietoihin tiedonsaantioikeus ulottuu ja miten se
sidotaan tietojen valttiméattomyyteen, jolloin tiedonsaantioikeuden kohteena oleva tietosisilto on
joko ilmettéva laissa tyhjentdvisti, tai se on liitettdva johonkin nimettyyn tarkoitukseen, johon sen
on oltava vilttimiton.?!? Tiedonsaantioikeutta ei kuitenkaan voi syntyi sen vilttimittomyydesti
huolimatta, jos se on liian vilji ja yksildimiton.?!! Perusoikeusjirjestelméin kokonaisuuden
kannalta hyvéksyttdvidnd on pidetty esimerkiksi yksityiseldméin rajoittamista sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkaiden oikeusturvan ja PL 7.1 §:nn (oikeus eldmiin, vapauteen,
koskemattomuuteen ja turvallisuuteen) mukaisten oikeuksien edistimiseksi.?!? Hyviksyttdvini on
my0s pidetty kotirauhan rajoittamista lasten, vanhusten ja vammaisten hoidon asianmukaisuuden
varmistamiseksi perhehoidossa ndiden PL 19 §:n 1 ja 3 momenttien mukaisten oikeuksien

turvaamiseksi.?!?

Perusoikeusjirjestelmidn kokonaisuuden ymmértdminen terveystietojen tiedonsaantioikeuden
arvioinnissa voidaankin katsoa tarkoittavan dynaamista ja yksittdistapauksen erityispiirteisiin
mukautuvaa oikeuksien ja velvollisuuksien jirjestelméa, jonka olisi samalla séilytettava perusteltu
johdonmukaisuutensa ja ennakoitavuutensa. Huolimatta perusoikeuksien ehdottomuudesta ja
perusoikeusjdrjestelmdn  sisdisestd ~ yhdenvertaisuudesta, on tiettyjen  oikeushyvien
sddnnonmukaisesti katsottu arvottuvan yksilon yksityiselimdd ja henkilotietojen suojaa

korkeammalle. Niin esimerkiksi PL 7 §:ssd sekd EIS:n ja EU:n perusoikeuskirjan artikloissa 2

208 peVL 13/2016 vp, s. 3; PeVL 14/2018 vp, s. 2; Ks. myés Viljanen 2001, s. 126-128.

209 PeVL 14/2018 vp, s. 8.

210 PeVL 65/2014 vp, s. 4; PeVL 15/2018 vp, s. 39.

21 PeVL 42/2014 vp, s. 2.

212 PeVL 65/2014 vp. Kyse oli lailla perustettavasta julkisesta tietopalvelusta, jonka avulla sosiaalihuollon asiakkaat
ja tyonantajat voivat varmistua sosiaalihuollon ammattihenkilon ammattipatevyydesti. Vastaava tietopalvelu nimeltad
JulkiTerhikki oli jo olemassa terveydenhuollon ammattihenkildille, johon kyseinen palvelu liitettiin.

213 PeVL 54/2014.
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esiintyvd oikeus eldméén tai sithen yhteydesséd olevat sekd muuten sithen redusoitavissa olevat
oikeushyvét. Tdma ndkyy edelld mainituissa tapauksissa koskien didin ja syntyméttéman lapsen
sekd sosiaali- ettd terveydenhuollon asiakkaiden turvallisuutta ja terveyttd. Téstd on kyse my0s
puhuttaessa PL 19 §:n mukaisen huolenpidon ja turvan sekd sen edellyttimien palvelujen
tarjoamisesta, joiden keskeisimpéna tarkoituksena on stricto sensu yksilon ns. eksistenssiminimin

sdilyttiminen.?!*

Jonkinlaista johtoa ndiden oikeushyvien keskindisestd arvotuksesta, etenkin kun puhutaan yhden
rajoittamisesta toisen perusteella, voidaan kiinnittdd huomiota sithen, ettd esimerkiksi rikoslaissa
henkeen ja terveyteen kohdistuvat rikokset (erityisesti 21:1-6) on sdddetty yksityiseldmin suojaan
kohdistuvia rikoksia (24:1-8) huomattavasti ankarammin. Tdman voisi katsoa indikaatioksi siité,

ettd ko. rikosten kohteena olevat oikeushyvét on arvostettu toisia korkeammalle.

4.6 Huoltajan, huollettava ja tiedonsaantioikeus

Edella késitellysti tavanomaisesta asianosaissuhteesta mielenkiintoisen poikkeuksen — erityisesti
geneettisen tiedon viitekehyksessd — tuo alaikdisen huollettavan lapsen ja timén huoltajan vililla
vallitseva oikeussuhde. Tédssd vuorovaikutussuhteessa kidydddn jatkuvaa ja dynaamisesti
muuttuvaa tasapainoilua lapsen autonomian ja sen kdytdnnon ilmentymaén osallisuuden, sekd tdhan
kohdistuvan suojelevan rajoittamisen eli paternalismin vililli.>!> Tdmén rajoittamisen toteuttajina
toimivat padsdintoisesti lapsen huoltajat. Oikeudellisessa viitekehyksessd tdméd asetelma
muotoutuu tiedonsaantioikeudesta puhuttaessa kysymykseksi lapsen itsemédrddmisoikeudesta ja
erityisesti oikeudesta kompetenssiin ja tietoon, sekd huoltajan méadrdysvallan vaikutuksesta
niihin.?!'® Timi johtaa henkildtietoihin saatavan sivullisen tiedonsaantioikeuden arvioinnissa

poikkeavaan arviointiasetelmaan.

Laissa lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (lapsenhuoltolaki, 361/1983) huoltajalle asetetaan

oikeus paittdd lapsensa henkilokohtaisista asioista ja oikeus edustaa lasta tdmédn henkil6d

214 Ks. Tuori ym. 2009, s. 727-730). Ahtaasti tulkiten PL 19 §:n voidaan katsoa palvelevan ensisijaisesti PL 7 §:n
tarkoitusta, mutta nykyinen oikeustila katsoo sen varsin yksimielisesti menevédn titd tarkoitusta pidemmille
eldmdnlaadun nidkdkulmasta

215 Pajulammi 2014, s. 123-133.

216 Saarenpéi jakaa persoonallisuusoikeuden nikdkulmasta itsemiérddmisoikeuden viiteen elementtiin, joista tissi
kaksi erityisesti tiedonsaantioikeuden kannalta keskeisintd (Saarenpdd 2015, s. 218-221). Hieman kootummin
voitaisiin puhua myds tiedollisesta itsemadrdamisoikeudesta.
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koskevissa asioissa, jollei laissa ole toisin sidddetty (4 § 1 ja 4 momentti).?!” Samankaltainen oikeus
on johdettavissa laista holhoustoimesta (442/1999). Edustusoikeus perustaa vanhemmalle
oikeuden vilillisesti kéyttdd huollettavansa lapsen tiedonsaantioikeuksia, kyse on kuitenkin
lihtokohtaisesti lapsen oikeudesta.?!'® Huoltaja voi siis kiyttid esimerkiksi lapsensa julkisuuslain
12 §:n mukaista oikeutta saada tieto itseddn koskevasta asiakirjasta, potilaslain 5 §:n
tiedonsaantioikeutta tai TSA 15 artiklan mukaista rekister6idyn oikeutta saada péésy
henkil6tietoihinsa, sekd luonnollisesti myds asianosaisen tiedonsaantioikeutta. Ndin huoltaja saa

tosiasiallisen tiedonsaantioikeuden lapsensa terveystietoihin.

Naiden oikeuksien kéyton on kuitenkin lapsenhuoltolain 4 §:n 1 momentin nojalla tapahduttava
lapsen huollon tarkoituksessa, joka ldhtokohtaisesti rajoittaa tiedonsaantioikeutta siithen, mitd
huoltaja tarvitsee suorittaakseen tehtivansid huoltajana. Lapsen huoltoon vaadittavat tehtdvét
voidaan  kuitenkin  tulkita laajasti késittdimdidn monenlaisia eri toimia, jolloin
tiedonsaantioikeudetkin ovat tosiasiallisesti laajat. Huoltajan lapsen tietoihin kohdistuvassa
tiedonsaantioikeuden arvioinnissa onkin aina ratkaistava ensin, pohjautuuko mahdollinen
tiedonsaantioikeus huoltajan asemaan ja tehtdviin vai esimerkiksi asianosaisasemaan, jolloin

terveystietojen kohdalla tiedonsaantioikeus on 1dhtokohtaisesti huomattavasti heikompi.

Huomioitavaa on myds lapsen omien tiedonsaantioikeuksien muodostama raja huoltajan
tiedonsaantioikeudelle; jos lapsella ei ole ldhtokohtaista oikeutta saada tietoa itselleen, ei huoltaja
voi siti myoskiin asemansa perusteella saada.?!® Tietopyynndn tapahtuessa selkedsti huoltajan
omassa intressissd, tal jos siitd voi katsoa aiheutuvan vakavaa vaaraa lapselle, ei
tiedonsaantioikeutta luonnollisesti synny.?? Huoltajan tiedonsaantioikeus voi toteutua myds
véestotietojarjestelmastd ja viaestorekisterikeskuksen varmennepalveluista annetun lain 36 §:n

mukaisesta turvakiellosta huolimatta.??!

27 Tdmi voidaan nihdd myds velvollisuutena, silld huoltaja ei voi toisaalta jittdd kaikkea pditosvaltaa lapselle, eikd
lapsi puolestaan ole velvollinen paittdméén ndistd asioista (HE 88/2018, s. 37).

218 Ylipartanen 2010, s. 138.

219 Esimerkiksi KHO 27.10.2016 T 4521, jossa huoltaja €i voinut saada tietoa lapsen toisen huoltajan maksettavaksi
madrityn paivdhoitomaksun méaaréstd, koska kyse ei ollut tiedosta tai asiasta, jossa tdma itse olisi asianosainen. Tieto
el mydskéin ollut sellainen, joka lapsella olisi julkisuuslain 11 §:n tai 12 §:n nojalla oikeus saada, koska maksua ei
ole méératty lapsen maksettavaksi, eikd lapsi ole vastuussa maksun maksamisesta.

220 Ylipartanen 2010, s. 139-140.

21 KHO 2017:67. Turvakiellosta lyhyesti ks. Ylipartanen 2010, s. 124
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Oman ulottuvuutensa huoltajan tiedonsaantioikeuden arviointiin tuo liséksi lapsen etua seké
vaikuttamis- ja osallistumismahdollisuuksia edistdvét ihmis- ja perusoikeussddannokset kuten PL
6.3 §, YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 3 ja 12 artikla, biolddketiedesopimuksen 6 artikla ja
EU:n perusoikeuskirjan 24 artikla. Samankaltaisia oikeuksia on myds yksittdisissd lain
sddannoksissd (esimerkiksi potilaslain 7 § ja 9 §). Huoltajan tiedonsaantioikeus lapsensa
terveystietoihin on osa laajempaa keskustelua lasten ihmisarvosta, itsemddrddamisoikeudesta ja
yhdenvertaisuudesta. Tdmén keskustelun suuntaa madrittivind tekijand Pajulampi nikee
kysymyksen siiti, tulisiko suojella itse lasta, vai timéin oikeuksia.??*> Oikeustila Suomessa tuntuu
etsivin tasapainoa nédiden kahden vélilld, mistd osoituksena 1.12.2019 voimaan tullut
lapsenhuoltolain uudistus. Uudistuksen tavoitteena oli toisaalta lisdtd lapsen osallisuutta
henkilddin koskevissa asioissa,”?® mutta toisaalta rajoittaa timin oikeuksia timéin suojelemisen
perusteella 3 §:n muutoksella, jonka jilkeen poikkeuslupainstituutio avioliiton solmimiseksi alle
18-vuotiaana puretaan. Huoltajan tiedonsaantioikeuden kannalta merkittdva uudistus oli jo
oikeuskiytinndssi?** vakiintuneen ns. informaatiohuoltajuuden saattaminen lain tasolle (7 §:n 1
ja 2 momentin kohdat 2). Télldin vanhempi tai muu henkild, joka ei ole lapsen huoltaja, saa
sopimuksella joko huoltajaa vastaavan tai rajoitetumman tiedonsaantioikeuden lasta koskeviin

tietothin.

