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Henkilokohtaisten

terveystietojen hyodyntamisen

oikeutukset

- onko vihdoin aika keskustella ehdoista

jarajoista?

Karoliina Snell

Terveyden edistimiseen tdhtdidvit hankkeet ja toimenpiteet ovat tdrkeit
ja parantavat hyvinvointia yhteiskunnassa. Téhdn liittyvid tietoja on
Suomessa kerdtty pitkdidn ja meilld on kansainvilisesti laadukasta re-
kisteritietoa tutkimukseen kdytettivissd. Tamdn ja paljo muita faktoja
Karoliina Snell tuo esiin artikkelissaan, mutta samalla hdn perustellusti
argumentoiden tuo esiin sen, miten ndiden tietojen avulla pyritidn
my0s yhd aktiivisemmin kaupalliseen toimintaan. Snellin mukaan on
perusteltua kdydd eettistd keskustelua toiseen tarkoitukseen luovutettujen
tietojen uusista kdyttotarkoituksista ja niiden moraalisesta oikeutuksesta.

Tieto resurssina

S uomalaisissa rekisteriaineistoissa, eri toimi-
joiden kerddmissd massadatassa, data-analy-
tiikkassa ja tekodlyssd nihddan potentiaalia, jolla
voidaan edistdd muun muassa kansalaisten hyvin-
vointia, yhteiskunnan kestivyyttd, kansallista kil-
pailukykyi ja palvelutarpeiden ennakointia (TEM
2017, VM 2017, STM 2015). Suuria odotuksia koh-
distuu erityisesti terveyteen ja hyvinvointiin liitty-
vin tiedon kdytt6on niin Suomessa kuin kansain-
vilisesti ja niin julkisella kuin yksityiselld sektorilla.
Terveyssektori on nimetty alaksi, jolla tullaan
lahitulevaisuudessa hyotymddn eniten uudesta
data-analytiikasta.

Terveysdatalla tehdaan kansainvilisesti miljardi-
luokan bisnestd sekd laillisilla ettd pimeilld mark-
kinoilla ja niinpé valtiot ja ylikansalliset organisaa-
tiot yrittavét saada osansa taloudellisesta hyodystd
ja samalla valvoa ja sdddelld terveysdatan kayttod.
Europan Unioni on luomassa yhteistd terveysda-
ta-avaruutta, joka mahdollistaa maiden rajat ylitta-
vit datavetoiset ratkaisut terveydenhoidossa. Myos

Suomessa halutaan olla terveysdatan hyodynta-
misen eturintamassa. Suomen valttina nahdaan
laajat ja kattavat terveyteen ja hyvinvointiin liitty-
vit paikalliset ja kansalliset rekisteriaineistot, joita
voidaan keritd ja kdyttad padosin lain perusteella,
ilman yksilon suostumusta. Rekisterien hyodynta-
miselle on kuitenkin nahty olevan myds esteitd ja
hidasteita, joten tddlld on ryhdytty rakentamaan
uusia infrastruktuureja ja lainsddddnt6d mahdol-
listamaan erilaisten terveys- ja hyvinvointitietojen
nopeampi, tehokkaampi ja monipuolisempi kaytto
(Tarkkala ym. 2019).

Viimeisen kymmenen vuoden uudistuksiin kuu-
luvat muun muassa biopankkilaki (688/2012) ja yli
kymmenen uuden biopankin perustaminen, kan-
sallista genomikeskusta koskevan lainsddddannon
valmistelu, kansallisen syopékeskuksen perustami-
nen sekd niin sanottu toisiolaki eli laki sosiaali- ja
terveystietojen toissijaisesta kaytostd (552/2019).
Toisiolain tavoitteena on sosiaali- ja terveysalan
eri rekisteripitdjilta tulevien henkil6tietojen tehokas
ja tietoturvallinen Kkasittely sekd niiden yhdistami-
nen toisiinsa ja muihin vaest6tietoihin. Tatd varten
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on perustettu uusi tietolupaviranomainen Findata,
joka aloitti toimintansa vuoden 2020 alussa. Fin-
data myOntéda luvat sosiaali- ja terveystietojen tois-
sijaiseen kdyttoon — eli muuhun kuin alkuperéiseen
kayttoon - esimerkiksi silloin kun tietoja yhdistel-
lddn usealta eri rekisterinpitéjaltd. Lain mukaisiksi
kayttotarkoituksiksi on madritelty tieteellinen tutki-
mus, tilastointi, kehittdmis- ja innovaatiotoiminta,
viranomaisohjaus ja valvonta, viranomaisten suun-
nittelu- ja selvitystehtévit, opetus ja tietojohtami-
nen.

