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Lausunnonantajan lausunto

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

Luopuminen syntymdapaivaotannasta on esityksen mukaisesti perusteltua. Luopuminen
syntymdpaivdotannasta ja siirtyminen kaikkien potilaiden potilastietojen arkistointiin turvaa eri
tieteen- ja tutkimusalojen tutkijoille kattavamman lahdeaineiston parantaen mahdollisuuksia
esimerkiksi ilmididen ja mikrohistoriallisen tutkimuksen tekemiseen. Teknologian kehittyminen
mahdollistaa uudenlaisia keinoja digitaalisten |ahdeaineistojen hyodyntamiseen.

Vaikka keskeiset tiedot tuotetaan suoraan digitaaliseen muotoon, tietoja arkistoidaan edelleen osin
analogisessa muodossa. Uusi tapa vauhdittaisi siirtymista analogisesta arkistoimisesta digitaaliseen
arkistointiin.

Pidadtteko tarpeellisena kaikkien esityksen mukaisten potilastietojen arkistointia

Kylla. Perustelut: [Esityksen mukaisten digitaalisten aineistojen arkistointi tarjoaa kattavasti pohjaa
tieteellisen tutkimuksen tekemiselle.]

Jos vastasit ei, mita tietoja ei olisi tarpeen arkistoida ja miksi?

Esityksen mukaan erdat potilastiedot olisivat mdaraajan sailytettavia, eli ne havitettaisiin sailytysajan
paattymisen jidlkeen. Sisaltyyko naihin tietoihin sellaisia tietoja, jotka ndkemyksenne mukaan olisi
perusteltua arkistoida?

Kylla. Perustelut: [Maaraajan sdilytettavaksi esitetaan “tutkimus- ja laskenta-aineistot,
tiedonkeruulomakkeet”. Naista merkittavimmat tulisi arkistoida, esimerkiksi merkittavasta aiheesta
tehdyt erillistiedonkeruut, joiden sisdltamaa tietoa ei ole muualta saatavissa. Samoin maaraajan
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sailytettavaksi esitetdan “elinluovutustahto, hoitotahto, ruumiinluovutustestamentti ja muut
potilaan tahdonilmaukset”. Hoitotahdon asiakirjojen pysyva sailyttaminen voisi kuitenkin olla
oikeusturvan ja tutkimuksen kannalta perusteltua. ]

Jos vastasit kylla, 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) — nakemyksenne tdahan, esim. arkistoinnin toteutettavuus?

Tietojdrjestelmien tietojen arkistointi digitaalisessa muodossa on kustannustehokasta. Vanhat
digitaaliset aineistot eivat valttamatta ole suoraan ilman merkittavaa valmisteluty6ta arkistoitavissa,
joten niiden osalta on hyva arvioida sitd, ettd saavutettava hyoty olisi jarkevassa suhteessa
kustannuksiin.

Talla hetkella ovat meneillaan harmonisoinnin ja yhteentoimivuuden varmistamisen prosessit EU-
tasolla (EHDS-asetuksen toimeenpanovalmistelujen yhteydessa) ja samoin vastaavat kansalliset
toimet. On tarkea arvioida miten FAIR-periaatteet toteutuvat arkistoitavien aineistoissa
toiminnallisuuden ja kustannusvaikutusten osalta.

Esityksen mukaan seulonta koskisi seulontapaitoksen jalkeen arkistointivaiheeseen tulevia (eli joiden
sdilytysaika paattyy seulontapaatoksen antamisen jilkeen) analogisia aineistoja — ndkemyksenne tdhan
(esim. toteutettavuus, kustannukset, arvio aineiston maarastd, digitointisuunnitelmat)?

Pelkdstaan analogisessa muodossa olevien aineistojen sailyttdminen samassa laajuudessa kuin
digitaalisten tulee arvioida suhteessa hyotyihin ja kustannuksiin. Analogisessa muodossa
sdilytettavista aineistoista voi olla olemassa my0s digitaaliset versiot. Ndissa tapauksissa tulisi
selvittaa digitaalisen arkistoinnin mahdollisuutta.

Muita kommentteja seulontaesityksen luonnokseen?

THL nakee hyvana, ettd kuvantamistallenteiden varsinainen arvonmaaritys ja seulontaesitys tehdaan
myohemmin erikseen ja ettd aineistoja ei haviteta ennen sita.

Yksityisten palvelunantajien aineistojen saaminen arkistoinnin piiriin olisi tarkeaa tutkimuksellisen
hyodyllisyyden seka aineistojen kattavuuden ja edustavuuden kannalta.

Kanta-palvelussa kaikki muut potilasasiakirjat tallennetaan ndkymaluokkaan 06.03 ”Potilaan hoito”,
paitsi kuvantamis- ja laboratoriotutkimukset luokkaan 06.04. Kanta-palvelussa ei tehtavaluokan
perusteella erotella, mitka asiakirjat liittyvat esimerkiksi seulontoihin, ensihoitoon tai kuolemansyyn
selvittdmiseen. Ennaltaehkaiseva terveydenhuollon toiminta (terveysneuvonta, seulontatutkimukset
ja rokotustoiminta) pitaisi olla mahdollista arkistoida erillisessd omassa nakymamuodossa.
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