Informaatiohuoltajuuden vakiintuessa kédytinndssd, nousee esiin kysymys tdmidn oikeuden
perusteen kestdvyydestd. Huoltajan tiedonsaantioikeuden toteuttaminen johdetaan 1dhtokohtaisesti
tamédn laissa asetettujen tehtdvien toteuttamisesta, koska tdmédn voidaan katsoa olevan
hyviksyttdvd syy rajoittaa lapsen yksityisyyttd ja autonomiaa. Siten ei tunnu
tarkoituksenmukaiselta antaa vastaavia tiedonsaantioikeuksia sellaiselle henkil6lle, joka ei ole
samanlaisten velvollisuuksien alainen kuin huoltajan asemassa oleva henkild. Lisédksi téllaisen
tiedonsaantioikeuden tapauskohtainen arviointi ei ole viélttdmattd yhtd selkead, silld sen kdyton ei
voi katsoa yhtd suorasti liittyvédn aina 1 §:n mukaiseen lapsen huoltoon, koska kyse ei ole lapsen

huoltajasta. Téllainen disponointi lapsen tiedoista liitettynd mainitussa uudistuksessa toteutettuun

222 Pajulampi 2014, s. 451.

223 Pykiilien 4 ja 11 sanamuodon muuttaminen velvoittavammaksi liittyen lapsen informoimiseen ja mielipiteen
huomioonottamiseen sekd uusi 9 ¢ §, joka koskee tapaamisoikeutta muuhun kuin lapsen vanhempaan.

224 KKO 2003:7.
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sosiaalilautakuntien toimivallan laajentamiseen lasta koskevissa sopimuksissa vaikuttavat lapsen

oikeusturvaa heikentdvini seikkoina.??

Oman aihekokonaisuutensa de lege lata muodostaa vanhemmuuden selvittdmiseksi tehtdvét

geneettiset tutkimukset. Lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen?2®

artiklan 7 nojalla lapsella
on oikeus tuntea vanhempansa, mikili mahdollista. Lapsen oikeus tietdd vanhempansa on katsottu
kuuluvan timdn PL 10 §:11d sdénnellyn yksityiselimin suojan piiriin.??’ Oikeusgeneettisesti
isyystutkimuksesta annetun lain nojalla tehtidva geenitesti vanhemmuuden selvittdmiseksi, voidaan
katsoa vuorostaan rajoittavan isdn yksityiselimén suojaa. Lapsen oikeuden tietdd ja tuntea
vanhempansa on EIT:n ratkaisukdytdnnossd katsottu voivan olla peruste rajoittaa titd oikeutta ja
sithen liittyvii intressejd.??® Tapauksessa KKO 2021:88 lapsen yksityiseldimin suojan katsottiin
olevan peruste timin jo kuolleiden isovanhempien haudan avaamiseksi isyystutkimuksen
tekemiseksi, silld timén isd oli tuhkattu. Vanhemmuuden vahvistamiseksi tehdyt oikeusgeneettiset
tutkimukset ovat merkki sen tunnustamisesta, ettd yksilolle tirkeén tiedon saaminen ja sen avulla
toteutettavien oikeuksien saavuttaminen voivat toimia perusteena toisen yksilon yksityiselamén

rajoittamiseksi. Liséksi timd on merkki geneettisen tiedon jaetun luonteen ja sen mukaisen

kaytettdvyyden ymmartdmisesta.

Terveystiedon jatkuva digitalisaatio ja omadata-pohjainen ajattelu yhdistettynd lapsen
osallisuuden lisdéntymiseen yleisend kehityssuuntana nostaakin esiin kysymyksen siitd, milloin
lapsen tiedollinen itsemddrddmisoikeus syrjdyttdd huoltajan intressit, sulkien tdmén
tiedonsaantioikeuden ulkopuolelle etenkin jo idltdén vanhempien lasten kohdalla. Edelld kéasitellyn
oikeussuhteen voi katsoa muuttuvan erityisen jannitteiseksi, kun kyse on geneettisistd tiedoista.
Geneettisen ladketieteen yleistyessd nykyisen sddntelyn ndkokulmasta tormétién entistd useammin
oikeustilaan, missd huoltajalla tai ns. informaatiohuoltajalla on oikeus saada lapsen geneettinen
tieto, mutta lapsella ei ole vastavuoroista oikeutta saada vanhempiaan koskeva tieto. Geenitieto
huoltajan tiedonsaantioikeuksien ndkdkulmasta on aihe, josta olisi epdilemittd syytd tehda lisdd

tutkimusta.

225 Etuna uudessa jirjestelmissd voidaan katsoa olevan sosiaalilautakuntien tuomioistuimia oletettu nopeampi
késittelyaika lasta koskevissa sopimuksissa, miké voi olla monissa tapauksissa lapsen edun mukaista.

226 SopS 60/1991.

227 Hallituksen esitys isyyslaiksi ja erdiksi siihen liittyviksi laeiksi (HE 91/2014 vp), s. 16.

228 Gronmark v. Finland kohta 58; Backlund v. Finland kohta 55.
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4.7 Henkilotietojen suoja ja tiedonsaantioikeus

Julkisuuden liséksi tiedonsaantioikeutta voidaan joutua arvioimaan muista ldhtokohdista, kuten
henkildtietojen suojan ja sananvapauden nidkokulmasta. Sdhkdisiéd tietojarjestelmid kaikilla sen

229 gekd siihen

toiminnan tasoilla hyddyntdvd ja niiden varassa toimiva verkkoyhteiskunta,
liittyvien sosiaalisten tietoverkkojen yleistyminen on nostanut esiin kysymyksia koskien henkilon
yksityisyyttd, ja sithen kuuluvaa tiedollista itsemidrddamisoikeutta.??® Kun yksilod koskevat
arkaluonteisetkin tiedot voivat olla erilaisten hakukoneiden avulla yleisén saatavilla ilman
portinvartijana toimivaa viranomaista, syntyy luonnostaan vastakkainasettelu tiedon kohteen
yksityisyyden, ja yleison tiedonsaantioikeuden sekd sananvapauden vilille. Euroopan unionin
oikeudessa merkittdvand pidetdén tuomiota C-131/12 ns. Google Spain -tapauksessa, ja siind

formuloitua oikeutta tulla unohdetuksi, joka kodifioitiin tietosuoja-asetuksen artiklaan 17.23!

Samankaltaista intressipunnintaa jouduttiin ensimmadistd kertaa tekemddn myOs Suomessa
korkeimman hallinto-oikeuden vuosikirjaratkaisussa vuonna 2018, jolloin arvioidun
tiedonsaantioikeuden kohteena olivat nimenomaan henkilon terveystiedot. Tapaus KHO 2018:112
koski kahta Google Search -hakukoneella henkilon nimen avulla saataville tulevaa
hakutuloslinkkid. Né&itd seuraamalla ilmeni tdmin nimi, hinelld todettu oireyhtymi, hénen
saamansa murhatuomio pituuksineen sekd se seikka, ettd hén oli ollut mielentilatutkimuksessa,
jossa hédnet oli todettu alentuneesti syyntakeiseksi. Tietosuojavaltuutettu oli midrdnnyt
hakukoneyhtion poistamaan hakutulokset, mistd se wvalitti hallinto-oikeuteen ja edelleen
korkeimpaan hallinto-oikeuteen. Ratkaisussaan korkein hallinto-oikeus katsoi, ettd tapauksen
olosuhteissa yleison intressi saada hakijan terveyden- ja mielentilaa koskevat arkaluonteiset tiedot
eivdt syrjdytd hdnen oikeuttaan yksityiseldmédn ja henkilGtietojen suojaan. Lisdksi se katsoi, ettd
tamén oikeuden arviointiin ei vaikuta se, ettd henkilon diti oli tuonut tapauksen julkisuuteen

antamalla siitd anonyymin haastattelun.

Ratkaisullaan korkeimman hallinto-oikeuden voidaan katsoa vahvistaneen kansallisesti henkilon

oikeuden tulla unohdetuksi saamaa institutionaalista tukea. Tdmid oikeus perustui kumotun

229 Verkkoyhteiskunnan kisitteesti lyhyesti ja kootusti ks. esim. Wiatrowski 2016, s. 100-102.

230 T4std ns. web 2.0-ilmidsti ja sen seuraajista ks. Saarenpéd 2016, s. 107-108.

Bl Ks. Bygrave 2015, joka kuvaili oikeutta tulla unohdetuksi harhaanjohtavaksi, sen antaessa helposti viirin
mielikuvan oikeudesta kategoriseen vapauteen kaikenlaisesta ulkopuolisesta rekisterdinnistd. Tdmin muotoilu
tapauksessa formuloidusta oikeudesta oli ”oikeus olla olematta osa julkisen hakemiston hakutuloksia” (suomennos
kirjoittajan).
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henkildtietolain 9 §n 1 momentissa ja 29 §n 1 momentissa sddnneltyyn
tarpeellisuusvaatimukseen, jonka nojalla rekisterinpitijin on poistettava tarpeeton henkildtieto.?*
Intressipunninnan  lopputuloksena  tuomioistuimet  katsoivat, ettei  yleisolld  ollut
tiedonsaantioikeutta terveydentilatietoihin silli perusteella, etti niiden salaaminen rajoittaisi
mahdollisuutta yhteiskunnalliseen keskusteluun ja tietoisuuden levittdmiseen tai muuhun
sananvapauden kdyttdmiseen kuten kantaja viitti; timén ei katsottu tosiasiallisesti toteutuvan.
Lisdksi katsottiin, ettd sivullinen (diti) tuodessaan julkiseksi henkilon terveydentilaan liittyvid
tietoja ei muuttanut henkilon asemaa julkiseksi silld tavalla, ettd timén yksityisyyteen olisi

perusteltua puuttua. Perustelujen mukaan mydskddn henkilon tapauksessa tekemé rikos tai siitd

saatu tuomio eivét tehneet tdstd julkisuuden henkil6a.

Oikeuskdytinndssd on aikaisemminkin henkilétietojen késittelyssd liittyen niiden julkisuuteen
kiinnitetty huomiota henkildtietolain esitdissd esitettyihin arviointiperiaatteisiin, joissa yhteys,
jossa luonnolliseen henkiloon liittyvid tietoja kulloinkin késitelldén, voi vaikuttaa lain sddnndsten
soveltamiseen eri tilanteissa. Vaikutusta voi olla myo0s silld, missa roolissa henkild, jonka tietoja
kisitelldin, on ja onko hiin itse myotivaikuttanut henkildtietojen kisittelyyn.®>® Nimi
arviointiperusteet ovat epdilemittd sovellettavissa myds nyt yleisen tietosuoja-asetuksen tultua
voimaan ja ovatkin nihtdvissa esimerkiksi sen 9. artiklassa. Etenkin kun kyse on yleisolle vapaasti
saatavilla olevista terveystiedoista, voi tapaus tulla arvioitavaksi my0s kunnianloukkauksen

nikokulmasta, varsinkin jos kyse on valheellisesta tiedosta.**

4.8 Tiedonsaantioikeus pakottavassa tilanteessa

Oikeuskirjallisuudessa on pohdittu myds terveystietojen salassapito- ja vaitiolovelvollisuuksien
murtamista rikoslain pakkotilasddnndksen (RL 4:5) nojalla, jolloin yksilon yksityiselimén ja
henkildtietojen suoja oikeudellisesti suojattuna etuna véistyisi, jotta esimerkiksi sivullisen henki
eli timin oikeus eldmiin olisi suojattu.?*> Kyseinen tilanne voisi syntyi esimerkiksi, jos henkild
kieltaytyisi vapaaehtoisesti ilmoittamasta perheenjésenilleen télld todetusta hengenvaarallisesta ja
periytyvastd taudista, jolloin pakkotilasddnndéksen avulla olisi formuloitavissa néille

tiedonsaantioikeus PL 7 ja 19 §:n mukaisten oikeuksien tiyttdmiseksi. Keskustelussa pakkotilan

232 Titd vastaava velvollisuus tietosuoja-asetuksessa 17. artikla 1. a).

233 HE 96/1998 s. 31 ja KHO 2012:88.
24Yksityisyyden ja kunnianloukkauksen péillekkdisyydesti ks. Witzleb 2014, s. 422-438.
235 Ylipartanen 2010, s. 122-124, sekii geenitestien nikokulmasta Meincke 1999, s. 1216-1217.
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nojalla syntyvistd tiedonsaantioikeudesta on kuitenkin otettava huomioon sen puolustettavuus
kokonaisuudessaan. Téhdn vaikuttaa merkittdvasti ns. solidariteettiperiaate, joka velvoittaa
jokaisen kunnioittamaan voimassa olevan oikeusjirjestyksen kieltoja ja kiskyjd.?*® Oikeuksiaan
toteuttaessa yksilon on toimittava yhteiskunnan toimijoiden vilisten ristiriitojen selvittdmiseksi
olevan velvoittavan oikeusjdrjestyksen ja sitd ilmentdvin oikeusjirjestelmdn mukaan, eikd voi

syrjayttid niitd yleisesti hyviksyttivillikiin perusteella.??’

