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Tietojen antaminen omasta perimasta

Lyhyessa katsauksessa kasittelen kysymysta siita, mita tietoja henkilon tulee antaa omasta

perimastaan esimerkiksi tyonantajalle ja vakuutusyhtiolle.

Erityisen kiinnostuksen kohteena on asiassa (jo todennettu) geenivirhe, joka voi altistaa mm.
suolisto-, munasarja- ja kohtusyovalle. Geenivirhe on tassa tapauksessa perinnollinen, mutta
kaikki geenivirheen kantajat eivat valttamatta altistu syovalle. Kyseessa ei siten ole

itsenainen sairaus, vaan geenivirhe.

Lainsaadannon tasolla on useissa eri saannoksissa tuotu esiin, etta perima ei saisi asettaa
ihmisia eriarvoiseen asemaan. Perustuslaillinen lahtokohta on yhdenvertaisen kohtelun

vaatimus ja syrjinnan ja muun epaasiallisen kohtelun kielto.

Jokaisella on nakemykseni mukaan omistajuus tietoon perimasta, ja tata tukee myos EU:n
Tietosuoja-asetuksen maaritykset siita, etta EU nakee juuri henkilon omistusoikeuden

henkilon henkilotietoihin (ml. perima) vahvana.

Lahtokohtaisesti henkilon, jolla on Lynchin syndrooma (=periytyva geenivirhe, joka lisaa
merkittavasti syopaan sairastumisen riskia), ei tarvitse kertoa asiasta tyopaikalla eika oma-

aloitteisesti muillekaan tahoille, kuten esimerkiksi vakuutusyhtiolle.

Alla tarkempia perusteluita asiassa lainsaadannon nakokulmasta. lkavaa on, etta Suomessa ei
ole erityista omaa lakia tassa asiassa, vaikka geenitestit ovat yleistyneet. Esimerkiksi monissa
muissa valtioissa Euroopassa on lahdetty jopa kieltamaan vakuutusyhtioita kayttamasta

geenitesteja tai niista saatavia tietoja vakuutuksen myontamista koskevissa tilanteissa.

Kysymykseen siita, kuinka paljon omasta perimasta tulee kertoa esimerkiksi tyonantajalle tai
vakuutusyhtiolle (tai muille tahoille), voi yksiselitteisena ohjeena antaa, etta tietoja ei
tarvitse “oma-aloitteisesti” antaa. Erityisesti tyonantajalle tietoja ei tarvitse antaa edes

kysyttaessa.
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Tietojen antaminen tyonantajalle

Laki yksityisyyden suojasta tyoelamassa (13.8.2004/759) saatelee nimenomaan geneettista
tutkimusta. Lain 15 8:n mukaan tyonantajalla ei ole oikeutta tietaa, onko geneettista

tutkimusta tehty, eika tallaisen tutkimuksen tuloksia tarvitse tyonantajalle kertoa:
”Geneettinen tutkimus

Tyonantaja ei saa edellyttaa tyontekijalta osallistumista geneettiseen tutkimukseen
tyohon otettaessa tai tyosuhteen aikana, eika tyonantajalla ole oikeutta saada tietaa,

onko tyontekijalle tehty geneettinen tutkimus.”

Tyonantaja ei myoskaan saa tyohon otettaessa (tai tyosuhteen kestaessakaan) erikseen kysya
tallaista asiaa - ja tallaiseen kysymykseen ei siis tarvitse vastausta antaa. Jos tallainen seikka
kuitenkin tulisi tyonantajan tietoon, tyonantaja ei saa ryhtya mihinkaan erityistoimiin
(irtisanominen tms.) tallaisen tiedon perusteella. Kyseessa olisi esimerkiksi laiton
irtisanominen (syrjivilla ja epaasiallisilla perusteilla) ja tyonantajan korvausvelvollisuus olisi

jopa mittava.

Tietojen antaminen vakuutusyhtiolle

Vakuutusasia on hieman epaselvempi oikeuskaytantomme mukaan. Lahtokohta
vakuutustoiminnassa on antaa kaikille vakuutusta tarvitseville vakuutusturvaa paasaantoisesti
normaaliehdoin tai poikkeuksellisesti sovittelemalla ehtoja tai maksuja (rajoitusehdoilla tai
korotetulla vakuutusmaksulla). Jotta vakuutus voidaan evata kokonaan, on riskin oltava niin
suuri, ettei vakuutusyhtio halua ottaa riskia kannettavakseen. Nakemykseni mukaan
geenivirheeseen vedoten ei voi olla perusteltua evata koti-, ajoneuvo-, matka- tai
tapaturmavakuutushakemustakaan, silla geenivirhe ei vaikuta riskia nostavasti missaan

naissa vakuutuslajeissa.
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Sairaskuluvakuutuksenkaan osalta pelkka alttius sairastua ei tarkoita sita, etta henkilo
sairastuu. Tallaisen hakemuksen epaaminen geenivirheen takia (ainakin tilanteessa, jossa
henkilo ei ole viela sairastunut geenivirheen johdosta esim. syopaan), johtaisi mielestani
syrjintaan, silla sairautta ei ole diagnosoitu - puhutaan vaan altistavasta tekijasta. Kuitenkin
sairauden puhkeamiseen vaikuttaa geeniperiman lisaksi esimerkiksi ymparistotekijat, eika

kaikkien tautien syntymekanismeja edes tunneta nykylaaketieteessa.

