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Suomen itsendisyyden juhlarahasto Sitra julkaisi taman
vuoden alussa raportin Megatrendit 2016. Siina tarkas-
teltiin tulevaisuuden haasteita ja sitda miten nykyiset
paatokset yhteiskunnassa tulevaisuutta rakentavat. Olin
iloinen huomatessani, etta raportissa oli annettu paljon
huomioita etiikalle ja ihmisyydelle. Hyvdana esimerkkina
tasta on seuraava kommentti Sitran raportista

“Tulevaisuuskeskustelun ytimessé on kuitenkin etiikka ja
se, miten paljon teknologia tulee vaikuttamaan inhimil-
lisyyteen ja ihmiseen lajina.”

On ollut palkitsevaa vaitoskirjaprosessini aikana huoma-
ta, kuinka etiikan merkitys on alkanut saada jalansijaa
tieteessd ja yhteiskunnassa sen eri tasoilla. Surullista
taas on se, ettd eettinen |ldhestymistapa kuitenkin use-
asti vaistyy kun kovemmat arvot — kuten raha tai valta -
— astuvat kuvioon. Meilld onkin siis vield matkaa, jotta
etiikka saavuttaa aseman jossa sen tulisi olla niin yksi-
16illd, yhteisoilla, yhteiskunnilla ja ihmiskunnalla koko-
naisuudessaan. Tama siis jos haluamme, ettd maailma
olisi hyva ja oikeudenmukainen paikka elda ja olla meil-
le kaikille, mukaan lukien tulevat sukupolvet.

Kuten Sitran raportissa todetaan ”“yksi tulevaisuuden
tdrkeimmistd aiheista voi olla digitaalinen etiikka. Suu-
rimmat kysymykset teknologian suhteen eivdt vdlttd-
midtté ole kysymyksid teknologiasta vaan ihmisistd ja
ihmisyydestd.”

Tuon Sitran raportin perustella vaitoskirjani aihe ja
lahestymistapa on perusteltu ja ajankohtainen yhteis-
kunnan tasolla, onhan se osa tuota digitaalista etiikka
(tai IT-etiikkaa miksi sitd myos vyleisesti kutsutaan).
Huomioitavaa on, ettd vaikka tyoni kohdistuu rajattuun
alueeseen — potilastietojen omistajuuteen — on sen
keskiossa koko ajan ihminen ja ihmisyys.
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Ja mika voisikaan olla tarkedampaa kuin huolehtia ihmi-
sista ja ihmisyydestd. Mitd hyvaa haluamme tehda ja
suojella on kysymys, jonka tulisi olla yhteiskunnassa
koko ajan lasnad tai muuten saatamme |0ytda itsemme
yhteiskunnasta joka ei enda palvele ihmisia, vaan osaa
ihmisistd — tai mika viela pahempaa, yhteiskuntajarjes-
telmaa itsessddn siind elavistd ihmisistd oikeasti piit-
taamatta. Tata varten me tarvitsemme etiikkaa, nayt-
tamaan mika olisi oikea tapa toimia ja keinoja perustella
tekemamme valinnat.

Vaitoskirjani siis kasittelee potilastietojen omistajuutta
eettisestd nakdkulmasta. Tuntuu intuitiivisesti perustel-
lulta olettaa, ettd me itse omistaisimme omat potilas-
tietomme. Ovathan ne kuvaus meidan omasta tervey-
dentilasta ja niitd kdytetdan tai ainakin tulisi kayttaa
meiddn terveytemme yllapitamiseen sekda mahdollisten
sairauksiemme hoitoon. Mutta, yllattavaa on se, ettd
tdma ei ole todellinen tilanne nykylainsaadanndn valos-
sa. Laillinen omistajuus potilastietoon on annettu poti-
lastietokannan luojalle Euroopan unionin tietokantadi-
rektiivin nojalla, mikd ei ole toivottu tilanne tai
tietokantadirektiivin alkuperainen tarkoitus. Tama on
tulos siitd, ettd kysymysta potilastietojen omistajuudes-
ta ei ole tarkasteltu riittavan hyvin tai oikeastaan koko

kysymys on ohitettu.

Vaitoskirjassani esitdn ettd potilastietojen kasittely ja
tarkastelu vaati uutta lahestymistapaa omistajuuteen.
Miksi ndin? Syy tdhan on se, etta lahes jokaisella meista
on kasitys mitda omistaminen on, mutta tama kasitys on
usein kestdamaton kun sitd aletaan tarkastella tarkem-
min. On helppoa todeta, ettd ndma vaatteet ovat mi-
nun, olenhan ne itselleni ostanut. Tdma on helppo ka-
sittad ja perustella. Voin myos todeta etta kotona olevat
oljymaalit — lemmikinsiniset variltdan — ovat minun(tai
oikeastaan vaimoni ja minun). Voin siis tehda niilla mita
haluan vai mitd? Mutta néin asia ei ole, meidan talom-
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me maalaus voidaan tehda vain talolle rakennusvalvon-
nan hyvdksymalld vérilla kuten varmasti usea taalla
tietad. En myodskaan voi kaataa sitd maalia maahan jos
haluan, koska silloin rikkoisin ymparistolainsdadantoa.
Samoin maalin kdyttd naapurin autoon on kyseenalais-
ta, vaikka se vari olisikin kaunis ja mielestani hdnen
autoon sopiva.