Néin ollen ei voisi katsoa oikeusjérjestyksen kannalta oikeutetuksi henkilon kayttavan
potentiaalista tiedonsaantioikeuttaan toisen henkil6tietoihin pakkotilaoikeuden nojalla esimerkiksi
tunkeutumalla tietojédrjestelmddn tdmin terveystietojen saamiseksi. Lisdksi on huomioitava, ettei
kuviteltavissa tilanteissa pakkotilasddnnoksen sovellettavuuden kannalta keskeinen tilanteen

vilittomyyden edellytys tayttyisi helposti niiden luonteen vuoksi.

Samanlaiseen  harvinaisissa  poikkeustilanteissa ~ sovellettavaan ~ oikeuteen  kuulu
tiedonsaantioikeuden  ndkokulmasta my0s  verrattain  véhdiselle huomiolle  jidnyt
hitikeskustietojirjestelmé, josta sdddetddn laissa hitikeskustoiminnasta. Tdmé jarjestelmd on
yleisen tietosuoja-asetuksen artiklan 4 kohdan 6 tarkoittama henkilGtietoja sisdltdvé rekisteri,
jonka pédvastuullinen rekisterinpitdja on hétikeskuslaitos (laki hétédkeskustoiminnasta 4:16).
Tietojédrjestelméddan voidaan 17.1 §:n kohdan 7 mukaisesti tallentaa henkilon terveydentilaa,
sairautta tai vammaisuutta taikka hdneen kohdistettuja hoitotoimenpiteitd tai niithin verrattavia
toimia koskevia tietoja. Téllaisten tietoja voi tallentaa siltd osin kuin se on vilttiméatonta henkilon
oman turvallisuuden tai tyGturvallisuuden ja lain 4 §:ssd kuvattujen tehtdvien kannalta tarpeellista.
Niiden tietojen luovuttamisesta on sdddetty lain 20 §:ssd. Sen momentin 5 nojalla saadaan
salassapitovelvollisuuden estdméttd luovuttaa tieto, jonka ilmaiseminen on yksittdistapauksessa
vélttimiton hengen tai terveyden suojaamiseksi tai huomattavan ympéristo- tai omaisuusvahingon

valttamiseksi.

Hatdkeskustietojdrjestelmistd tiedonsaantia (19 §) ja tietojen luovutusta (20 §) koskevat
sdadnnokset koskevat muilta osin pelkkdd viranomaisten vilistd tietojenvaihtoa, mutta mainitulla

kohdalla on mahdollistettu tietojen luovuttaminen myos sivulliselle yksilolle. Tamé kdy ilmi lain

236 Tapani — Tolvanen (2013), s. 340.
27 KKO 1983-11-159, jota on usein kiytetty esimerkkini ns. kansalaistottelemattomuudesta sinilldin jalojen
péaméidirien saavuttamiseksi.
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esitoistd pykéldn 20 yksityiskohtaisista perusteluista. Ndiden mukaan hengen tai terveyden
suojaamiseksi tarpeellinen tieto voidaan aina luovuttaa sivullisille salassapito- ja
vaitiolovelvollisuuden estimiittd.>*® Vastaava sdinnos 16ytyi myds edeltivin hitékeskuslain 9
§:std, jonka esitoiden yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan yksityishenkilon voivan saada
salassa pidettivin tiedon esimerkiksi hinen oman turvallisuutensa suojaamiseksi.?*
Halytyskeskuksella voi olla pelastus-, poliisi-, tai sosiaali- ja terveysviranomaisten sille antamia
tietoja esimerkiksi henkilon vaarallisuudesta ja epidvakaasta mielentilasta, sekd esimerkiksi timéin
yksiloidystd uhkauksesta toista henkilod kohtaan. Annettava tieto voisi koskea tdlloin henkilon

mielenterveydellistd sairautta.

Poliisilla on lain henkilétietojen késittelystd poliisitoimessa (761/2003) 19 a §:n nojalla oikeus
luovuttaa tietyin edellytyksin poliisiasian tietojdrjestelméssd olevia lain 2 §:n 3 momentin 8
kohdassa tarkoitettuja tietoja yleisovihjeiden saamiseksi, jotka voivat myds késittdd
terveystiedoiksi katsottavia tietoja esimerkiksi henkilén vammasta tai mielentilasta. Téllainen
poliisin operatiivisen toiminnan tiedottaminen jii yksittiistapauksissa esitutkintalain (805/2011)

nojalla tutkinnanjohtajan harkintavaltaan.?*°

Seké hatdkeskuksen yksilolle ettd poliisin yleisolle antamissa tiedoissa ei oikeussystemaattisesti
ole kuitenkaan kyse ndille suoraan suotavasta oikeudesta saada toista yksilod koskevia
terveystietoja, eikd toisaalta viranomaiselle asetetusta velvollisuudesta ndité tietoja antaa. Kyse on
viranomaisille annettujen toimivaltuuksien kdytosté tilannekohtaisesti ndiden oman harkintavallan
mukaan. Edelld kuvailtu sdédntely vaikuttaa myos perusoikeuksien rajoitusedellytysten valossa
jossain maddrin epdilyttaviltd. Sanamuodoltaan varsin ylimalkaisen, lain esitdiden siséltoon
merkittdvisti nojaavan, ja samalla yksilon yksityiseldmén suojaan puuttuvan tietojen antaminen
sivullisille ei ndhddkseni voisi katsoa tdyttdvin tdsmillisyyden ja tarkkarajaisuuden

vaatimuksia.?*!

Téstd huolimatta ndma voidaan katsoa esimerkeiksi siitd, kuinka lainséétdjd on tunnistanut tarpeen

yksilon terveydentilaa koskevan tiedon antamiselle sivulliselle tarpeelliseksi tietyissa tilanteissa.

233 HE 262/2009 vp, s. 29-30.

239 HE 87/1999 vp, s. 28.

240 Ks. my6s Miettinen 2016, s. 20-21. Poliisin tiedottamisen toimivuudesta on syntynyt kritiikkid esimerkiksi
turvapaikanhakijoihin liittyen.

241 PeVM 25/1994 vp, s. 5.
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Néama ovat tilanteita, joissa seké liityntd terveystiedon ja sen kanssa kollisiossa olevan suojeltavan
intressin vélilld on riittdvédn selked, ettd timé intressi on riittdvdn suuri perustelemaan tietojen

kantajan yksityisyyden suojan syrjdyttidmisen.
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5 VAIHTOEHTOISET GENOMITIEDON MAARITTELY- JA
JASENNYSTAVAT

5.1 Subjektiperustainen ja objektiperustainen lihestymistapa

Nykyiselle  yksityisyys- ja  suostumusperustaiselle  genomitiedon  sddntelylle on
oikeuskirjallisuudessa esitetty vaihtoehtoisia sddntelymalleja, joiden tavoitteena on pyrkid
vastaamaan tdmain jarjestelmin puutteisiin. Ndiden korostamat moraaliarvot ja tavoitteet ja niiti
vastaavat ldhestymistavat ja keinot vaihtelevat, mutta yhteisti néille kaikille on kritiikki vallitsevaa
oikeustilaa kohtaan, useimmiten sithen kohdistuvien erilaisten intressien huomioimatta jattdmisen
vuoksi. Tarkastelen, systematisoin ja kritisoin téssd luvussa ndiden esitettyjen mallien sisdltod,
keskittyen erityisesti valittuun tutkimukselliseen ndkokulmaan genomitiedon jakamisesta

perinnéllisten sairauksien kontekstissa.

Jaottelen kisiteltdvit jarjestelmit kahteen luokkaan: objektiperustaisiin ja subjektiperustaisiin
ldhestymistapoihin. Tami jaottelu on kirjoittajan oma, ja palvelee ndhddkseni paitsi
esitysteknisesti tutkielman ymmarrettidvyyttd ja koherenssia, my0s sen systematisointiin pyrkivin
metodisen ndkokulman toteuttamista. Keskeinen erottava tekijd ndiden kahden luokan vélilld on
ensimmdisiin kuuluvien jirjestelmien perustuminen itse genomitietoon sdintelykohteena
pohjautuvalle ndkokulmalle ja argumentaatiolle, ja jdlkimmadisen taas tiedon ns.

kisittelymatriisin®*? sisiisiin oikeussuhteisiin.?*’

Subjektiperustaiset jarjestelmdt ilmentdviat ajatusta  yksilolle syntyvidstd —aktiivisesta
velvollisuudesta paljastaa geneettinen tieto saadessaan tietoon perinndllisen sairauden kantajuus.
Seuraavassa tarkastelen ensin edellytyksid yksilon (siviili)oikeudelliselle velvollisuudelle kertoa

syntymiselle, jonka jdlkeen samaa aihetta tarkastellaan rikosoikeudellisen vastuun ndkdkulmasta.

Yksityisen henkilon asemassa olevalle luonnolliselle henkildlle syntyvdn oikeudellisen

velvollisuuden paljastaa geneettinen tieto perusteita on tarkasteltu erityisesti Englannin common

242 T4l viittaan genomitiedon erilaisissa kisittelytilanteissa kyseisen tilanteen kannalta keskeisiin toimijoihin, kuten
esimerkiksi potilas-14ddkéri-kolmas, potilas — kolmas, tutkija — tutkittava, tai vakuutettava — vakuutuksenantaja.

243 Tehty jaottelu ei ole luonteeltaan normatiivinen tulkinta tai kannanotto. On selvii, ettid genomitiedon (tai minkéin
muun tahansa séddntelykohteen) oikeudellisen maéédritelmdn muuttaminen voi my6s muuttaa tdhdn kohdistuvia
oikeuksia ja velvollisuuksia kantavien oikeussubjektien véilisid suhteita, ja toisaalta oikeussubjektien vélisten
oikeussuhteiden muutoksilla voi olla de facto vaikutuksia ndiden disponoimiin kohteisiin. Esitettyjen luokittelujen
vililld esiintyy siten epailemétti padllekkdisyyksid, ja niiden tarkoitus onkin enemmaén korostaa
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law -oikeusjdrjestelmén siviilioikeudellisen vahingonkorvausvastuun ja sen perustana toimivan

244 Kyse ei siis ole geenitietoa koskevaan

huolimattomuuden/laiminlyénnin  kautta.
erityislainsdddantoon perustuvasta tiedoksiantovelvollisuudesta, vaan se konstruoidaan yleisen
vahingonkorvausvelvollisuuden kautta.?*> T#t4 korvausvastuuta ja siiti ilmenevii velvollisuutta

Chico on luonnehtinut “’geneettisen tiedonantovelvollisuuden laiminlyénniksi”.>*®

Huolimattomuus vahingonkorvausperusteena jakaantuu edelld mainitussa jérjestelméassd neljaén
erilliseen elementtiin: huolellisuusvelvoitteen olemassaoloon, tdimén velvollisuuden rikkomiseen,
vahingon syntymiseen, seki kahden edellisen vililld vallitsevaan syy-yhteyteen.?*” Seuraavissa

luvuissa niitd vastuuedellytyksié tarkastellaan geneettisen tiedon ndkokulmasta.