Sairaskulu- ja henkivakuutuksen terveysselvityksessa pyydetaan usein ilmoittamaan todetut
sairaudet tai oireet, joiden vuoksi vakuutuksenhakija on ollut hoidossa. Geenitestien tulokset
eivat ole sairaus tai oire, silla alttius tai vahvakaan perima eivat tarkoita diagnostisoitua
sairautta. Talloin geenitestien antaman tiedon kayttoa vakuutustoiminnassa tulisi soveltaa
erittain varovaisesti hylkays- tai rajoitusperusteena vakuutuksia myonnettaessa. Kiellettya ei
ole kysya, onko vakuutusta hakeva osallistunut geenitesteihin tai naiden tuloksia, mutta

kasitykseni mukaan terveysselvityksissa ei ole nain pitkalle menevia kysymyksia.

Vakuutuksenantaja on vakuutusta myonnettaessa asiantuntija-asemassa. Tama tarkoittaa sita,
etta vakuutetun ei oma-aloitteisesti tarvitse ilmoittaa tietoja, vaan ainoastaan vastata

hanelle esitettyihin kysymyksiin rehellisesti.

Vakuutussopimuslain (28.6.1994/543) 10 §:n mukaan maaraava ajankohta terveydentilalle on

terveydentila sina ajankohtana, jona hakemusasiakirjat annettiin vakuutuksenantajalle:
Perusteet henkilovakuutuksen myontamiselle

Vakuutuksenantaja ei saa hylata henkilovakuutusta koskevaa hakemusta silla
perusteella, etta vakuutustapahtuma on sattunut tai vakuutetuksi tarkoitetun henkilon
terveydentila on huonontunut sen jalkeen, kun hakemusasiakirjat on annettu tai
lahetetty vakuutuksenantajalle. Jos vakuutusmaksu tai muut sopimusehdot

olla terveydentila sina ajankohtana, jona hakemusasiakirjat annettiin tai

lahetettiin vakuutuksenantajalle.
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Tama tarkoittaa kasitykseni mukaan sita, etta jos vakuutetulla ei ole ollut syopaa vakuutusta
hakiessa, ei vakuutusyhtio voi helposti lahtea siita olettamasta, etta vakuutettu kenties
sairastuu syopaan (tai muuhun sairauteen) myohemmin. Jos vakuutusta hakeva siis on terve

vakuutuksen myontamishetkella, on tama terveydentilan maaraytymisperuste.
Vakuutussopimuslain 22 8:n mukaan:

Vakuutuksenottajan ja vakuutetun tiedonantovelvollisuus

Vakuutuksenottajan ja vakuutetun tulee ennen vakuutuksen myontamista antaa oikeat
ja taydelliset vastaukset vakuutuksenantajan esittamiin kysymyksiin, joilla voi olla
merkitysta vakuutuksenantajan vastuun arvioimisen kannalta. Vakuutuksenottajan ja
vakuutetun tulee lisaksi vakuutuskauden aikana ilman aiheetonta viivytysta oikaista

vakuutuksenantajalle antamansa, vaariksi tai puutteellisiksi havaitsemansa tiedot.

Tama pykala tarkoittaa sita, etta vakuutuksenantajan kysymyksiin tulee vastata oikein ja
rehellisesti. Seuraamus voi muutoin olla ehtomuutos, vakuutusten irtisanominen ja jo
maksettujen korvauksien takaisinperinta. Kuitenkin takaporttina tassa on etenkin
henkilovakuutusten osalta laissa saadetty tiedonantovelvollisuuden laiminlyonnin
seuraamusten kohtuullistaminen, jolloin voitaisiin menetella siten, etta laiminlyonnista
huolimatta seuraamuksia ei ole tai seuraamukset ovat esim. vahaisia, kuten

vakuutussopimuslain 24 §:ssa esitetaan:
Tiedonantovelvollisuuden laiminlyonti henkilovakuutuksessa

Jos vakuutuksenottaja tai vakuutettu on henkilovakuutuksessa tayttaessaan 22 §:ssa
saadettya velvollisuuttaan menetellyt vilpillisesti, vakuutussopimus ei sido
vakuutuksenantajaa. Vakuutuksenantajalla on oikeus pitaa suoritetut vakuutusmaksut,

vaikka vakuutus raukeaisi.