Kaikki nimé uudet toimijat ja lainsdddantokoko-
naisuudet liittyvét keskeisesti rekistereihin ja usein
arkaluonteisiin henkil6tietoihin. Ja vaikka julkisessa
keskustelussa puhutaankin paljon tietovuodoista ja
suurten yritysten kuten Googlen,
Facebookin ja Amazonin tavoista
keritd, kasitelld, hyodyntda ja
myydd ihmisten yksityistietoja,
ovat meidén kansalliset ja keski-
tetyt datahankkeemme jadneet
vihille huomiolle. Miksi ndin
on? Miksi keskustelu on niin
vaikeaa? Ja miksi meidan tulisi
keskustella henkilokohtaisten tie-
tojemme valtiojohtoisesta ediste-
tystd hyodyntdmisestd? Kaikilla
tdssd tekstissd mainitsemillani
julkisesti johdetuilla hankkeilla
on hyvi tarkoitusperd ja niitd on
valmisteltu huolella. Se ei kuiten-
kaan tarkoita, etteiko niissd olisi
ongelmakohtia ja etteik niitd
tulisi tarkastella kriittisesti. Tuon
tassd kirjoituksessa esiin joitain
nékokulmia keskustelun puutteeseen ja ongelma-
kohtia, joista toivoisin lisdd julkista, monitieteistd ja
rakentavaa keskustelua.

Toimintaympariston muutos

Yksi keskeinen argumentti, jota toistetaan puo-
lustettaessa rekisterien ja tietokantojen hyodynta-
mista on, ettd sitd on tehty Suomessa jo vuosikym-
menid. Onkin totta, ettd julkisilla tietokannoilla ja
niiden kaytolld hallinnossa, palvelujen ja interven-

... EHKA KESKEISIN MUUTOS
ON, ETTA MIELENKIINTO
DATAN KAYTTOON EI RAJOITU
TIETEELLISEEN TUTKIMUK-
SEEN, KUSTANNUSSAASTOI-
HIN TAI KANSANTERVEYDEN
EDISTAMISEEN VAAN UUSIEN
INFRASTRUKTUUREIDEN JA
LAINSAADANTOREFORMIEN
YHTENA NIMENOMAISENA
TARKOITUKSENA ON HOU-
KUTELLA KANSAINVALISTA
TUTKIMUSTA JA ERITYISESTI
ERI ALOJEN YRITYKSIA HYO-
DYNTAMAAN DATAA. KANSA-
LAISISTA KERATTAVAN DATAN
AVULLA VOIDAAN TUOTTAA
TALOUDELLISTA LISAARVOA.

tioiden suunnittelussa seka rekisteritutkimuksella
on Suomessa pitkd historia — aivan kuten muissa
Pohjoismaissa. Tilastot ja rekisterit ovat olleet
merKkittdvd osa terveydenhuoltoa ja julkishal-
lintoa jo vuosikymmenten tai jopa vuosisatojen
ajan. Keskeisid vdestotietoja on keritty jo Ruotsin
vallan aikana ja esimerkiksi kuolinsyyt on kirjattu
vuodesta 1751 alkaen. Varsinainen keskitetty
ja systemaattinen terveys- ja hyvinvointitieto-
jen kerdys ja tallennus kéynnistyivit kuitenkin
yhdessd hyvinvointivaltion rakentamisen kanssa
(Alastalo, 2009; Tupasela ym., 2020). Téarkedna
tekijand hyvinvointivaltion kehityksessd ja rekis-
teritutkimuksen mahdollistamisessa on henkild-
tunnus, jonka jokainen suomalainen on saanut
1960-luvulta alkaen. Tunnuksen
avulla jokainen tyontekijd tai
palvelun saaja pystyttiin tun-
nistamaan ja tunnuksen avulla
voitiin myos yhdistad eri hen-
kilorekisterien tietoja toisiinsa.
kaytto  yhdistyi
monella tapaa hyvinvointipal-
veluihin ja kansalliseen toimin-
taan kuten kansanterveyden
edistdmiseen.

