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Terveystietojen kayton hallinta suostumukseen perustuen - tarpeelli-
nen perusoikeus vai hyvan hoidon este?

Vastaan:

Suostumuksen hallinnan toteutuksemme on hyvan hoidon este

Tinja Ladveri, sisdtautien erikoislaakari, Laakariliiton eHealth-valiokunnan puheenjohtaja

"Pidan salassa luottamukselliset tiedot, jotka minulle on potilaita hoitaessani uskottu”, sanotaan ladkarinvalassa ja
tata periaatetta kunnioittaa suomalainen Id3kari. Kyse on tietenkin jokaisen potilaan perusoikeudesta — on ollut jo
satoja vuosia. Kukaan |dakari ei vastusta tietosuojaa itsessadn, vaan tapaa, milla se on paatetty toteuttaa Suomes-
sa.

Terveydenhuolto ei ole enda toiminut vuosiin niin, ettd perusterveydenhuollon |ddkari hoitaisi potilaansa alusta
loppuun ilman muiden alojen erikoisladkareita. Tilalle on tullut hoidon porrastus. Kyse on vain hoidon tason orga-
nisaation maarittelysta, ei suinkaan siitd, etta potilaalle olisi jotain erityistd hyotya siita, ettd hanen terveyskeskus-
lddkarinsa ei tieda, miten hanen sydpaansa on hoidettu. Tiedan kylla, ettd suurin osa suostumuksenhallinnan on-
gelmista johtuu organisaatioiden rakenteista ja tietojarjestelmien kyvyttomyydestd. Se ei kuitenkaan lohduta
paivystavaa laakaria, joka kiireen keskelld ravaa hakemassa allekirjoituksia potilailta. On suorastaan ylimielista
ummistaa korvansa kliinikkojen huolelta tiedonkulun esteistd tapauksissa, jolloin niiden olemassaololle ei ole mi-
taan jarjellista syyta — edes potilaiden silmissa.

Tanaan helsinkildisen terveyskeskusladkarin on tietosuojarikollista lukea ilman potilaan nimenomaista ja spesifista
lupaa tietoja HUS:ssa hoidetusta potilaastaan, mutta parin vuoden paasta uuden terveydenhuoltolain jalkeen se ei
enaa olekaan sitd, kun rekisterinpitdjaksi muuttunee sairaanhoitopiiri. Yhtdkkia parin miljoonan vaestopohja ei
olekaan liian iso rekisteriksi, josta kuka tahansa terveydenhuoltoalan henkilé voi lukea kenen tahansa potilaan
tietoja, ainoana tarvittavana ”“lupana” hoitosuhde potilaaseen. Luullaanko asian olevan hyvin hoidettu? Lain kir-
jainta on ainakin viimeiseen pilkkuun saakka noudatettu huolimatta sattuneista terveysvahingoista ja haaskatusta
ajasta, kun monimutkaiseksi rakennetun suostumuksenhallinnan takia kaikkea tietoa ei ole haettu. Miten jokin,
mika nyt rikkoo tietosuojaa, voi olla taysin sallittua ja laillista parin vuoden padasta? Vaadittanee jonkin muun alan
ammattilainen ymmartamaan tama paradoksi, minahan olen vain riviladkari, joka yrittda hoitaa potilaitaan.

En suinkaan pida suomalaisia potilaita tyhmina — painvastoin. Uskon potilaan kykyyn ymmartaa terveystietojensa
tarkeyden. Ei salaamista haluava suinkaan pelkda sanktioita vaan oikeasti kantaa huolta siitd, etta miten valittaa
olennainen tieto joitakin yksityiskohtia paljastamatta. Ymmarran varsin hyvin, jos perinteisida perhearvoja julkisuu-
dessa hurskaasti korostava poliitikko haluaisi estdaa tiedon miesten valisestd seksistd saadusta HIV-tartunnasta
padtymasta jokaiseen eteldasuomalaiseen terveydenhuollon yksikkéon. Erillisella kiellolla potilaalle jaisi mahdolli-
suus — mieluiten yhdessa laakarinsa kanssa - jarjestaa potilastieto niin, etta yksityisyyden suojan vahingoittumatta
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hyva hoito voidaan tulevaisuudessakin toteuttaa. Vaikka kaikki terveystieto on erittdin arkaluonteista tietoa, osa
tiedosta on viela arkaluonteisempaa. Tamanhan tunnustanee kuka tahansa.