Nopeasti siis huomataan, ettd omistaminen onkin sovit-
tuja oikeuksia, velvoitteita ja rajoitteita. Meilla on siis
yleisesti oikeus halussa pitda esineitd, paitsi jos niiden
halussa pitdminen onkin kiellettyd. Vield ongelmalli-
sempaa on kuvata omistamista tiedon tai informaation
kohdalla, koska vaikka niilld voi olla fyysinen muoto
kuten musiikin kohdalla cd, ei itse koettava tai kaytetta-
va sisalto ole perinteiselld tavalla fyysista luonteeltaan.
Vaikka omistan useita Cd-levyja, ei minulla ole laillista
oikeutta tehda niiden sisallollda mita ikina tahdon, vaan

tekijanoikeuslaki ehkdisee niiden kayttoa.

Joka tapauksessa, koska itse omistajuus on ongelmalli-
nen kéasite informaation ja siten myos potilastiedon
kohdalla, tarvitaan uusi konsepti joka huomioi potilas-
tiedon luonteen verrattuna ”perinteiseen” fyysiseen
omaisuuteen. Vaitoskirjassani esitellen tdtd varten
termin Datenherrschaft (herruus yli datan tai informaa-
tion), joka soveltuu potilastiedon kontekstiin hyvin,
koska taman termin ydin on yksilén oikeuksien ja yksi-
tyisyyden suojelemisessa. Herruus vyli informaation
tarkoittaa sitd, ettd herruuden haltijalla on oikeus paat-

taa miten ja kuka kyseista tietoa saa kayttaa.

Viitoskirjani filosofinen argumentointi osoittaa sen,
ettd potilastietojen herruus — annettuna potilaalle —
on eettisesti oikeutettua ja perusteltua. Potilaan tulisi
kontrolloida potilastietoa itsestaan, ellei jokin erityinen
syy anna viranomaisille oikeuden kayttaa sitd suojatak-
seen muiden ihmisten perusoikeuksia.

Seuraavaksi esittelen lyhyesti filosofiset perustelut
potilaan oikeudelle saada herruus tietoihinsa, koska
nama filosofiset perustelut muodostavat vaitoskirjani

ytimen ja tuloksen.

Ensinndkin, John Locken Tutkielma Hallitusvallasta on
teos, jota on kaytetty laajasti oikeuttamaan omistajuut-
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ta. Vaitoskirjassani osoitan Lockeen perustuen, ettd
omistuksen tulee olla aina toissijaista elamaan, tervey-
teen ja vapauteen nahden, jotka ovat tarkedampia pe-
rusoikeuksia kuin omistaminen. Lockella olikin ndkemys,
etta perusoikeuksien tarkeysjarjestys on seuraava aloit-
taen tarkeimmasta: Elamd, terveys, vapaus ja vasta
viimeisend omistukset.

Potilaalla tulee olla herruus tietoihinsa, koska sen epa-
dminen haneltd antamalla herruus jollekin muulle rik-
koisi hanen perusoikeuksiaan vastaan - esimerkiksi
vapautta paattdad mitda minun tiedoillani tehdaan. Joku
voisi vaittaa, ettd tdstd perusoikeuksien jarjestyksesta
johtuen ihmisen terveyden suojelu oikeuttaa hanen
vapautensa rajoituksen hanen terveytensd edistamisek-
si, onhan terveys vapautta korkeampi arvo. Ongelmana
on se, etta perusoikeudet eivat toimi nain. Perusoikeu-
det toimivat siten, ettd minun oikeuteni alempaan pe-
rusoikeuteen ei saa rikkoa jonkun toisen samaa tai
ylempéaa perusoikeutta. Saan siis rikkoa omaa terveyt-
tani huonoilla elintavoilla jos haluan, mutta muiden
terveytta en saa rikkoa omalla vapauden toteuttamisel-
lani.