Henkil6- ja terveystietojen
kayttoymparistd on kuitenkin

Rekisterien

muuttunut.  Yhteiskuntasopi-
mus, joka on ollut vallalla ei
pade enidd. Jos jotain on tehty
jo 1970-luvulla, se ei ole riittava
peruste nopeasti muuttuvassa
maailmassa. 2020-luvulla hen-
kilo- ja rekisteritietojen hyo-
dyntdminen on astunut uudelle tasolle. Tietoja
voidaan yhdistdd ja analysoida yhd nopeammin
ja tehokkaammin modernin data-analyysin ja
tekodlyn avulla. Tutkimus ei ldhde enda valtta-
mittd hypoteeseista, jotka liittyvat esimerkiksi
palvelutarpeisiin, vaan aineistoa louhitaan uusien
yhteyksien 1oytamiseksi. Kasvava yksiloon liite-
tyn datan médré tekee yksilon tunnistamisen ja
profiloinnin yhd helpommaksi erilaisista varo-
toimenpiteistd huolimatta. Mutta ehka keskeisin
muutos on, ettd mielenkiinto datan kiytt6on ei
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rajoitu tieteelliseen tutkimukseen, kustannus-
saastoihin tai kansanterveyden edistdmiseen vaan
uusien infrastruktuureiden ja lainsdddéantorefor-
mien yhtend nimenomaisena tarkoituksena on
houkutella kansainvalistd tutkimusta ja erityisesti
eri alojen yrityksid hyodyntdmédan dataa. Kansa-
laisista kerdttavan datan avulla voidaan tuottaa
taloudellista lisdarvoa. Taloudellista hyo6tya voi
saada suoraan tietojen kisittelymaksuista, mutta
erityisesti toivotaan, ettd vaivaton péddsy dataan
toisi Suomeen liiketoimintaa. Kaupallisuus ja
terveystiedoilla bisneksen tekeminen huolettavat
kuitenkin suomalaisia (Snell, 2018).

En halua viittda taloudellisten hydtyjen ja liike-
toiminnan kasvun tavoittelua vaaréksi tai moraa-
littomaksi. Sen sijaan haluan painottaa datan
hy6dyntdmisen muuttunutta kontekstia ja kuinka
se vaikuttaa datan hyodyntdmisen oikeutuksiin.
Hyvinvointivaltion palveluiden kehittdmisen
sijaan henkil6tietojamme ja rekisterejaimme kay-
tetddn yhd enemmén myos globaalissa terveys-
databisneksessa ja taloudellisen arvon luonnissa.
Téll6in aineistojen kéyttod ei voida oikeuttaa sillg,
ettd niitd on hyédynnetty ennenkin eivétka ihmi-
set ole titd koskaan ennenkdidn vastustaneet.

Luottavaa, tutkimusmyonteistd ja osallistu-
mishaluista kansaa onkin kéytetty oikeutuksena
datahankkeille (Snell ja Tarkkala, 2019). Esimer-
kiksi suomalaisten biopankkien alkutaipaleella,
Suomea mainostettiin loistavana tutkimusym-
péristond, koska tddlla on osallistumishalukas
véestd. Tama on paradoksaalista, koska samaan
aikaan suurin osa suomalaista ei tiennyt, mika
biopankki on. Lisaksi suurin osa biopankkinéyt-
teistd koostui niin sanotuista vanhoista naytteista,
jotka oli siirretty biopankkeihin lain perusteella
eikd tietoisella suostumuksella (Salokannel ym.,
2019). Eli sen lisdksi, ettd suomalaiset eivat tien-
neet, mikd biopankki on, he eivit myoskdin tien-
neet osallistuvansa biopankkiin. Miksi asioista ei
ole keskusteltu? Keskustelujen aloittamisen puut-
teesta ei voi syyttdd ketdan yksittdistd toimijaa.
Esimerkiksi biopankit ovat jérjestdneet monia
keskustelutilaisuuksia ja jalkautuneet kansan
pariin. Mutta keskustelua haastavista, abstrak-
teista ja pitkdn tdhtdimen lupauksia tarjoavista

hankkeista on vaikeaa luoda ja yllapitda kansalais-
ten parissa. Keskustelua ei myoskddn edistéd ylei-
nen yhteiseen hyvién tai terveyteen vetoaminen,
josta seuraavaksi lisdd.

