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potilastietojen seulonnasta

Lausunnonantajan lausunto

Ndkemyksenne syntymapaivdaotannasta luopumiseen, eli etta tiettyina paivina syntyneiden potilastietojen
sijasta arkistoitaisiin kaikkien julkisen terveydenhuollon potilaiden potilastietoja?

Tarpeeton uudistus, etta sailytettaisiin kaikki julkisen terveydenhuollon potilasasiakirjat pysyvasti
ladketieteellisen tutkimuksen kayttéon. Vainajien tiedot on syyta seuloa ei sdiléa, seuloa
asianmukaisesti poistettaviin. Digitointi on erittdin kallista. Digitoidun aineiston sadilyttaminen ja
sailymisen turvaaminen vaatii yllapitoa, mikdan digitaalinen ei saily ikuisesti itsestaan. Yllapito on
erittdin kallista.

Pidatteko tarpeellisena kaikkien esityksen mukaisten potilastietojen arkistointia
Ei. Perustelut:
Jos vastasit ei, mita tietoja ei olisi tarpeen arkistoida ja miksi?

Tietosuoja asetuksen tarkoitus on suojella luonnollisia henkil6ita ei tietoa sindnsa. Luonnollisten
henkildiden suojelu henkildtietojen kasittelyn yhteydessa on perusoikeus. Euroopan unionin
perusoikeuskirjan 8 artiklan 1 kohdan ja Euroopan unionin toiminnasta tehdyn sopimuksen (SEUT)
16 artiklan 1 kohdan mukaan jokaisella on oikeus henkilGtietojensa suojaan. Vainajilla ei ole.
Vainajien tietojen kaivelu on syvasti kansalaisia loukkaavaa. Varsinkin jos tarkoituksena on kaivaa
jotakin vainajaa tai vainajan jalkeldisia hapaisevaa.

Psykiatrisessa hoidossa syntyneita potilasasiakirjoja ei pida antaa tutkijoille. Psykiatrian
rekisteritutkimus on my06s tarpeetonta, kaikin puolin epaluotettavaa, silla esim. psykiatrisia
diagnooseja ei tee kukaan. Pitkaaikaishoitoon suljetulle potilaalle ei ole tarjolla diagnoosien
asettamisesta dokumentteja. Kuka, missa, milloin ja milla perusteella.

Yhteiskunnallisten ilmididen ja historian tutkimuksen osalta voisin vastata ehka kylla.
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Esityksen mukaan erdat potilastiedot olisivat mdaraajan sdilytettavia, eli ne havitettaisiin sdilytysajan
paattymisen jalkeen. Sisaltyyko naihin tietoihin sellaisia tietoja, jotka ndkemyksenne mukaan olisi
perusteltua arkistoida?

Ei. Perustelut: [Ladketieteellisen tutkimuksen takia ei tarvitse sdilyttaa tietoja maaraajan yli tai
arkistoida pysyvasti. Meilla on paljon huuhaa irvikuvatutkimusta. Tutkimusta tutkimuksen vuoksi. Ei
se ole tyhma, joka kysyy. Saa kysya, saa pyytaa, mutta toivon, ettd kansalainen voi luottaa
Kansallisarkkiston asiantuntemukseen. Se ratkaiskoon. ]

Jos vastasit kylld, niin mitka tiedot olisi arkistoitava?

Esityksen mukaan seulonta koskisi myos aiemmin laadittuja digitaalisia aineistoja (esimerkiksi Kanta-
palvelun vanhojen tietojen arkisto tai organisaatioiden vanhoissa tietojarjestelmissa olevat aineistot ja
mikrokuvatut aineistot) — ndkemyksenne tahan, esim. arkistoinnin toteutettavuus?

Esityksen mukaan seulonta koskisi seulontapdatoksen jidlkeen arkistointivaiheeseen tulevia (eli joiden
sailytysaika paattyy seulontapaitoksen antamisen jalkeen) analogisia aineistoja — ndkemyksenne tiahan
(esim. toteutettavuus, kustannukset, arvio aineiston maarastd, digitointisuunnitelmat)?

Muita kommentteja seulontaesityksen luonnokseen?

Jos nédkisi STM:n asiakirjan Luonnos 28.2.2024 Anna Sandberg VN/3299/2024 Esitys
Kansallisarkistolle potilasasiakirjojen seulonnasta, lausuntopyyntokontekstista irrotettuna, niin
ajattelisi, etta lausuntokierrokset on takana ja paatdsluonnos nyt kasilla. Ja hyva, etta seulotaan.
Lausuntopalvelun tekstissa on "julkisen terveydenhuollon" ....Asiakirjassa ei kdy ilmi, eta siihen
pyydetdan lausuntoa. Asiaan perehtymattomalle sekavaa. STM:n esitys on jyrdaava ja saneleva.
Nakokulmiltaan yksisilmainen ja lyhytnakdinen. Vaikuttaa siltd, ettd STM on ladkareiden ja muiden
alan tutkijoiden edunvalvontatoimisto. Onko ministerion ydintehtavaa? STM:n viimeaikaisia floppeja
ovat esim. ns. Toisiolaki, Fingenious pienen piirin business-hanke, joka tarjoaa, mahdollisimman
suuret voitokkuudet silmissa kiiluen suomalaisten terveystiedot maailmalle. Suomen lahja
maailmalle, all around the world. Kolmanneksi nyt tama pysyva sailytys tutkimuskayttéon. Tutkimus,
tutkimus, tutkimus. Vimmainen datakiima heikentaa rationaalista ajattelua ja johtaa
holtittomuuksiin. Loppuun annan lukuvinkin. HS/Vieraskyna/P&aakirjoitus Filosofian professori Sara
Heindmaa 7.11.2015. Heindmaan kirkas kuva ajastamme.
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Maallikko, perehtynyt psykatrian tutkimuskaytantoéihin ja nursing science
psykiatrisen hoidon kehittamista kasittelevaan tutkimukseen
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