5.2 Edellytykset yksilon siviilioikeudelliselle velvollisuudelle kertoa

5.2.1 Huolellisuusvelvoitteen synty

Huolellisuusvelvoitteen olemassaolo on tirked vastuun henkildllisessd rajaamisessa ja
kohdentamisessa; vastuuta ei voi olla ilman sen kantajaa, eiké toisaalta sen kohdetta. Keskeisinta
on arvioida, onko henkild ollut sellaisessa asemassa, missd tdmi olisi voinut ja pitdnyt estda
vahingon tapahtumisen; esimerkiksi siis asemassa antaa tiedoksi riski perinndllisen taudin
kantajuudesta. Henkild on tdssd asemassa kun: 1) timén ja vahingon kérsineen vélilld on ollut
riittdvén ldheinen suhde vahingon riskin tunnistamiseen, 2) vahingon toteutumisen riski on ollut
tdméan ndkokulmasta riittdvéan hyvin ennalta néhtdvissi, ja 3) velvollisuuden asettaminen on nimé

ja tapauksen olosuhteet huomioiden reilua, oikeudenmukaista ja kohtuullista.?*8

244 Selittdvina tekijdni télle maantieteelliselle (tai oikeusjirjestelmalliselle) profiloitumiselle voi ainakin osaksi katsoa
Englannin korkeimmassa oikeudessa (Supreme Court of the United Kingdom, entinen House of Lords) ratkaistut
kasuistiseen oikeuteen painottuvan jérjestelmidn kannalta. Naistd merkittdvid ovat Rees v. Darlington Memorial
Hospital NHS Trust, ABC v. St George's Healthcare NHS Trust, ja Smith v. University of Leicester NHS Trust.

245 Kisitykseni mukaan Ranska tilld hetkelld ainoa EU jésenvaltio, joka on sidtinyt nimenomaisesta velvollisuudesta
antaa geenitieto tiedoksi. Tdmén kansanterveyslaissa (Code de la santé publique) on 2011 ldhtien sdéddetty yksilon
velvollisuudesta joko itse antaa tieto vakavasta geneettisestd sairaudesta tiedoksi tdmédn ldhisukulaisille, tai
vaihtoehtoisesti tdimén on annettava suostumuksensa lddkérin toimesta tehdylle tiedoksiannolle (Article L1130-4).
Tasta lisda ks.

246 Chico 2011, s. 1-5. Suomennos on kirjoittajan oma, ja silld pyritddn vilittiméién alkuperiisen kisitteen siséltd
ilman véirien mielikuvien syntymista.

247 Gilbar 2016, s. 86. Tdmi vastaa alkuasetelmiltaan pitkilti kotimaisessa huolimattomuusperustaisessa
vahingonkorvausoikeudessa kaytettdvad vastuun oikeudellisen harkinnan elementteja (ks. esim. Karhu 2016, s. 18).
248 Chico 2011, s. 21-22; Gilbar 2016, s. 86. Kyse on vallitsevasta, Donoghue v. Stevenson -tapauksessa ensin
muotoillusta ja Caparo Industries plc v. Dickman -tapauksessa nykymuotoonsa saatetusta laiminlyontidoktriinista.
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Ensimmadinen kriteeri tdyttyy katsottaessa vahingon aiheuttajan asettuneen vastuuasemaan
vahingon kérsijdstd ennen vahingon sattumista, ja ettd vahingon kirsijd on ollut aiheuttajan
tunnistettavissa tavalla, missd syy-yhteys laiminlyénnin ja sen aiheuttaman vahinkotapahtuman
riskin vililld on ollut realistisesti havaittavissa.>*® Geneettisen tiedon kohdalla liheisyys voisi
katsoa tulleen tiytetyksi etenkin, kun kyseessé olisi lapsen vanhempaansa kohtaan nostama kanne,
silli ndiden vilinen suhde on usein liheinen, luottamukseen ja huolenpitoon perustuva.?>°
Ongelmallisempi tilanne on kaukaisempien sukulaisten kohdalla, jolloin l&heisyyden ulottuvuus
on epdilemittd pystyttdvd katkaisemaan kolmannen kriteerin kohtuullisuuden perusteella;
vahingon kérsiji on pystyttdvd yksiloimddn ennakolta tunnistettavaan henkiloon tai

henkildryhmiin.?!

Toinen kriteeri ennalta nidhtdvyydesti taas tdyttyisi osoitettaessa, ettd perinndllisestd sairaudesta
aiheutuneet vahingot olivat odotettava seuraus tiedon kertomatta jattimisestd. Tdméan voisi katsoa
tdyttyvin verrattain helposti ainakin tilanteessa, jossa henkil6lle on tehty selviksi esimerkiksi tétd
hoitavan lddkérin toimesta seuraukset siitd, mitd tiedon kertomatta jddmisestd voi tdmédn
sukulaisille seurata kyseisen sairauden kohdalla.?? Vaikka ennakoitavuuden kriteeri i kirjoittajan
késityksen mukaan sisélld varsinaista tapahtumien todenndkdisyyksien arviointia, voisi tdhédn
kuitenkin vaikuttaa joidenkin monogeenisten peittyvésti periytyvien sairauksien kohdalla kyky

periytymissiintdjen®>

avulla ilmoittaa potilaalle prosentuaalinen mahdollisuus taudin
periytymiselle eri sukulaisille; esimerkiksi Huntingtonin taudissa timéd on vanhemmalta lapselle

periytyessi 50 prosentia.>>*

24 Gilbar 2016, s. 88; Fay 2016, s. 120.

230 Vastuuaseman ei tarvi kuitenkaan olla suoraan verrannollinen huoltajan asemaan, joka on oikeudellinen asema
velvollisuuksineen ja oikeuksineen; kyse on enemmén moraalisesta vastuusta fyysisen ja sosiaalisen ldheisyyden
ndkokulmasta (kuten kahden aikuisen sisaruksen vililld). Toisaalta asema vanhempana ei automaattisesti johda
vastuuasemaan, vaan on ldhinna yksi vahva indikaatio téstd (Gilbar 2016, s. 87—88).

251 Fay 2016, s. 120-123. Geneettisen tiedon nikdkulmasta juuri henkildryhmin kisite voi tuottaa ongelmia; voiko
esimerkiksi “kaikki geneettiset sukulaiset alenevassa polvessa” olla riittdvdn rajattu ja tunnistettava joissain
tapauksissa? Selvdd on ns. laupias samarialainen -doktriinin mukaisesti, ettd yksilolld ei ole yleistd
huolenpitovelvollisuutta muita yhteiskunnan yksil6itd kohtaan.

232 Gilbar 2016, s. 88. Tistd verrattain yksinkertaiselta vaikuttavasta esimerkistd huolimatta ennakoitavuus on
laheisessd vuorovaikutuksessa vahingon kisitteen kanssa, mikd voi geneettisen tiedon kohdalla aiheuttaa erindisia
tulkintaongelmia (Fay 2016, s. 127). Késittelen niitd vahingon elementin yhteydessé.

253 Kdsridinen 2006, s. 85.

23 Kyseistd tautia on kiytetty tdssd vain esimerkkind yhtend monista samalla tavalla periytyvistd taudeista. Se on
kuitenkin itse asiassa ongelmallinen juuri ennakoitavuuden (sekd vahingon) ndkokulmasta, sillé sitd ei voida ehkiista,
hidastaa, tai tisméhoitaa, vaan hoito on oireiden mukaista (Sipild ym. 2019, s. 249-256). Tadma ongelma voidaan
kuitenkin “kiertdd” vahingon késitettd tulkitsemalla.
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Viimeinen kriteeri laajentaa tuomioistuimen harkintamarginaalia huomattavasti edellisista
kriteereistd, ja on my0Os merkittdvin este geneettisen huolellisuusvelvoitteen syntymiselle. Tassé
kriteerissd on kyse siitd, millaisia yhteiskunnallisia tavoitteita ja niiden saavuttamiseksi tarvittavia
kéytdnt6jd tuomioistuin katsoo oikeaksi korostaa, ja ndméd ilmenevit tapauksittain sen
tosiseikaston reiluuden, oikeudenmukaisuuden ja kohtuuden arviointina, sekd kahden edeltavin
kriteerin tulkintaan supistavasti tai laajentavasti vaikuttavana seikkana.?>®> Tdmi on nihdikseni
ainakin reduktiivisesti ajateltuna harkintaa erilaisten kilpailevien moraalikisitysten ja arvojen
vélilld, jotka ovat siis vastakkain tavalla, joka ei mahdollista niiden kaikkien (tdysimé&driistd)

toteutumista. Geneettisen tiedon ndkokulmasta néitd ovat esimerkiksi luottamuksensuoja, oikeus

)256 257

olla tietimattd, itsemadrddmisoikeus (autonomia)“°, seka terveyden suojelu.

5.2.2 Huolellisuusvelvoitteen rikkominen

Olemassa olevan huolellisuusvelvoitteen rikkominen todetaan arviomalla sitd, onko
vastuuasemassa ollut henkild laiminlyonnilliin epdonnistunut toimimaan kuten tavallinen
kohtuullisen huolellinen henkild samassa asemassa.?”® Vaadittu toimi olisi téssd perinndllisen
sairauden riskistd kertominen. Vaikeuksia téssd voi syntyd jouduttaessa pohtimaan, miten toimii
kohtuullisen huolellinen sukulainen. Vanhemman ja alaikdisen lapsen vélilld harkinta on
nidhddkseni helpompaa huomioiden ldheisyyden yhteydessd mainitut huolehtimis- ja

suojeluvelvoitteet.

Gilbar esittid rikkomisen tarkastelua potilaan asemasta perinndllisyyden viitekehyksessd, jolloin
geneettisen tiedon tiedoksiantoa olisi kohtuullista odottaa.”>® Tdmi johtaa ilmeisimmin tdmin
ennalta hyviksymisti premissisti, jonka mukaan tiedoksianto olisi moraalisesti oikein.?®® Timén
normatiivis-eettisen kysymyksen (“onko oikein kertoa tieto perinnéllisestd sairaudesta
sukulaiselle?””) hyvdksyminen otettuna ja vailla lisdperusteluja tekee ndhddkseni tdstad

argumentista varsin kehdmaisen, eikd siten kestdvén.

253 Fay 2016, s. 135.

236 Tistd lisdd vahingon kisitteen yhteydessi.
257 Gilbar 2016, s. 89-90.

258 Chico 2011, s. 57-58.

259 Gilbar 2016, s 92.

260 Tbid., s. 82.
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5.2.3 Kdrsitty vahinko ja syy-yhteys

Kaksi viimeistd laiminlyonnin elementtid on syytd kisitelld yhdessd niiden ldheisen yhteyden
vuoksi tapahtumakokonaisuudessa. Todellisen vahingon syntyminen on laiminlyénnin ajatuksen
ytimessd.?6! Tdmi on johdonmukaista perinteiselle ns. korjaavan tai kompensoivan oikeuden
ajatukselle, missd maksettavan korvauksen tarkoitus on asettaa vahingosta Kkérsinyt
mahdollisimman lihelle siti samaa tilaa, jossa timi olisi ilman vahingon tapahtumista.?%
Huolimatta vastuuasemassa olevan henkilon sindnsd moraalisesti moitittavasta toiminnasta ei
tdhin voida kohdistaa vahingonkorvausvastuuta ilman aiheutunutta vahinkoa; pelkkd vahingon
vaaran syntyminen ei ole riittivdii.? Lisdksi vahingon on tiytynyt aiheutua nimenomaan

vastuuasemassa olevan toimesta tai toimimattomuudesta ilman viéliintulevia tapahtumia, jolloin

néiden valilla on kausaliteetti.

Suoraviivaisin ja voimassa olevan vahingonkorvausdoktriinin kanssa yhteensopivin tapa ajatella
vahinkoa geneettisen tiedon kontekstissa olisi perinndllisestd sairaudesta seuraavana fyysisend ja
psyykkisend haittana esimerkiksi kipujen muodossa, sekd ndiden hoidosta aiheutuvina
taloudellisina vahinkoina. Ongelmaksi tdssd voi kuitenkin muodostua riittivan merkityksellisen
syy-yhteyden muodostuminen, sekd vahingon ennakoitavuus huolellisuusvelvoitteen

nikokulmasta.