Yhteisen hyvidn vastustamisen
vaikeus

Kaikkien téssé kasittelemieni datahankkeiden tar-
koituksena on edistdd hyvid asioita kuten ihmis-
ten terveyttd ja hyvinvointia, kansallista kilpailu-
kykya ja tyollisyyttd sekd palveluiden parempaa
kohdentamista. Paradoksaalisesti, tdssd onkin
nédiden hankkeiden ongelma. Kun tavoitteena on
kansalaisten parempi terveys tai tieteen edisté-
minen, on vastuullisen ja rationaalisen ihmisen
vaikea olla tavoitetta vastaan. Mikd on tdrkeam-
péd kuin ihmisten terveys? Terveydestd ja sen
edistdmisestd on tullut erddnlainen moraalinen
prinsiippi (Snell, 2019) ja parempaan terveyteen
ja yhteiseen hyviddn vetoamalla voidaan oikeut-
taa ldhes mikd tahansa hanke ja monenlainen
tiedon keruu ja kaytto. Lahes kaiken tyyppisen
datan kéytt6 — paikannustiedoista kouluarvosa-
noihin - voidaan kytkei sairauksien ennakointiin
ja oikeuttaa siten terveyden edistdmiselld ja yhtei-
selld hyvalla.

Viestinndn keskittyminen yleisiin tavoitteisiin
on ymmarrettidvdd hankkeissa, jotka ovat tarkoi-
tettu tulevaisuuden tutkimuksen tarpeisiin tai
eri hyddyntdjidtahojen monenlaisiin intresseihin.
On vaikea ennakoida, minkélaisia konkreettisia
tuloksia, hyotyjd tai haittoja on odotettavissa.
Mutta yleisen tason tavoitteet eivét kerro mitdan
itse datahankkeiden toiminnasta ja kiytannoista.
Ne eivit myoskddn jatd tilaa yhteisen hyvin
uudelleen mairittdmiselle. Kaikki eivét jaa data-
vetoisen ladketieteen ja kilpailukyvyn kohenta-
misen logiikkaan perustuvaa kisitystd yhteisesta
hyvasta.

Aina vililla suomalaisessakin mediassa on kui-
tenkin kéyty rdiskyvdd keskustelua suomalaisten
terveysdatan ja geenitiedon hyddyntimisestd ja
kaupallisesta yhteistydstd. Esimerkiksi Helsin-
gin Sanomissa (2020) julkaistiin pitka artikkeli
”Kauppaa kansan verelld” ja YLE (2019) toi esiin
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“Punainen kulta” artikkelissaan biopankkien toi-
mintaan ja naytteisiin liittyvia haasteita. Molem-
mista artikkeleista nousi sosiaalisessa mediassa
runsaasti keskustelua erityisesti alan asiantun-
tijoiden parissa. Leimallista téllekin keskuste-
lulle oli, ettd kysymyksiin ja kritiikkiin vastattiin
useimmiten yleispétevilld lausahduksilla lddke-
tieteen, tutkimuksen ja yhteistyon tdrkeydestd
sekd tavoitteesta luoda terveyttd kaikille. Ne ovat
argumentteja, joita on vaikea kiistdd. Ne hiljen-
tavat keskustelun. Kaikki keskusteluissa esitetty
kritiikki ei ollut vélttimittd perusteltua ja moni
viitteistd oli kiistanalaisia. Osa
kritiikistd toi kuitenkin esiin
tarkeitd kysymyksid, joista on
ollut liian vahan avointa yhteis-
kunnallista keskustelua Suo-
messa.