Vakuutuksenantaja on vastuusta vapaa, jos vakuutuksenottaja tai vakuutettu on
tahallisesti tai huolimattomuudesta, jota ei voida pitaa vahaisena, laiminlyonyt
tiedonantovelvollisuutensa ja vakuutuksenantaja ei olisi lainkaan myontanyt
vakuutusta siina tapauksessa, etta oikeat ja taydelliset vastaukset olisi annettu. Jos

vakuutuksenantaja tosin olisi myontanyt vakuutuksen mutta ainoastaan korkeampaa
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maksua vastaan tai muutoin toisilla ehdoilla, kuin oli sovittu, vakuutuksenantajan
vastuu rajoittuu siihen, mika vastaa sovittua vakuutusmaksua tai niita ehtoja, joilla

vakuutus olisi myonnetty.

Jos 1 tai 2 momentissa saadetyt seuraamukset johtaisivat vakuutuksenottajan tai
vakuutuskorvaukseen oikeutetun kannalta ilmeiseen kohtuuttomuuteen, niita voidaan

sovitella.

Tilanteessa, jossa vakuutuksenottajalla on jo vakuutus ja han saa tietaa geenivirheesta
myohemmin, voi kysymyksena olla tuleeko vakuutusyhtiota informoida geenivirheesta.
Vakuutussopimuslain 27 §:n (vaaran lisaantyminen henkilovakuutuksessa) ei mielestani
kuitenkaan suoraan velvoita tahan, silla terveydentilan muutokset eivat kuulu

ilmoitusvelvollisuuden piiriin.
Vaaran lisaantyminen henkilovakuutuksessa

Jos jollakin vakuutettuun liittyvalla seikalla, kuten ammatilla, harrastuksilla tai
asuinpaikalla, on henkilovakuutuksessa merkitysta vakuutuksenantajan vastuun
arvioimisen kannalta, vakuutusehdoissa voidaan maarata, etta vakuutuksenottajan
tulee ilmoittaa tallaisessa asiantilassa tapahtuneesta muutoksesta
vakuutuksenantajalle. Terveydentilan muutoksia ei pideta tassa pykalassa
tarkoitettuna vaaran lisaantymisena, eivatka ne kuulu ilmoitusvelvollisuuden piiriin.
Vakuutuksenantajan on muistutettava vakuutuksenottajaa ilmoitusvelvollisuudesta 7

§:ssa tarkoitetussa vuositiedotteessa.

Vakuutuksenottajan on ilmoitettava 1 momentissa tarkoitetusta muutoksesta
vakuutuksenantajalle viimeistaan kuukauden kuluttua muutosta seuraavan

vuositiedotteen saamisesta.

Jos vakuutuksenottaja tahallisesti tai huolimattomuudesta, jota ei voida pitaa
vahaisena, laiminly0 2 momentissa saadetyn velvollisuutensa, on vastaavasti voimassa,

mita 24 §:n 2 ja 3 momentissa saadetaan.
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Jos taas vakuutusyhtio saisi vakuutusta haettaessa tiedon geenivirheesta ja mahdollisesta
altistumisesta sairauksille, voisi se vakuutussopimuslain 37 §:n mukaisesti teoriassa rajoittaa

vastuutaan esimerkiksi rajaamalla tietyt sairaudet vakuutusturvan kattavuuden ulkopuolelle.
Vastuun rajoittaminen eraissa tapauksissa

Vakuutusehdoissa voidaan vakuutuksesta korvattavan sairauden tai vamman
aiheuttamien seurausten osalta rajoittaa vakuutuksenantajan vastuuta silla
perusteella, etta sairaus tai vamma oli olemassa jo vakuutusta haettaessa, ainoastaan

jos:

1) rajoitus perustuu vakuutuksenantajan ennen vakuutuksen myontamista hankkimiin

tietoihin vakuutetun terveydentilasta; tai
2) rajoitus johtuu vakuutuksen laadusta tai muusta erityisesta seikasta.

Vakiintuneen kaytannon mukaan vakuutussopimuksen rajoitusehtoja ei kuitenkaan tule tulkita
laajentavasti vakuutetun vahingoksi. Rajoitusehdoissa mainittu sairaus on voitava siten todeta
selkeasti hoitokulujen syyksi, jotta vakuutusyhtio voi evata korvauksen rajoitusehdon
perusteella. Lisaksi pitaisin laittomana seka epaasiallisena sellaista rajoitusehtoa, jossa
esimerkiksi kaikki syovat olisi rajattu korvauspiirin ulkopuolelle geenivirheen perusteella.