Muille kuin potilaalle itselleen annettu herruus on myos
selkedssa ristiriidassa sen kanssa, ettd Locke selkeasti
vastusti holhoamista(paternalismi) yhteiskunnan taysi-
valtaisia jasenia kohtaan. Holhoaminen oli Locken mu-
kaan tarkoitettu vain lapsia kohtaan. Ja huomattavaa
on, ettd Locke oli tdssa hyvinkin moderni ajattelija,
huolimatta siitd ettd han eli 1600 -luvulla. Lapsenkin
holhoaminen on oikeutettua vain sen aikaa, etta heista
tulee yhteiskunnan taysivaltaisia jasenid, jolloin oikeu-
tus holhoamiseen havida. Lisdksi holhoaminen ei ole
Locken mukaan ole mielivaltaista valtaa vaan sen tulee
aina pyrkia tukemaan lapsen kasvua tdysivaltaiseksi
yhteiskunnan jaseneksi. On siis helppo nahdad miksi
holhoaminen on ongelmallista terveydenhuollossa ja
miksi siita tulisi paasta eroon.

Locke siis osoitti perusoikeusien merkityksen, kun taas
Immanuel Kant ja hdnen kategorinen imperatiivinsa
taas korostaa ihmisyytta ja sitd ettd oikeudenmukaisen
teon tulla olla universaalisti hyvaksyttavissa. Yksi kes-
keisempia asioita Kantin ty6ssa vaitoskirjani kannalta on
autonomian ja rationaalisen toimijan suhde. lhminen ei
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voi tehda todellisia moraalisia valintoja, ellei hanella ole
autonomiaa. Tama tarkoittaa sitd, ettd jos potilaalta
evatdan mahdollisuus itsemaaraamisoikeuteen, ei ha-
nelld Kantin mukaan ole mahdollista tehda todellisia
eettisia valintoja. Potilastiedon kohdalla tama tarkoittaa
sitd, ettd jos hanellad ei ole kontrollia niiden suhteen, ei
han voi myoskaan voi olla todella autonominen. Hanel-
ta saatetaan evata tietoa ja han joutuu vain luottamaan
siihen, ettd hanelle kerrotaan tarvittavat asiat. Potilas
siis lankeaa tietojen kontrolloijan valtaan, mita ei voida
nahda yleisesti hyvaksyttavana tapana toimia tilanteen
holhoavan luonteen takia. Potilastiedon kontrollin
antaminen potilaalle sen sijaan korostaa potilaan oman
itsensd kunnioittamista pddmd&ardna itsessaan ja antaa
hanelle mahdollisuuden tehda itse valinnat ja paatokset

jos han niin haluaa.

Kun Locke ja Kant ovat jo filosofeja vuosisatojen takaa,
siirryn seuraavaksi hieman tuoreempaan, mutta silti jo
edesmenneeseen filosofiin John Rawlsiin. Teoksessa
Oikeudenmukaisuusteoria Rawls madrittelee oikeu-
denmukaista yhteiskuntaa ja sen perusteita. Keskeinen
asia oikeudenmukaisessa yhteiskunnassa Rawlsin mu-
kaan on se, etta yhteiskunnan tulee olla reilu siind mie-
lessd, ettd se takaa kaikille yhteiset ja mahdollisimman
laajat perusoikeudet. Kuitenkin siten, ettd nama oikeu-
det eivat saa loukata muiden perusoikeuksia. Reilun
yhteiskunnan merkkind Rawls pitdd myos taloudellisuu-
den eriarvoisuuden rajoittamista. Rawls ei hyvaksynyt
suuria tuloeroja, vaikka ei niitd kokonaan kieltanytkaan.
Rawlsin mukaan yksilon tulon kasvu kannustimena on
oikeutettua vain jos myos yhteiskunnan heikoin osa
siitd myos hyotyy. Perinteinen pohjoismainen hyvin-
vointiyhteiskunta onkin ndhty ldhimpdna Rawlsilaista
yhteiskuntaa toteuttavana mallina, vaikka nykyisessa
tilanteessa moni asia on etdantynyt Rawlsin perusteista.
Tasta esimerkkind kasvavat tulo- ja hyvinvointierot
sosiaaliluokkien valilla.

Tyoni kannalta merkityksellisempdna ovatkin perusoi-
keudet ja se etta ihmisille halutaan taata mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan ja saavuttaa siina tasa-arvoinen
asema omista sosio-ekonomisista lahtokohdistaan huo-
limatta. Voidaankin todeta, ettd Rawlsilainen yhteiskun-
ta haluaa antaa mahdollisimman paljon oikeuksia kan-
salaisille ja suojella heikommassa osassa olevia. Tata
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vasten peilaten on selvaa, etta tilanne jossa terveyden-
huollon ammattilaisilla on paljon valtaa potilaita koh-
taan, tulisi potilasta — heikompaa osapuolta — tukea
mahdollisimman paljon. Potilastiedon kohdalla tama
tarkoittaa ettd yhteiskunnan tulisi tukea potilaiden
mahdollisuuksia ymmartdd ja kayttda potilastietoja.
Mika olisikaan parempi tapa tdhan kuin antaa potilas-
tietojen herruus potilaille. Terveydenhuollon ammatti-
laisien tehtdvana olisi enemman tukea niiden kayttoa
potilaan parhaaksi, kuin paattaa heidan puolestaan.