Asiantuntijoiden on vililld
vaikea saada kriittisid kanto-
jaan esiin, koska strategioissa ja
viestinndssd vedotaan yhtendi-
syyteen, yhteiseen tahtotilaan
ja yhteen ddneen. Jaettua tah-
totilaa edistdd suomalaisen ter-
veysdatan hyodyntiamistd onkin
toistettu lukuisissa kotimaisissa
ja kansainvilisissa tilaisuuk-
sissa. Tahtotila on ndhty erotta-
vana kilpailutekijind suhteessa
muihin Pohjoismaihin. Yksit-
taiset hankkeet kuten genomi-
keskus, Findata ja biopankit ovatkin osa suurem-
paa strategista kokonaisuutta - yksilollistetyn
terveyden ohjelmaa - jonka tdrkein poliittinen
perusta tulee Sipilan hallituksen kdynnistamasté
terveysalan kasvustrategiasta. Koska kaikella talla
tavoitellaan kansainvilistd nikyvyyttd ja kilpai-
lukykyd, on koettu tarkedksi, ettd Suomi pienend
maana néhtéisiin yhtend kokonaisuutena, joka
pystyy tarjoamaan tietoa, osaamista ja terveys-
dataa helposti ja nopeasti. Silloin kaikkien suo-
malaisten toimijoiden tulisi myos kertoa samaa
tarinaa Suomesta ja sen tarjoamista mahdolli-
suuksista lddkekehitysymparistond tai datan lah-
teend ja tietysti myOs yhteistd tarinaa myontei-

TERVEYDESTA JA SEN EDIS-
TAMISESTA ON TULLUT
ERAANLAINEN MORAALINEN
PRINSIIPPI (SNELL, 2019) JA
PAREMPAAN TERVEYTEEN JA
YHTEISEEN HYVAAN VETOA-
MALLA VOIDAAN OIKEUTTAA
LAHES MIKA TAHANSA HANKE
JA MONENLAINEN TIEDON
KERUU JA KAYTTO. LAHES
KAIKEN TYYPPISEN DATAN
KAYTTO — PAIKANNUSTIE-
DOISTA KOULUARVOSANOI-
HIN — VOIDAAN KYTKEA
SAIRAUKSIEN ENNAKOINTIIN
JA OIKEUTTAA SITEN TER-
VEYDEN EDISTAMISELLA JA
YHTEISELLA HYVALLA..

sestd viestOstd, edistyksellisestd lainsddddnnosté
ja yhteisestd tahtotilasta. Jos hankkeita kohtaan
esittad kritiikkid, leimautuu helposti tutkimus-
ja yhteistyokielteiseksi henkiloksi, joka ei halua
edistad ihmisten terveytta.

Moraalisiin prinsiippeihin ja yhteiseen hyvéin
vetoaminen aiheuttaa epétasapainon muiden
argumenttien suhteen. Daniel Solove (2011) on
kirjoittanut amerikkalaisesta keskustelusta kan-
sallisesta turvallisuudesta ja yksityisyydesta.
Hénen mukaansa julkinen keskustelu ajautuu
usein tilanteeseen, jossa kansallinen turvallisuus
asetetaan vastakkain muiden
arvojen tai tavoitteiden kanssa —
tai erddnlaiseen puntariin. Kes-
kusteluissa muodostuu  kuva,
jossa toisen tavoitteen korosta-
minen védhentdd toista. Eli jos
tavoitellaan  yksityisyyttd, se
heikentdd turvallisuutta. Parem-
man turvallisuuden saavuttami-
nen taas vaatii sitd, ettd ihmiset
ovat valmiita tinkimaan yksityi-
syydestddn. Samantapaista tasa-
painonottelua on ollut havaitta-
vissa suomalaisen terveysdatan
kentélld. Yhteistd hyvdd ei voi
saavuttaa, jos haluaa suojella
tarkemmin yksityisyyttddn tai
péattad itse siitd, mihin tietoja
kdytetdadn. Suostumus onkin yha
yksi tarkeistd terveysdataan liit-
tyvistd moraalisista kysymyksista.