Onko perusteltavissa, ettd perinndllinen sairaus haittoineen on ollut toisen henkilon
toimimattomuuden, eli téssi tapauksessa sen riskisti kertomatta jittimisen aiheuttama??®* Selkein
argumentti titd vastaan on se, ettd kertomattomuus ei aiheuta sairautta, vaan sen aiheuttaa
geenivirhe tdmdn perimédssd. Kyse ei ole ulkoisesta uhasta vaan sisdisestd, olennaisesta ja

erottamattomasta osasta yksilon henkild3,?®> jonka voisi luonteensa puolesta katsoa olevan

261 Chico 2011, s. 18.

262 Brownsword 2003, s. 441.

263 Vahingon keskeinen asema on enemmin ajatuksellinen, silld korvausvelvollisuus vaatii jokaisen neljin elementin
lasndoloa tehden niistd jokaisesta samalla tavalla valttdméaton edellytys korvausvelvollisuuden syntyyn.

264 En kisittele tissd ajatusta siitd, ettd vahinko olisi aiheutunut henkildn toiminnasta timéin hankkiessa lapsia ja siten
”jakaessa” perimdédnsi eteenpdin aiheuttaen sairauden. Tédllainen argumentti on jo yleisen oikeustajun nékdkulmasta
tdysin kestdméton; kyse olisi esimerkiksi perhesuunnittelun ndkokulmasta suoraan yksilon itsemédrdédmisoikeuden
ydinalueelle tunkeutumisesta, eika silld olisi kdytdnndssd mitdén mahdollisuutta menestyd vahingonkorvauskanteena.
Kyse olisi lapsen nostamasta kanteesta silld perusteella, ettd tima on siitetty ja syntynyt. Harkinnaltaan tdmé lahenisi
Derek Parfitin muotoilemaa ns. identiteettiongelmaa (non-identity problem), joka monimutkaisuudellaan ja -
muotoudellaan ei ole tarkoituksenmukaisesti tissd késiteltdvissa.

265 Kaan 2013, s. 162-163.
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lihempdni ominaisuutta kuin fyysisen trauman tai ns. tavallisen sairauden aiheuttamaa haittaa.?®¢
Vaikka pelkka riskistd kertominen ei itsessddn poista sitd voi toisaalta vaittdd, ettd jattamalla
kertomatta timén tiedon, tiedon joka on ldhtokohtaisesti ollut vain tdimén (ja tdtd hoitavien

henkildiden) tiedossa, 27 on timé henkild on sallinut vahingon tapahtumisen.?%®

Koska tapahtumille on aina vaihtoehtoisia tapahtumainkulkuja, on syy-yhteydessd kyse
todennékoisyyksien tasapainottamisesta. On siten pystyttdvé osoittamaan, ettd tiedon paljastamatta
jattdiminen oli todenndkdisin syy vahingon tapahtumiselle; tdtd se on silloin, kun se oli
sattumanvaraista todenniikdisempii eli x < 50 %.%%° Harkinnassa vaikuttaisi myds se, miti arvoa
olisi annettava vahingon kérsijdn omalle toiminnalle vahingon estdmiseksi, eli olisiko tdlla ollut

tahto ja kyky alkaa perinnéllisti sairautta ehkiiseviin toimenpiteisiin tiedon saatuaan.?”

Ehkiisytahdon olemassaolo on ndytdon kannalta ongelmallista, silld vahingonkérsijin olisi
vakuutettava tuomioistuin siitd, ettd tima olisi teoreettisessa vaihtoehtoisessa tapahtumainkulussa
ryhtynyt ehkdiseviin toimenpiteisiin. Tdmédn tahdon voisi mahdollisesti presumoida silld
perusteella, ettd on kohtuullista olettaa jokaisen ihmisen ldhtokohtaisesti haluavan vilttia kipua ja
kirsimystd, mutta on toisaalta todellisia tilanteita, missd ihmiset erindisistd syistd ja vapaasta
tahdostaan jéttdvit hankkimatta 14éketieteellistd hoitoa tai aktiivisesti kieltdytyvat siitd. Lisdksi
tdimad presumptio sisdltdd itsessddn oletuksen henkilon halusta tietdd perinnéllisen sairauden

riskisté, jolloin oikeus olla tietimittd jouduttaisiin sivuuttamaan.

Ehkéisykyky vaihtelee tapauksittain kyseessd olevasta geenivirheestd ja sen ilmentdmasti

perinnodllisestd sairaudesta riippuen. Huntingtonin tautiin ei ole ehkdisevdd hoitoa, kun taas

266 Tamai ei yksindin ole kuitenkaan vilttimittd kovin vakuuttava perustelu. Samalla logiikalla voisi argumentoida
sen puolesta, ettei henkisen tai fyysisen vamman kanssa syntyneen henkilon tule saada yhteiskunnalta erilaisia
sosiaalisia avustuksia (misséd haittaa vieritettdisiin koko yhteiskunnalle rahoittamalla niitd avustuksia verotuksella)
koska vamma on vain tdmén luonnollinen ominaisuus. Toisaalta kyseessé voi tésséd olla huonosta analogiasta (false
equivalence), silld toisessa vastuu korvata kohdistuu yhteen yksiloon, ja toisessa ainakin ndenndisen tasapuolisesti
kaikkiin.

267 Fay 2016, s. 130.

268 Tbid., s. 127—128. Tissd palataan kuitenkin ensimmadisen elementin ongelmaan siitd, miti henkildltd tietyssi
asemassa voidaan vaatia. Viitatun argumentin taustalla olevassa tapauksen South Australia Asset Management Corp
v. York Montague kiytetyssd analogiassa kyse oli lddkéri—potilas suhteesta, ja timén soveltaminen mutatis mutandis
potilas—sukulainen suhteeseen ei velvollisuuden kokonaisarvioinnin osalta olisi luultavasti yhtd kestdva kuin edelld
mainitun vakiintuneen suhteen osalta (ks. myos Gilbar 2016, s. 94).

269 Chico 2011, s. 144. Todenniikdisyyksisti téllaisissa tilanteissa puhuttaessa todenniikdisyys tapahtumalle x voi olla
epatodennikoistd (x < 50 %), sattumanvaraista (x = 50 %) tai todennikoistd (x > 50 %).

270 Gilbar 2016, s. 93.
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rintarauhaskudoksen ja munasarjojen poisto viihenti niissi esiintyvin sydvin riskii noin 90 %.2"!

Huomioitavaa on myos eri geenivirheiden vaihtelevat periytyvyystodennédkoisyydet.

5.3 Geenitietoon liitettiva vahinko

Edella kasitelty, perinteiseen fyysiseen ja psyykkiseen haittaan perityn sairauden oireiden kautta
perustuva kanne ei menestyisi hyvin sen syy-yhteyteen sekd huolellisuusvelvoitteen syntymiseen
liittyvien tulkintavaikeuksien vuoksi. Ndihin ongelmiin vastaamiseksi oikeuskirjallisuudessa on

pyritty muotoilemaan geneettisen tiedon luonteelle sopivampi perusta aiheutuneelle vahingolle.

Chico on ehdottanut vahingon kisitteen muotoilua itse sairaudesta aiheutuvien haittojen sijaan
yksilon itsemddrddmisoikeuteen kohdistuvaksi haitaksi, joka ilmenee tdmdn menetettyjen
toimintamahdollisuuksien ja itseisarvoisen yksilon autonomian rajoittamisen muodossa.?’?
Itseméidrddmisoikeuteen perustuvassa haitassa yksi menetetyistd mahdollisuuksista on jo edelld
esitetty mahdollisuus pyrkid ehkdisemddn sairauden ilmeneminen, mutta koska vahingon
perustana ei ole itse sairaus oireineen, ei toimimattomuuden ja haitan vilinen syy-yhteyden
arviointi ole riippuvainen erilaisten geenivirheiden periytymisen ja oireiden ehkdisytoimien

vaihtelevista todennikdisyyksisti.?’?

Laiminlyomalld geneettisen tiedon paljastamisen vahingon aiheuttaja on eviannyt toiselta thmiselta
kyvyn itsendisend rationaalisena yksilond tehda itsedén ja eldmddnsd koskevia valintoja. Naitd
voivat olla edelld mainittu pyrkimys ehkiistd sairautta hoidoilla tai eldimédntavan muutoksilla
(huolimatta ndiden toimien todellisesta tehokkuudesta), kyky tehda valistuneita ratkaisuja koskien
lapsien hankintaa, sekd ehkdiseméttomien ja parantamattomien vakavien sairauksien kohdalla
mahdollisuus valita muuttaa elintapojaan ennen sairauden asettamia rajoituksia.’’* Niiden
itsemédrddmisoikeuden enemmin vélineellistd arvoa ilmentivien seikkojen lisdksi tdlle voidaan
antaa ndisti riippumaton itseisarvo, jonka kunnioittaminen tiedon paljastamalla voisi olla itsessddn

huolellisuusvelvollisuuden sisilto.?”?

271 Aittoméki — Peltomiki 2006

272 Chico 2011, s. 146-172.

23 Ibid., s. 150.

24 1bid., s. 150-152; ks. myés Gilbar 2016, s. 97, joka samankaltaisin perustein katsoisi kyseessid olevan haitta
valintakyvylle.

275 Chico 2011, s. 150. Argumentti palautuu Kantin formuloimaan moraalisen toimijan sisdisen arvon kunnioittamisen
periaatteeseen, jonka timaé esittdd normatiivisesti kdytdnnon imperatiivin muodossa (ks. esim Launis 2018, s. 92).
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Brownsword léhestyy geneettisen tiedon paljastamista huomattavasti radikaalimmasta
ndkokulmasta, hyldten ajatuksen geneettisiin tietoihin kohdistuvien intressien siséllyttimisesti
voimassa olevaan yleiseen laiminlyOntiin perustuvan siviilikannejérjestelméédn. Sen sijaan hén

ehdottaa erillisen ns. perimikanteiden luokan tunnustamista,?”®

joiden perusta olisi ihmisarvon
oikeuden kunnioittamisessa,?’’ jonka sisilloksi Brownsword katsoo yksilén voimaannuttamisen
(empowerment) aktiivisena, vapaana ja tarkoituksellisesti toimivana agenttina.?’® Geneettisen
tiedon paljastamisen kontekstissa timén voisi tapauksittain johtaa joko velvollisuudeksi kertoa tai

velvollisuudeksi olla kertomatta.?”®

5.4 Velvollisuus kertoa rikosoikeudellisen vastuun kautta

Velvollisuutta tiedon jakamiseen voitaisiin ldhestyd myds konstruoimalla se rikosoikeudellisen
vastuun kautta. Suomen rikoslainsddddnnon systematiikassa tillainen vastuu voi syntyéd paitsi
teosta, myds laiminlyonnistd. Rikoslain (39/1889, RL) 3 luvun 3 §:ssd laiminlyonnin
rangaistavuudelle asetetaan edellytykseksi joko siitd nimenomaisesti médrddvin rikoksen
tunnusmerkiston tiyttymisen (1 mom.), tai tunnusmerkiston mukaisen seurauksen estdmétté
jattdminen erityisen oikeudellisen velvollisuuden alaisena (2 mom.). Niistd ensimmaéisissi
puhutaan varsinaisina laiminlyOntirikoksina (omissideliktit) ja jalkimmadisistd epédvarsinaisina
laiminlydntirikoksina (komissideliktit).?8" T#ssd tapauksessa henkilén syyllistyneen rikokseen
laiminly6tyddn mahdollisuuden kertoa geneettiselle lapselleen olevansa vakavan perinndllisen

281

sairauden, kuten Huntingtonin taudin“®’ kantaja, ja tidmén kautta henkildlle muodostuvan

implisiittinen velvollisuus geenitiedon paljastamiseen.

276 Brownsword 2003, s. 485-486.

277 Tissd ihmisarvolla tarkoitetaan luonnollisen tai moraalisen oikeuden sijaan enemmin sen oikeudellisessa
kontekstissa ilmenevdd muotoa, esimerkiksi osana ihmisoikeuksien ja perusvapauksien suojaamiseksi solmitun
sopimuksen (Euroopan ihmisoikeussopimus) ectosta ja telosta (ks. Pretty v. the United Kingdom, kohta 65).