Rajoitettava syopa pitaisi siten pystya tarkasti maarittelemaan jo vakuutussopimuksessa.

Vakuutusyhtioasioinnissa on hyva muistaa, etta vakuutuksenottajan ja vakuutuksenantajan
valista sopimussuhdetta maarittelevat tarkemmin viela vakuutusehdot. Vakuutusehdot
sisaltavat yleensa kyseista vakuutuslajia koskevia maarayksia, ohjeita ja rajoitteita.
Vakuutusehtoihin kannattaa viela tutustua huolella etukateen, silla niista voi ilmeta

vakuutusyhtiokohtaisia poikkeuksia ylla esitettyihin yleisiin ohjeisiin.
Lopuksi

Perimaa tarkasteltaessa on syyta huomioida asiassa viela rikoslaki (19.12.1889/39), jonka 11

luvun 11 § saataa rangaistavaksi syrjinnan mm. periman perusteella.


https://finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1994/19940543#a543-1994
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Syrjinta

Joka elinkeinotoiminnassa, ammatin harjoittamisessa, yleisonpalvelussa,
virkatoiminnassa tai muussa julkisessa tehtavassa taikka julkista tilaisuutta tai yleista

kokousta jarjestettaessa ilman hyvaksyttavaa syyta
1) ei palvele jotakuta yleisesti noudatettavilla ehdoilla,

2) kieltaytyy paastamasta jotakuta tilaisuuteen tai kokoukseen tai poistaa hanet

sielta taikka
3) asettaa jonkun ilmeisen eriarvoiseen tai muita olennaisesti huonompaan asemaan

rodun, kansallisen tai etnisen alkuperan, ihonvarin, kielen, sukupuolen, ian,
perhesuhteiden, sukupuolisen suuntautumisen, periman, vammaisuuden tai
terveydentilan taikka uskonnon, yhteiskunnallisen mielipiteen, poliittisen tai
ammatillisen toiminnan tai muun naihin rinnastettavan seikan perusteella, on
tuomittava, jollei teko ole rangaistava tyosyrjintana tai kiskonnantapaisena

tyosyrjintana, syrjinnasta sakkoon tai vankeuteen enintaan kuudeksi kuukaudeksi.

Henkilotietolain on korvannut tietosuojalainsaadanto. EU:n Tietosuoja-asetuksen 9 artiklan

mukaan:
Erityisia henkilotietoryhmia koskeva kasittely

1. Sellaisten henkilctietojen kasittely, joista ilmenee rotu tai etninen alkupera,
poliittisia mielipiteita, uskonnollinen tai filosofinen vakaumus tai ammattiliiton
jasenyys seka geneettisten tai biometristen tietojen kasittely henkilon yksiselitteista
tunnistamista varten tai terveytta koskevien tietojen taikka luonnollisen henkilon
seksuaalista kayttaytymista ja suuntautumista koskevien tietojen kasittely on

kiellettya.

Edella esitetysta kiellosta huolimatta erityisia henkilotietoryhmia koskevan tiedon kasittely on

sallittua esimerkiksi sellaisen tahon toimesta, joka on saanut suostumuksen tietojen
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kasittelyyn. Myos terveyden- ja sairaanhoidollisissa tilanteissa kyseisten tietojen kasittely on

sallittua, ja asetuksesta ilmenee myds muutama muu poikkeus tahan kieltoon.

Tietosuoja-asetusta taydentaa tietosuojalaki 1050/2018, jonka 6 §:lla on kotoperaisesti

poikettu edellisesta:
Tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 1 kohtaa ei sovelleta:

1) vakuutuslaitoksen kasitellessa vakuutustoiminnassa saatuja tietoja vakuutetun ja
korvauksenhakijan terveydentilasta, sairaudesta tai vammaisuudesta taikka sellaista
haneen kohdistetuista hoitotoimenpiteista tai niihin verrattavista toimista, jotka ovat

tarpeen vakuutuslaitoksen vastuun selvittamiseksi;

Tama kuitenkin tarkoittaa sita, etta geneettisten ja terveytta koskevien tietojen kasittely on
kiellettya (poikkeuksina sairaanhoito, suostumus, elintarkea yleinen etu jne). Suomessa
vakuutuslaitos on oikeutettu kasittelemaan terveydentilatietoja - mutta vain vastuun
selvittamista varten. Tama ei siten oikeuta vakuutusyhtiota keraamaan kattavasti tietoja
(esim. geenitestaamaan ihmisia), vaan pelkastaan sallii tietojen kasittelyn tarpeen vaatiessa

ja oikeasuhtaisesti suhteessa kasittelytarkoitukseen.