Fyysisestd koskemattomuudesta
tiedolliseen koskemattomuuteen

Monet kansainviliset sadnnokset, kuten Euroo-
pan neuvoston biolddketiedesopimus, asettavat
suostumuksen keskeiseksi eettiseksi periaatteeksi
kaikkeen ladketieteelliseen tutkimukseen ja kan-
sallinen lainsddddntdmme seuraa tita periaatetta.
Suostumus madritelladn tarkeéksi erityisesti suo-
jeltaessa ihmisen fyysistd ja psyykkistd koskemat-
tomuutta. Esimerkiksi biopankkeihin kerdtddn
uusia néytteitd suostumuksella, koska naytteen
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otto vaatii verindytettd tai muuta toimenpidetta.
Laaketieteen sopimuksiin pohjautuvaa kisitysta
suostumuksesta ei ole kuitenkaan néhty voita-
van soveltaa suoraviivaisesti terveystietoihin.
Tiedon kisitteleminen ei aiheuta yksilolle vili-
tontd fyysistd haittaa. Suomen terveysdatan hyo-
dyntdminen perustuukin péddosin lain antamiin
mahdollisuuksiin kerdtd, kisitelld ja hyodyntaa
rekisteritietoja ilman erillistd suostumusta.

Thmisten tiedot siirtyvat yksittdisiin rekis-
tereihin lain nojalla ja eri rekisterien tietojen
yhdistdminen ja laajamittainen hyédyntdminen
tapahtuu myos lakiin perustuen. Findata luvittaa
aineistopyyntdjé ja yhdistad eri
rekistereitd joko anonyymind
tilastoaineistona tai pseudony-
misoituna yksilotason tietoina
julkisille, yksityisille, kotimai-
sille ja kansainvilisille toimi-
joille, eikd yksilon suostumusta
hinen tietojensa kayttoon tai
yhdistamiseen kysytd missddn
vaiheessa. Suostumus fyysiseen
toimenpiteeseen nayttdytyykin
hyvin erilaisena asiana kuin
suostumus henkilokohtaisten tietojen kayttoon
esimerkiksi kansainvilisen yrityksen tuotekehi-
tystoiminnassa. Vaarana on, ettd ei ymmarretd,
ettd myos tiedollinen koskemattomuus on tirked
eettinen periaate.

Mielenkiintoinen nikokulma tiedolliseen kos-
kemattomuuteen tulee Helen Nissenbaumilta
(2010). Nissenbaum esittad, ettd kaikissa tilan-
teissa, misséd kasitellddn henkilokohtaisia tietoja,
pétee juuri siihen tilanteeseen liittyvdt normit.
Jos nditd normeja rikotaan, se voi johtaa yksi-
tyisyyden tai tiedollisen koskemattomuuden
loukkaamiseen. Normit voivat liittyd esimerkiksi
tiedon luonteeseen, vilittimiseen tai tilantee-
seen ja toimijoihin - esimerkiksi terveystiedoista
ei kuulu keskustella tyohaastattelussa. Thmiset
odottavat, ettd heidén tietojaan kdytetdan ldhinnd
alkuperdiseen tarkoitukseen (Snell ym., 2012).
Kun tarkastellaan tdstd nakokulmasta tietojen
toisiokdyttod, ne irrotetaan aina alkuperdisestd
kontekstistaan ja myds normeista, jotka ohjasivat

NISSENBAUM ESITTAA, ETTA
KAIKISSA TILANTEISSA, MISSA
KASITELLAAN HENKILO-
KOHTAISIA TIETOJA, PATEE
JUURI SITHEN TILANTEESEEN
LIITTYVAT NORMIT. JOS NAITA
NORMEJA RIKOTAAN, SE VOI
JOHTAA YKSITYISYYDEN TAI
TIEDOLLISEN KOSKEMATTO-
MUUDEN LOUKKAAMISEEN.

tiedon keruuta ja kayttod. Intuitiivisesti ajatellen
toisiokaytto rikkoo siis aina normeja ja loukkaa
tiedollista koskemattomuutta.