278 Brownsword 2003, s. 426.

279 Ibid., s. 455-457; vrt. toisin Fay 2016, s. 126-127, joka kritisoi Brownswordin ja Chicon itseméérimisoikeuteen
nojaavia argumentteja, katsoen itse sairaudesta aiheutuvat haitat suuremmiksi ja siten keskeisimmiksi vahinkoa
madritettdessa.

280 Ks. Tapani — Tolvanen — Hyttinen 2019, s. 222-221. En kisittele komissidelikteji erikseen tutkimuksessa tdmén
omissideliktien kanssa olevan pédllekkdisen luonteen kanssa, mitd tulee tarkasteluun geneettisen tiedon
paljastamisesta rikosoikeudellisesti konstruoidun velvollisuuden kannalta. Huomauttamisen arvoista ndiden rikosten
vastuun kohdentamisen kannalta vastuuasemaopin mukaisesti on se, ettd geenitiedon kantaja olisi sen luonteen vuoksi
useissa tapauksissa myos lapsestaan suojeluvastuussa oleva vanhempi (vastuuasemaopista lisda ks. esim. Tapani —
Tolvanen — Hyttinen 2019, s. 222-231).

281 K eskushermoston toimintaan merkittivésti vaikuttava, geenivirheen aiheuttama sairaus (Sipild ym. 2019, s. 249—
256).
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Varsinaisena laiminlyontirikoksena sdddetddn rikoslaissa inter alia pelastustoimen laiminly6nnista
(21:15). Téassd tunnusmerkiston tdyttyminen edellyttdd tietoa ja ymmaérrystd toisen henkilon
hengenvaarasta tai vakavasta terveyden vaarasta, avun antamatta tai hankkimatta jattimisté, seka
tdmén tapahtumista olosuhteissa, jossa henkilon olisi tdmén yksildlliset tiedot ja taidot sekd
tilanteen luonne kokonaisuudessaan katsottu voivan edellyttis toimia uhrin avustamiseksi.?
Edelld mainittu tilanne vakavan periytyvédn sairauden kantajuudesta voisi prima facie katsoa

tayttdvan ndhdikseni joissain tilanteissa yllattdvin helposti timén tunnusmerkiston edellytykset.

Riittdvéan tiedon ja sen ymmaérryksen elementin mahdollisesta vaarasta voisi katsoa olevan lasna,
mikéli voitaisiin osoittaa henkilon saaneen diagnoosin taudistaan tietoonsa, ja sen kautta tiedot
taudin luonteesta kokonaisuudessaan eli sen oireet, ndiden vaikutuksen ja vaarallisuuden, seka
mahdollisuuden taudin periytymiseen.?®3 Hengenvaaran ollessa semanttisesti selked, ei kuitenkaan
vakavalle terveyden vaaralle ole vakiintunutta méadritelmis, vaan kyse on tapauskohtaisesta
arvioinnista. Vaaran potentiaalin arviointi koostuu sen seurausten vakavuuden ja niiden
ilmenemisen todenndkdisyyden vilisend “laskutoimituksena”, missd siten vakavampien

seurausten voidaan vaatia niiden tapahtumisen pienempii todennikdisyytti ja toisinpdin.?®*

Perinnéllisten sairauksien taudinkuva ja oireet luonnollisesti vaihtelevat, mutta useat niistd
vaikuttavat merkittavésti yksilon eldménlaatuun esimerkiksi kivun ja toimintakyvyn rajoittumisen
muodossa, ja voivat estdi kokonaan esimerkiksi tydllistymisen.?> Seurausten ennustettavuus on
erilaisten kokemussdintdjen (tdllaisessa tapauksessa lisdksi asiantuntijalausunnon) avulla
tapahtuvaa tapahtuman olosuhteiden tarkastelua a posteriori. Periytyvien sairausten kohdalla tima
ennustettavuus voidaan todeta verrattain aksiomaattisesti: kyse on epidemiologisesti tutkittujen ja

midriteltyjen periytymissdéintdjen soveltamisesta. ¢ Huntingtonin taudin tapaisen autosomisen

282 Ks. HE 94/1993 vp, s. 99-100; Tapani — Tolvanen — Hyttinen 2019, s. 220.

283 Ymmirryksen puuttumisen kannalta ei voisi nihdikseni helposti pitdd puolustettavana henkilén asemaa
maallikkona (eli ei terveydenhuollon, epidemiologian tai bioladketieteen ammattilaisena), silld timén on oikeus saada
tiedot terveydentilastaan tdmén riittdvasti ymmartdmalla tavalla (potilaan asemasta ja oikeuksista annettu laki 5 §).
Tésté erotettavissa on yleinen ymmarryksen puute, joka voi tulla arvioitavaksi myos syyntakeisuuden (RL 3:4) osalta.
Tiedon ja ymmaérryksen médrdn voisi katsoa olevan tavallista korkeampi tilanteessa, jossa henkild on saanut
perinndllisten tautien hoito-ohjelmaan usein kuuluvaa perinnéllisyysneuvontaa.

284 HE 94/1993 vp s. 99; ks. myds Friinde ym. 2018, s. 290 ja 298.

285 Esimerkkind kilytetyssd Huntingtonin taudissa yleisimpiin oireisiin kuuluu merkittivit kognitiiviset ja motoriset
haitat. Tauti myds johtaa kuolemaan keskimédérin 15 vuoden kuluessa oireiden alusta (Sipild ym. 2019, s. 249-256;
Juvonen — Penttinen 2006 s. 109).

286 Vrt. esimerkiksi arviointia toisen henkilén uimataidoista pelastustoimen laiminlyénnin oppikirjaesimerkkini
kéytettdvassd hukkuvan henkilon auttamisen tilanteessa.
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vallitsevasti periytyvdn perinndllisen sairauden geenivirheen kantajan lapsilla on 50 %:n
todennikdisyys perid geenivirhe ja sairastua tautiin.?®’ Korkein oikeus katsoi ratkaisussaan asiassa
2015:83 vakavan vaaran edellytysten tiyttyneen HIV-infektiota kantaneen henkilon oltua
suojaamattomassa sukupuoliyhteydessd toisen henkilon kanssa tille infektiosta kertomatta.
Kyseisen infektion seurausten voidaan katsoa olevan monia vakavia perinnéllisid sairauksia

vastaava, mutta todennikdisyys tartunnan saamiselle huomattavasti pienempi.*®

Mielenkiintoinen, mutta oikeuskdytdnndssd kunnolla aktualisoitumatta jéényt kysymys on
pelastustoimen laiminlyonnin kaltaisen laiminlyontirikosten vaaran arviointiin  kuuluvan
seurauksen ajallinen ulottuvuus. Sdinndksen sanamuodon ja esitdissd mainittujen
esimerkkitapausten (veden varassa oleminen) antaessa kuvan vélittomaisti kédsilli olevasta
vaarasta, ei titd kuitenkaan nimenomaisesti mainita.”®® Niin ollen ainakin sddnnosten formaali
tulkinta voisi katsoa mahdollistavan seurauksen syntymisen ulottamisen ajallisesti
laiminlyontihetked vuosiakin pidemmaélle, mikédli syy-yhteys sdilyy ja vaara syntymiselle oli
konkreettinen vaara. Ndin korkein oikeus ilmeisimmin tulkitsi vaaran aiheuttamisen (RL 21:13)
tunnusmerkistod asiassa KKO 2015:83, missd konkreettisen vaara katsottiin syntyneen HIV-
infektion tarttumisen mahdollisuuden myo6té, vaikka oireet tistd saattavat ilmetd vasta vuosien

jilkeen itse tartunnasta.”

Tunnusmerkiston kaksi viimeistd elementtid tayttyisivit katsottaessa, ettd geenivirheen kantaja ei
tuonut sukulaisen tietoon sairauden ilmenemisen riskid, ja ettd tdltd olisi voitu edellyttdd
aktiivisena toimintana tdmin tiedon paljastamista. Nididen kahden elementin arvioinnissa
olennaista on henkilén mahdollisuudet eli kyvyt seki kyseisen tilanteen vallitsevat olosuhteet, 2°!

292 Geenitietoon

jolla kaytinnossd tarkoitetaan pelastajalle itselleen aiheutuvaa vaaraa.
sovellettaessa vaadittu aktiivinen teko olisi toiminnallisesti verrattain helppo, sen ollessa kyky

kommunikoida tieto riittdvélla tavalla eteenpdin. Olosuhteiden arvioinnissa kyseeseen voisi katsoa

287 Kadridinen 2006, s. 84-86.

288 On kuitenkin huomioitava kyseessé olleen vaaran aiheuttamiselta osin 3—2 #énestysratkaisu, jossa eri mielté ollut
esittelijd ja tdhdn yhtyneet kaksi oikeusneuvosta katsoivat tartunnan todennikdisyyden olleen esitetyn perusteella
enemmaén teoreettinen, eikd siten tdyttdnyt vakavan vaaran syntymisen merkkeja seurausten vakavuudesta huolimatta.
289 Vrt. Esimerkiksi RL 4:4.1, missd hitivarjelun keskeinen edellytys vastuuvapausperusteena vaatii jo alkanutta tai
vélittdmasti uhkaavaa hyokkayst.

20 Ks. kuitenkin KKO 2021:64, missid vastaavassa tapauksessa infektion todennikdisyyden ei katsottu riittivin
tdyttdm&dn vaaran aiheuttamisen edellytyksié.

21 HE 94/1993 vp, s. 100-99; ks. myds Tapani — Tolvanen — Hyttinen 2019, s. 220.

292 Esimerkiksi itsensd hukkumisen vaaraan asettamista hukkuvan henkilon pelastamiseksi.
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tulevan henkilon puuttuminen omaan yksityisyyden suojaansa tiedon vilittimiseksi; tdmé
poikkeaa huomattavasti pelastustoimen tyyppiesimerkistd, mutta yksityisyys on suojeltava

oikeushyvi samalla tavoin kuin esimerkiksi pelastajan oma henki ja terveys.

Kootusti voidaan siis todeta, ettd henkil6lld voi olla hyvé, ja etenkin perinndllisyysneuvonnan
myoOtd hyvinkin seikkaperdinen tieto ja ymmarrys perinndllisestd sairaudesta, joka voi aiheuttaa
vakavaa terveyden vaaraa ja mahdollisesti myOs hengenvaaran tulevaisuudessa geenivirheen
muille kantajille, joita voi vaihtelevin todennédkdisyyksin olla timéan henkilon sukulaisten joukossa
suoraan ylenevissd ja alenevassa polvessa. Korkeimmillaan tdimi todennékoisyys on kantajan
omien lastensa kohdalla, ja kantajalla voi usein katsoa olevan tosiasiallinen kyky kommunikoida
mahdollisesta vaarasta paljastamalla tieto sairauden geneettisestd kantamisesta, jolloin
potentiaalinen kantaja voidaan todeta, ja oireita lievittdd ajoissa tai ehkdistd niiden
ilmaantuminen.?®®> Niin ollen kyse olisi lopulta yksityisyyden suojan ja henkeen ja terveyteen

liittyvien oikeuksien kollision vilisestd punninnasta.

5.5 Geenitieto omaisuutena

Kodifioitu oikeus omistaa esineitd ja asioita on ollut ja on merkittdvd tydkalu méariteltdessi
yksildiden ja yhteisdjen suhdetta ympéristoonsa ja toisiinsa. Nykyisessd muodossaan ldnsimaisen
oikeuskulttuurin nikokulmasta se on muotoutunut vuosisatojen aikana aateliston maaoikeuksien®”*
ja kolonialististen aluejakojen®” kautta harvojen oikeudesta universaaliksi, yleisimmiksi

valtiosddntdihin ~ kuuluvista — perusoikeuksista.?*

Vallitsevaan  yhteiskunnalliseen  seké
oikeudelliseen  kdsitykseen omistusoikeudesta on epdilemittd vaikuttanut vahvasti
valistusfilosofian piirissd kehittynyt luonnonoikeusajattelu ja klassinen liberalismi. Naiden
selkednd ldhtokohtana on ajatus yksilostd omistamansa absoluuttisena, luonnostaan oikeutettuna

hallitsijana.?®’

23 Seurauksen estdmisen nikokulmasta voi esimerkiksi Huntingtonin tauti olla poikkeava esimerkki, silld oireiden
ennalta ehkéisemiseen tai taudin kulun hidastamiseen ei ole vield 16ydetty tdsmédhoitoa (ks. Sipild ym. 2019, s. 249—
256). Toisaalta pelastustoimen laiminlyonnissé tai usein muissakaan laiminlyontirikoksissa ei edellytetd seurauksen
syntymistd, vaan kyse on konkreettisen vaaran aiheutumisesta (HE 94/1993 vp), mikd aiheuttaa omat
tulkintaongelmansa.