Suurin ero nykytilanteeseen olisi siind, etta potilailla
olisi todellinen paasy ja kontrolli omiin tietoihinsa mika
ei ole tilanne nyt. Kun potilaat miellettaisiin tietojen
omistajiksi, tulisi myds itsestadn selvaksi se, etta tieto-
jen esittamisessa huomioitaisiin potilaat itse-, ei vain
terveydenhuollon ammattilaisia. Tama jos mika edistaisi
terveydenhuoltoa ja olisi todellista potilaskeskeisyytta.

Kuitenkin, on todennakoista ettd monesti potilailla ei
ole edes halua ottaa potilastietojaan hallintaansa, mut-
ta tama ei poista sitd, ettei sitd hallintaa tulisi antaa
halukkaille. Ne jotka sitd herruutta eivat halua kayttaa,
voivat antaa terveydenhuollon ammattilaisten toimia
heiddn puolestaan kuten nytkin terveydenhuollon am-
mattilaisen tehtdvana on.

Viimeisend, mutta ehkd vaitoskirjani merkittavimpana
perustuksena on Heideggerin teos Oleminen ja Aika.
Heidegger kasitteli teoksessaan perinpohjaisesti mita
on itse oleminen ja erityisesti ihmisen oleminen tassa
maailmassa, mikd on myo6s vaitoskirjassani keskeinen
|ahtdkohta ja teema.

lhmiselle olennaisin olemisen muoto on taalld-olo, Da-
sein. Tama olemisen muoto on poikkeuksellinen verrat-
tuna muihin olemisen muotoihin. Tdmad on olemisen
muoto joka kuvaa olemista joka voi ymmartaa ja pohtia
omaa olemistaan ja loytda sille merkityksen. Vaikka
esineet ja fyysiset objektit ovat, puuttuu niilta tama
kyky suunnata ajattelua omaa olemistaan kohden. Kay-
tannossa Dasein siis tarkoittaa ihmisen olemista, vain
ihmiselld on tdma kyky 16ytaa merkitys omalle olemisel-
leen. Mutta ihmisenkin on mahdollista havittda tama
kyky tutkia ja arvioida omaa olemistaan tassd maail-
massa. Talle Heideggerilla oli oma terminsd das Man
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joka tarkoittaa olemista kuin kuka tahansa on. Eli tassa
olemisen muodossa ihminen mukautuu niihin oletuksiin
ja tapoihin joita ymparoiva yhteiskunta meille antaa.
Ongelmana téssd on se ettd silloin ihminen verhoaa
oman eldamadnsd mahdollisuudet ja alkaa elda yleisesti
hyvaksytylla tavalla, kuin kuka muu tahansa.

Potilastieto saattaa sisaltaa sellaisia tietoja ihmisesta,
jotka ovat merkityksellisid ihmisen suunnitelmalle omal-
le elamalleen. Tama elaman suunnitelman merkitys on
erityisen tarkeda Heideggerin ajatellussa ja taten tiedon
herruuden antaminen ihmiselle on tamankin suhteen
perusteltua. Vain ihminen itse voi maarittdda mita han
haluaa elamaltaan ja mitd han tavoittelee. Olisikin siis
perusteetonta ettd joku muu saisi kontrolloida tietoa,
joka ensisijaisesti vaikuttaa yksiloon. Tieto voi par-
haimmillaan auttaa ihmistd saavuttamaan ymmarrysta
hdnen t3dllda olostaan ja sen mahdollisuuksista. Jos
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tama riistetddan ihmisilta, pakotamme ihmisida kohti
yleisesti hyvaksyttya tapaa olla, eli olla kuin kuka tahan-
sa (das Man). Mutta, Ihmisen tiedostava Taalla olemi-
nen (Dasein) janoaa totuutta ja haluaa saavuttaa ym-
marryksen rajallisesta elamastdan, sen loppumisesta ja
mahdollisuuksista joita hanelld eldmassdan on, huoli-
matta siita kuinka hairitsevaa ja ahdistavaakin se joskus
voi olla.

Lopuksi vield lyhyesti tiivistaen: vaitoskirjassani osoitan,
etta potilaalle annettu herruus yli potilastiedon on eet-
tisesti oikeutettu ratkaisu ja se tulisikin ottaa lahtékoh-
daksi saddettdessa lakeja potilastiedoista ja suunnitel-
lessa tulevaisuuden potilastietojarjestelmia.

Professor Mark Coeckelbergh, | respectfully ask you, as
the opponent duly appointed by the Vice Dean, to pre-
sent your comments on my doctoral thesis.
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