Euroopan Unionin datalainsdddanté ovat
tuonut sekd uusia mahdollisuuksia ettd rajoit-
teita terveysdatojen kdyttoon. Pddtavoitteena on
kuitenkin ollut lisdtd yksilon mahdollisuuksia
vaikuttaa omien tietojensa kiyttoon. Suomesta
on kummunnut my6s kansainvilinen MyDa-
ta-liike, jonka tavoitteena on parantaa ihmisten
autonomiaa ja mahdollisuuksia hallita dataa.
Nditd periaatteita tunnutaan Suomessa kuiten-
kin sovellettavan ennemmin yksityisen sektorin
kerddmiin ja hallinnoimiin tie-
toihin. Samaan aikaan julkisen
puolen hallinnoimat rekiste-
rit ja kansalliset datahankkeet
rakennetaan vanhan rekisteri-
tutkimukseen pohjautuvan ajat-
telutavan varaan. Lain mahdol-
listama tiedon keruu ja yleiseen
etuun vetoaminen ovat ainakin
toistaiseksi olleet teknisesti ja
taloudellisesti helpommat rat-
kaisut kuin suostumuksien jat-
kuva kerddminen ja péivittiminen.

Viimeisend nékokulmana haluan tuoda esiin
kysymyksen eettisen arvioinnin tarpeesta ja tilasta.
Kun ajantasaisten suostumusten kerddminen on
kallista ja aikaa vievdd, on eettinen arviointi toimi-
nut monissa tapauksissa suostumusta korvaavana
kaytantond. Mutta eettiselld arvioinnilla on myds
oma, itsendinen roolinsa, joka tulisi erottaa lailli-
suuden tai tietosuojan arvioinnista. Kysymykset
esimerkiksi yksityisyydestd, tasa-arvosta, yksilon
ja yhteisojen oikeuksista ja autonomiasta nayttay-
tyvat hyvin erilaisina, kun niitd tarkastellaan etii-
kan, lainséddénnon tai tietoturvan nakokulmasta.
Silti eettinen arviointi koetaan joskus turhan paal-
lekkaisend muiden arviointien kanssa ja esimer-
kiksi uusimmassa ehdotuksessa biopankkilaiksi,
esitetddn luopumista biopankkien perustamisen
eettisestd ennakkoarvioinnista.

Eettisen arvioinnin asema on terveysdatatut-
kimuksessa heikko ja hailyvd. Rekisteritutkimus
kun ei ole perinteisesti vaatinut eettistd ennakko-
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arviointia. Voidaan kuitenkin kysy4, olisiko sille
nykyéin tarvetta muuttuneen kansallisen ja kan-
sainvilisen toimintaympdriston sekd laajentunei-
den kayttotarkoitusten takia? Uusi toimintaympa-
risto asettaa eettiselle arvioinnille haasteita. Ei ole
itsestdan selvdd, missd kohtaa tutkimusprosessia
arviointia tulisi hakea ja miké taho olisi pateva
arvioimaan hankkeen eettisyyttd. Mikd taho on
esimerkiksi pdtevd ja toimivaltainen arvioimaan
Findatalle tehtyja hakemuksia? Tunteeko eettinen
lautakunta tutkimushankkeen lahtémaassa suo-
malaista rekisteridataa ja yhteiskuntaa? Vai piti-
siko arviointi tehdd keskitetysti Suomessa? Enté
kun eettinen arviointi hidastaa virtaviivaiseksi
suunniteltua lupaprosessia?
Suomalainen keskustelu terveystietojen ja
rekisterien hyodyntdmisestd on keskittynyt toi-
saalta taloudellisten lupausten ja toisaalta yhteisen
hyvén retoriikan ympirille. Erilaiset terveysdata-
hankkeet ja lainsadddnnon uudistukset tdhtdavat-
kin tuottamaan hy6tya niin ihmisten terveydelle,
yhteiskunnan palveluille kuin kansalliselle kilpai-
lukyvylle. Ndma suuret tavoitteet ja lupaukset ovat
kuitenkin hiljentaneet kriittistd keskustelua. On
vaikea argumentoida parempaa terveytta vastaan.
Silti hankkeissa ja terveysdatan hyddyntimisessé
on monia epakohtia ja haasteita, joista olisi hyvi
keskustella avoimesti ja monipuolisesti. l
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