294 Ely 2007, s. 13; Pihlajamaki 2004, s. 40-43.

2% Ely 2007, s. 10-11.

2% Kansallisesti omaisuuden suojasta siadetdan perustuslain 15 §:ss3, sekd EU:n primairioikeutena suoraan
sovellettavana unionin perusoikeuskirjan artiklassa 17.

297 Ks. Sreenivasan 1995 s. 21-24; Ely 2007, s. 17.
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Edelld mainittua mukaillen omistusoikeuden tai omistajan oikeusaseman®’® on esineoikeutena
perinteisesti katsottu antavan kantajalleen ldhes tdydellisen yksinoikeuden kayttdd kohdetta, sekd
disponoida ja hyotyid siitd taloudellisesti.?”® Oikeusjirjestys suojaa titd oikeutta sivullisten
oikeudenluokkauksilta rikosoikeudellisilla sanktioilla, omistajan nostettavissa olevilla

siviilikanteilla, sekd vaihdannassa tapahtuvia oikeuskollisioita koskevilla sdinnoksilla.>®

Perinteisesti omistusoikeuden kaltaisen esineoikeuden on katsottu voivan kohdentua vain
aineelliseen esineeseen, laajemmin myo0s aineettomiin kuten immateriaalioikeudellisiin
objekteihin.’®! Tietoon ei sen verrattain amorfisen luonteen vuoksi katsota voivan kohdistua
vastaavaa oikeutta, lukuun ottamatta sen edellimainittuja luovia ja omaperiisii ilmaisutapoja.’®?
Tastd 14htokohdasta huolimatta omistusoikeuden tai muun sen kaltaiseen varallisuusoikeuteen
pohjaavaa jirjestelmdd on ehdotettu sovellettavaksi geenitietoon, yleensd osana kritiikkid

yksityisyyteen ja henkildtietojen suojaan pohjaavan jirjestelmin ongelmista.?

Toisin kuin tarkastellessa geneettistd tietoa voimassa olevan oikeuden kautta kumuloitavasti
rakennettavana  tiedoksiantovelvollisuutena, ei  geenitiedon omistamista koskevassa
kirjallisuudessa olla 1dhdetty sovittamaan geenitietoa omistusoikeuden syntyedellytysten kautta.
Té&mai on systemaattisesti varsin tarkoituksenmukaista, silld siind missd ensimmdiinen on pyrkimys
tarkastella sitd voisiko jotain tapahtua, on jalkimmainen enemméin pyrkimys todistaa miksi jotain
pitdisi tapahtua. Toinen tapa kuvailla tdtd vivahde-eroa on kuvailla ensimmadistd luonteeltaan

enemmain lainopilliseksi, ja jalkimmadistd oikeuspoliittiseksi tutkimukseksi.

Lahtokohtana geenitiedon omistusoikeudelle pidetddn usein ajatuksen intuitiivista luonnetta.

Néhdidén ettd ajatus itsensé ja siten omien geneettisten tietojensa omistuksesta on paitsi talld tavalla

28 Kirjallisuudessa kisite “omistajan oikeusasema” on katsottu omistusoikeutta tarkoituksenmukaisemmaksi

kuvaamaan irtaimeen tai kiinteddn omaisuuteen kohdistuvaa useiden eri oikeuksien kokonaisuutta (ns. bundle of
sticks), jalkimmaéisen viitatessa enemmin taas tdméin kokonaisuuden tosiasiallista hallintaa sisdltdvdin osaan (ks.
Kaisto — Tepora 2012, s. 241-244).

299 Tammi-Salminen 2016, s. 153; Kaisto — Tepora 2012, s. 247.

300 Ks. Kaisto — Tepora 2012, s. 247-253 ja 261-264. Voidaan puhua myds omistusoikeuden staattisesta ja
dynaamisesta suojasta, joihin mainitut suojakeinot jakautuvat. Viitatun teoksen liséksi aiheesta lisdd esim. kansallisen
esineoikeuden pioneerin Simo Zittingin véitoskirjasta (Zitting 1951).

301 Ibid., s. 175-176.

302 K. Pitkéinen — Tiilikka — Warma 2013, s. 11. Tilldinkiin kyse ei oikeussystemaattisesti ole omistusoikeudesta,
vaan tdsté itsendisestd ja erillisestéd varallisuusoikeudesta: immateriaalioikeudesta.

303 Keskustelu henkildtietojen omistamisesta ei ole rajoittunut asiallisesti geenitietoihin, ja vaikka ajallisesti kyse on
vahintddnkin vuosikymmenia vanhasta konseptista, on titi koskevien (oikeus)tieteellisten julkaisujen mairéssi selked
kasvu HGP:n alkamisen jélkeisiltd vuosilta 90-luvulta nykypaivéan.



69

luonnollista ja sisdistd, ettd tdmd on myOs yleisempi osoitus tavastamme jdsentid omaa
olemustamme ja siten my6s oikeustilan nikdkulmasta tavoiteltava asia.>** Ollaan puhuttu myos

305 Merkkind tdstd katsotaan

geenitiedon omistuksen luonnonoikeudellisesta luonteesta.
esimerkiksi se seikka, ettd useilla ihmisilld on luulo siitd, ettd ndmd omistaisivat omat
geenitietonsa.>*® Jonkin asian intuitiivisuudesta prima facie ei ole kuitenkaan tarkoituksenmukaista
tehdd pidemmélle menevia paitelmid, ja ajatus geenitiedon omistusoikeudesta tuntuukin hajoavan

jo analyysin ensimmaisill tasoilla.

Léantisissé oikeusjérjestelmissd thminen ymmarretddn oikeussubjektina, tarkemmin luonnollisena
henkiléni.>*” Luonnollinen henkild on eldvini synnyttyiin tiysin oikeuskelpoinen, eli kykenevi
olemaan oikeuksien ja velvollisuuksien kantaja.’*® Luonnollisilla henkil6illd voi katsoa olevan
oikeuksia suhteessa toisiinsa (in personam) ja esineisiin ja asioihin, eli oikeusobjekteihin (in rem).
Oikeus omistaa on keskeinen osa oikeussubjektina olemista, silld se mahdollistaa monien muiden
oikeuksien toteutumisen.’”” Tamin kiintdpuolena kuitenkin on periaate siit, ettd luonnollinen
henkild ei voi olla omistamisen kohde: kyvyttomyys olla omaisuutta on yksi keskeisimmista
edellytyksistd luonnollisen henkilén olemukselle.’'® Tdmid erottaa luonnollisen henkilén

oikeudellisesti elottomista esineistd seki elollisista esineistd kuten eldimistd.>!!

Geenitiedot ovat luvussa 2 késitellylld tavalla ja yleisesti henkilotietona keskeinen osa yksilon
persoonaa ja timin suojaan kuuluvan yksityisyyden elementteji.>'> Mikili geenitiedon
katsottaisiin olevan omaisuutta, olisivat ihmiset yhtdaikaisesti sekd omistamaan kykenevid, ettid
omistamisen kohteina olevia oikeussubjekteja, miké aiheuttaisi ristiriidan ndiden oikeussubjektin

aseman muodostumiselle.’!?

304 Ks. Weeden 2006, s. 639 ja 652; Roberts 2018, s. 1128 ja 1149—1150; Nielsen ym. 2018, s. 96-98.

305 Ks. Weeden 2006, s. 651.

306 Ibid. Mielenkiintoisesti tdssd yhteydessd nostetaan esiin Yhdysvaltain presidentin Barack Obaman vuonna 2016
varsin ohimennen tekema lausuma: "I would like to think that if somebody does a test on me or my genes, that that's
mine”.

307 Oikeussubjekti on luonnollisen henkildn lisiksi oikeudellinen henkil®.

308 Kurki 2019, s. 8-9.

399 Ely 2007, s. 174; Kurki 2019, s. 103.

310 Kurki 2019, s. 5 ja 103.

311 Historiallisesti orjien on voitu katsoa oikeudellisesti olleen omistusoikeuden alaisia luonnollisia henkilditd tai
pelkkid oikeusobjekteja. Tasta lisda ks. Kurki 2019, s. 10, 15 ja 121.

312 Ks. my6s Saarenpdd 20135, s. 320-321.

313 Oikeussubjekteista sen sijaan oikeushenkild voi samaan aikaan olla omistuksen kohde ja omistaa asioita.



70

14 ¢i sen voisi katsoa

Ottaen huomioon oikeussubjektin aseman luovuttamattoman luonteen,’
olevan sovitettavissa omistusoikeudelle keskeiseen piirteeseen oikeuden siirrettivyydesta:
luonnollisen henkilon pitdisi pystyd luopumaan oikeussubjektin asemastaan voidakseen
disponoida geenitiedoistaan omistusoikeuden kautta. !> Geneettinen tieto voi olla olemassa
erillddn yksilosti jollain alustalla, mutta samaan aikaan se on erottamaton osa kantajaansa. Mikali
taas katsottaisiin, ettd téllainen varallisuusoikeus voitaisiin muotoilla perinteistd omistusoikeutta
kisitettd huomattavasti rajoitetummaksi esineoikeudeksi,>'® nousee esiin kysymys misti tarve
jisentdd geenitietoa omistusoikeuden kautta nousee, jos ndiden sovittamiseksi yhteen joudutaan

puuttumaan omistajan oikeusasemaan keskeisimpiin periaatteisiin.’!’

Lisdksi ongelmana geenitiedon jidsentdmisessd omistusoikeuden kautta on sen altistaminen
hyodykkeitd koskeville ns. markkinapohjaisille lieveilmidille. Ottaen huomioon jo edelleen
voimassa olevan kisityksen geenitiedon mahdollisesta erityisyydestd, voisi sithen tunnustettavan
omistusoikeuden katsoa saavan aikaan ns. omistusvaikutuksen (endowment effect), jolloin
yksiloiden késitys oman geenitietonsa suhteellisesta arvokkuudesta voisi johtaa paitsi tiedon
hyddyntdmisen ongelmiin tieteellisessd tutkimuksessa,®'® my6s perinndllisten sairauksien
nidkokulmasta tilanteeseen, jossa yksilo voisi estdd geneettisen tietonsa hyviksikdyttdmisen

sukulaistensa hoitoon puhtaasti vetoamalla omistajan oikeusasemaan.®!”

Ottaen huomioon jo nykyisessd yksityisyyteen perustuvassa geneettisen tiedon
jasennysjérjestelmissd esiintyneet ongelmat sen patentoitavuuteen ja muuhun taloudelliseen

hyddyntimiseen liittyen,**° en nie tilanteen paranevan omistusoikeuden kautta.

314 Hoppu ym. 2020, s. 34.

315 Vrt. toisin Brownsword 2003, s. 470-471. Tdmi pitdd keinotekoisena eron tekemisti ihmisten ideoihin
kohdistuvien oikeuksien (immateriaalioikeudet) ja ndiden kehojen ja ndistd saatavan tiedon vilille.

316 Ks. Weeden 2008, s. 653—656.

317 Geenitiedon yhteydessd on puhuttu myds ns. muka-omaisuudesta (quasi-property). De facto kyse olisi joka
tapauksessa varallisuusoikeudellisesti jdsennetystd oikeudesta, eivétkd kaikki tdsséd esitetyistd ongelmista liity
nimenomaisesti omistusoikeuteen, vaan geenitiedon esineellistimiseen yleensa.