Arkaluonteisen terveystiedon leviaminen halutaan estda, mutta silti hyvaksytdaan se, ettd tieto vaikka HIV-
positiivisuudesta rdavahtaa potilaskertomusta avatessa silmille “riskitietona” jokaiselle ajanvaraajalle, laboratorio-
hoitajalle ja sihteerille. Ko. infektio ei vaadi mitdan erityisid suojaustoimia henkilékunnalta. Suurimmassa osassa
organisaatioista on osa psykiatrian tiedoista ja sukupuolitautien sairauskertomuslehdet salattu kaikilta muilta, jopa
toisilta ladkareilta, eika noihin tietoihin paase kasiksi kuin ko. alan paivystajan valitykselld. Suostumuksen vaadinta
ei siis hoitavien lddkarien mielesta edes ole riittava tae tietosuojan varmistamiseksi!

Sateilysuojalaki velvoittaa laakarin olemaan kayttamatta saderasitusta aiheuttamia tutkimuksia turhaan. Rivikansa-
laisen ei voida olettaa ymmartdvan ionisoivan sateilyn haitallisuutta ja saman tutkimuksen toiston vahingollisuutta.
Tassa lainsaatdja antaa potilaalle lilan kovan vastuun. Ihmiselld on oikeus tehda vaaria terveysvalintoja, mutta
hanelld on oikeus olla tietoinen valintojensa vaikutuksesta; lukeehan tupakka-askissakin varoitus sen vaarallisuu-
desta. Erillista kieltoa tehdessdan potilaalla on edes mahdollisuus saada tieto ottamistaan riskeista.

Hoitotietoja kasittelevien ammattihenkildiden salassapitovelvollisuudesta maaratdan jo monessa laissa, ja kaytto-
lokitietojen avoimuus potilaalle ehkdisee pelotevaikutuksellaan ja yhdessd vahvan henkildvarmenteen kanssa
tietojen asiatonta kayttda. Tietosuoja-autuuteen tuudittautuneille voin heti kertoa, ettd jos haluaa katsella asiatto-
masti vaikkapa julkisuuden henkilon tietoja, ei sitd kannata tehda omilla tunnuksilla. Osastolla on kaiken aikaa
ohjelmia auki jonkun muun tunnuksilla. Tyopisteen potilaskertomusta ei viitsita sulkea joka kerta paikalta poistut-
taessa, koska kirjautumiseen menee aikaa minuuttitolkulla. Ohjelma ei edes palaa siihen kohtaan, mihin jaatiin,
vaan kaikki taytyy aloittaa alusta. Varsinainen tietosuojarikollinen ei jad koskaan kiinni, syyn saa joku muu. Naiden
ongelmien ratkaisu ei ole sdaddsten tiukentaminen tai sanktioiden lisddminen, vaan ohjelmat, joihin pystyy kerta-
kirjautumaan sekunneissa ja jotka muistavat, mihin jaatiin tyon keskeytyessa.

Suostumuksenhallinnassa on vield yksi ongelma: Suostumusta ei voi lahettda sahkoisesti etukdteen toiseen organi-
saatioon. On paljon tilanteita, joissa vain konsultoidaan hoitolinjoista tai kysytaan neuvoa eika potilasta ole tarkoi-
tustakaan lahettda jatkohoitopaikkaan. Varsinaiseen ldhetteeseenkdan ei aina huomata liittda kaikkea olennaista
taustatietoa, jolloin sitd joudutaan erikseen kysymaan. Samoin sairaalasta jatkohoitoon ohjaava hoitoyhteenveto
on valitettavan usein vdhemman tdydellinen. Kaytdssad on jatkuva sairauskertomus ja siita lahetetddn usein vain
viimeisimmat merkinnat. Vastaanottavan tahon olisi hyddyllista saada laajemmin tutustua asiakirjoihin jatkohoitoa
suunnitellessaan.. Nykyisin potilas joudutaan raahaamaan allekirjoittamaan lupalappuja, vaikka han on jopa allekir-
joittanut paperin tietojen luovuttamisesta edellisessa yksikossa. Tietenkdan tietosuojalainsaadanto ei ole vastuussa
epatdydellisista hoitoyhteenvedoista tai ldhetteistd, mutta kdytdnnossa potilaan sairauksien hoito jakautuu usean
hallinnollisen organisaation valille. Olisi aika lainsaatajienkin paasta pois ajattelusta, etta potilas on kokonaisuus
eikd vain "diabetes”, "keuhkokuume” tai “vasen lonkka”.
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