318 Esimerkkini geneettiseen tietoon kohdistuvista omistusoikeuden kaltaisista oikeuksista ja niiden vaikutuksesta
tieteelliseen tutkimukseen vrt. tapaukset Havasupai Tribe v. Arizona Board of Regents ja Moore v. Regents of the
University of California. Ensimmadisessd tapauksessa kyse oli intiaaniheimon verikokeista saadun geenitiedon
kéytostad tieteelliseen tutkimukseen, ja toisessa potilaan maksasta luodun soluviljelmén patentin omistusoikeudesta.
319 Vrt. toisin Brownsword 2003. Timi nikee geenitiedon omistusoikeudelliseen kontrolliin analogisena siihen, ettei
tavallinen kadunkulkija ole velvollinen auttamaan tapaamaansa kerjéldista. Téssd tapauksessa olisi kuitenkin kyse ns.
laupiaan samarialaisen periaatteesta, joka ei edellisessd luvussa tehdyn harkinnan perusteella voi katsoa suoraan
sopivan kaikkiin tilanteisiin sukulaisista puhuttaessa.

320 Bonython — Arnold 2015, s. 390-391.
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Omistusoikeus ja muut varallisuusoikeudet palvelevat ensisijaisesti vapaan markkinatalouden
intresseji ja tarkoitusta.’?! Geneettisen tiedon tuominen timin jirjestelmin vaikutuspiiriin myos
voimakkaasti rajoitettuna tulisi vdistimattd vaikuttamaan sen kdyttoon tavalla, joka painottaisi sen

taloudellisen hyddyntdmisen nékdkohtia muiden intressien kustannuksella.

21 Ks. Suter 2004, s. 746, 754 ja 758.
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6 JOHTOPAATOKSET

Geneettisen tiedon luonteesta ja sen kiyton sallittavuudesta on monia nikemyksid. Puutteelliseen
tai vanhentuneeseen tietoon, sekéd perusteettomiin loogisiin harppauksiin pohjautuvat asenteet
ruokkivat mystifioinnin ja binddrisen moralismin kehdd, josta ulospddsy on vélttimiton ehto
geenitiedon tarkoituksenmukaiselle hyddyntdmiselle. Kysymys siitd, onko geneettinen tieto
luonteeltaan erityistd on sen oikeudellisen kohtelun osalta védrin asetettu. Keskeinen kysymys on
sen sijaan: onko geneettinen tieto riittdvdlld tavalla poikkeavaa, jotta sen tehokas, turvallinen ja
tarkoituksenmukainen hyodyntdminen ja késittely perustelisi tietyissd kayttotarkoituksissa sitd
nimenomaisesti koskevan, ja sen ominaispiirteet huomioonottavan oikeudellisen saddntelyn

olemassaolon?

Téssé tutkielmassa olen eritellyt geenitiedon henkildtiedollisia ominaisuuksia. Sen piirteet kuten
yksilditdvyys, pysyvyys, ennakoivuus tai yhteisollinen luonne ei omillaan tee siité erityistd. Sen
sijaan ndiden ominaisuuksien yhtdaikainen kokonaisuus tekee siitd muista henkiltiedoista
poikkeavan tietoryhmin tavalla, joka perustelee sen oikeudellisesti erityisen kohtelun. Tama
erityisesti puhuttaecssa sen rajatuista kdyttokohteista perinnéllisen lddketieteen alalla. Téassa
kontekstissa geenitiedon kaltainen tieto ei itse asiassa ole niin erilainen kuin ns. tavanomainen
terveydentilaa kuvaava tieto. Téstd ei kuitenkaan voida tehdd johtopddtostd, ettd tietoa tulisi
kohdella tdysin samalla tavalla, vaan tdhdn kohdistuvia oikeuksia voidaan pyrkid jdsentdmiin

tarkastelemalla terveystietoon kohdistuvia oikeuksia voimassa olevan oikeuden nojalla.

Tutkiessa terveystietoja koskevia tiedoksianto- ja tiedonsaantioikeuksia voi huomata, ettd niiden
liitdntd yksityisyyteen, sekd yksityiseldmén ettd henkilGtietojen suojaan tekee niistd vahvasti
suojellun tietoryhmén. Niihin tietoihin kohdistuvat sivullisen tiedonsaantioikeudet eivit yleensa
voi tulla tiytetyksi. Tdma johtuu joko puutteellisen yhteyden oikeuden takana olevan intressin ja
tavoiteltujen tietojen, tai useimmiten painavammaksi katsottujen tiedon salassapitoa puoltavien
intressien vuoksi. Voidaan kuitenkin huomata, etti tietyissé tilanteissa erittdin tirked yksityinen
etu voi syrjayttdd edelld mainitut oikeudet. Ndin ollen voidaan todeta, ettd voimassa olevasta
oikeudesta 10ytyy institutionaalista tukea yksityisyyden, sekd yksityiseldmén ja henkil6tietojen
suojan rajoittamiseen sivullisen hyvéksi, erityisesti kun kyse on tdmin sivullisen henkeen ja
terveyteen vahvasti liittyvistd oikeuksista. Ndiden havaintojen perusteella geenitietoa koskeva

sddntely, joka mahdollistaa tietyissd tapauksissa sen tiedoksisaannin erityisesti perinndllisten
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sairauksien kontekstissa on sovitettavissa voimassa olevan oikeuden mukaiseen ns. yksityisyyden,
yksityiselimédn suojan ja  henkilGtietojen suojan  kautta  geenitictoa  jdsentdvddn

oikeusjarjestelmiin.

Tarkastellessa mahdollisuutta tdmédn tiedon antamiseen yksilolle asetettavan joko siviili- tai
rikosoikeudellisen velvollisuuden kautta, huomataan téisti seuraavan useita ongelmia.
Vastuuaseman  maédrittdminen ja  rajaaminen, sekd tunnistettavien potentiaalisten
vahingonkairsijéiden miirdn hahmottaminen on geneettisen tiedon kontekstissa vaikeaa, ottaen
huomioon sukulaiset sekd ns. horisontaalisesti ettd vertikaalisesti sukupolvittain. Rikkomukseen
kuuluvan toimintastandardin méérittely voi myds olla haastavaa, kun kyseessa ei ole esimerkiksi
hyviin ammatillisiin kdytdntdihin sidottavissa oleva ns. asiantuntijan standardi, vaan kyse on

erilaisissa ja moninaisissa perhesuhteissa toimimisesta.

Syy-yhteyden  kohdalla ~ ongelmia  syntyy  perinndllisten  tautien  vaihtelevien
ilmenemistodenndkdisyyksien ja erilaisten vaihtoehtoisten ehkdisymenetelmien tehoavuuksien
arvioinnissa. Lisdksi vahingon kérsijén todellisen kyvyn ja halun ndyttiminen haittaa lievittdvien
hoito- tai ehkdisykeinojen kdyttoon todistaminen tarkastelemalla tilannetta a posteriori ei voi

katsoa olevan tarkoituksenmukainen tapa perustella tiedoksiantovelvollisuutta.

Tiedonsaannin konstruoimisesta toiselle yksilolle asetettavan velvollisuuden kautta seuraa myos
yleisemmalla tasolla useita ongelmia. Niistd merkittdvin on sen perustuminen jilkikéteiseen, usein
vahingon jo satuttua tapahtuvaan korjaavaan toimintoon, sekd vahingonkorvauksen tai
rikosoikeudellisen rangaistuksen uhan aikaansaamaan preventiovaikutukseen. Ajatuksena on
siten, ettd henkilon ollessa jostain syystd haluton antamaan sukulaiselleen geenitiedon
perinnéllisestd sairaudesta, tima tekisi sen mahdollisten sanktioiden pelossa. Tdma antaa yksilolle
mahdollisuuden paittda ottaa riskin ja pitda tieto salassa, toivoen ettd geenitieto ei tule vahingossa
toista kautta sukulaisen tietoon, tai ettd tauti ei joko pian tai koskaan ilmene. Ottaen huomioon
intressin perinndllisten sairauksien ehkdisemisestd tai oireiden oikea-aikaisesta hoidosta, ei tdmé

ldahestymistapa tiedoksiantoon ole tarkoituksenmukainen.

Tamaén liséksi yksilon 1dheisten ihmissuhteiden ndkdkulmasta on ongelmallista altistaa tima edelld
mainitulla tavalla varsin epdmiérdiselle, ja siten timdn ndkokulmasta luultavasti todellisuutta
laajemmalle velvollisuudelle télle mahdollisesti yksiloitd kohtaan. Téillaisen yksilon

velvollisuudelle ja sanktion uhalle perustuvan oikeudellisen suhteen muodostaminen sukulaisten
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vélille voi katsoa asettavan niihin suhteisiin  keinotekoisen vastakkainasettelun
(vahingonaiheuttaja — korvausta hakeva uhri), jolla voisi olla ndihin suhteisiin negatiivisia
vaikutuksia.>*? Thmisten asettaminen tillaiseen ristiriitatilanteeseen on katsottu olevan yleisen
moraalin vastaista — myos sillé riskilld ettd tistd luopuminen voi olla este yksildiden padsemiselle
oikeuksiinsa.’?* Edelld mainituista syistd katsoisin, ettei geneettisen tiedon tiedoksisaantia ole
tarkoituksenmukaista jarjestdd yksilolle asetettavan siviili- tai rikosoikeudellisen velvollisuuden

kautta.

Geenitiedon jidsentdmisen omistusoikeuden tai muun sen kaltaisen esineoikeuden kautta voidaan
katsoa olevan huomattavassa ristiriidassa vallitsevan kisityksen kanssa oikeussubjektina —
erityisesti luonnollisena henkiloni olemisesta, sen esineellistdessd yksilon persoonaan suorassa
yhteydessd olevan asian. Tdméi tekee samalla geenitiedosta alaisen markkinatalouden ilmidille
tavalla, jonka voidaan katsoa olevan vahingoksi kaikille muille tietoa koskeville intresseille.
Tarkastelu kuitenkin toimii varoituksena liian laajojen, omistusoikeuden kaltaisten oikeuksien
antamiselle my0s yksityisyyteen pohjaavassa jirjestelméssd, silld timd voi toimia geenitiedon

hyddyntimisen esteen paitsi tieteellisessi tutkimuksessa, myds terveydenhuollossa.>**

Edelld tdssd luvussa késiteltyjen johtopddtdsten pohjalta esitdn, ettd perinnollistd sairautta
ilmentdvin geenitiedon tiedoksi antamisen — myds indeksihenkilon tahdon vastaisesti —
mahdollistava laki, kuten sdddettdva genomilaki, on tarkoituksenmukainen ja perusteltu. Tdéma on
linjassa paitsi geenitiedon riittdvdn poikkeavan luonteen, ettd my0s sitd koskevan voimassa olevan
soveltuvan oikeuden nédkokulmasta. Johtuen geenitiedon tiedoksiantovelvollisuudessa ja
geenitiedon itsensd uudessa madrittelemisessi esiintyvistd mittavista ongelmista, olisi tdima ndiden
sijaan sopivampi toteuttaa yksilolle erikseen todettavan tiedonsaantioikeuden nojalla, joka
kuitenkin olisi sidottu indeksihenkil6d hoitavan lddkédrin harkintavaltaan lailla tai asetuksella

riittdvén tarkoin sdddellyin reunaehdoin.

322 Vaikka suhteen voidaan ajatella olevan etiinen tai huonolaatuinen jo lidhtSkohtaisesti tilanteissa, joissa
vapaaehtoinen tiedoksianto ei toteudu, ei tdstd voida johtaa yleisempid johtopdételmid. Tietoja voidaan haluta pitda
salassa monista erilaisista syisté.

323 Tillaista ajattelua ilmentié lukuisissa eri oikeusjirjestelmissi oleva oikeus kieltdytyé todistamasta liheistd ihmisté
vastaan. Kansallisesti tdstd sdddetddn esimerkiksi oikeudenkdymiskaaren 17 luvun 17 §:ssd). Téstd kertoo myds
kyseisen sddnnoksen sopeuttaminen yhteiskunnan muutoksiin liittyen erilaisiin perhemuotoihin (ks. HE 46/2014 vp,
s. 74-75).

324 y/rt. toisin Walin 2008, s. 796—798, joka on omistusoikeusmallin soveltamisen biologisten naytteiden suhteen
toiveikkaampi.



