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Luonnos esitykseksi Kansallisarkistolle julkisen terveydenhuollon
potilastietojen seulonnasta

Lausunnonantajan lausunto

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

Kaikkien julkisen terveydenhuollon potilaiden potilastietojen arkistoimista pidetdan mahdollisena ja
kannatettavana, kun on kyse digitaalisessa muodossa olevasta aineistosta. HUS-yhtyma katsoo, etta
analogisessa muodossa olevan aineiston osalta sen sijaan syntymapaivaotantaan perustuva
arkistointiratkaisu on edelleen perusteltu, koska HUSin hallussa olevan analogisen aineiston
saattaminen digitaaliseen muotoon, jos myo6s sen osalta luovutaan syntymapaivaotannasta, tulisi
olemaan kustannuksiltaan hyvin kallista, eika HUSilla tai hyvinvointialueilla ole olemassa siihen
resursseja. Mikali massadigitointiin [ahdettaisiin tai sitad edellytettaisiin, tulisi siihen osoittaa myds
resurssit.

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

Esityksen mukaan erdat potilastiedot olisivat maaraajan sailytettavia, eli ne havitettaisiin sailytysajan
paattymisen jalkeen. Sisaltyyko nadihin tietoihin sellaisia tietoja, jotka ndkemyksenne mukaan olisi
perusteltua arkistoida?

Kylla. Perustelut:
Jos vastasit kylla, niin mitka tiedot olisi arkistoitava?

Muut kuin perinndllisyysldadketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittavat asiakirjat on
asiakastietolaissa (703/2023) saadetty sailytettaviksi, asiakirjatyypin mukaan, paaasiassa aikavalilla
12 vuotta tutkimuksen teosta tai aineiston tuottamisesta aina 12 vuoteen kuolemasta tai 120
vuoteen syntymasta. Lyhyempia sailytysaikoja sdadetaan mm. saapumatta jdaneiden potilaiden
erillisille laheteasiakirjoille ja potilaskohtaiselle hoitoon liittyvalle kirjeenvaihdolle/yhteydenpidolle.
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Sen sijaan asiakasasiakirjojen sailytysajaksi saddetdaan pysyvasti sdilytettavaksi
perinnollisyysladketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittavat asiakirjat. Sdilytystarve on
arvioitava naiden osalta viiden vuoden vélein. Lain perusteluissa (HE 246/2022 laiksi sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen kasittelysta seka siihen liittyviksi laeiksi, s. 83) on erikseen
mainittu, etta perinnoéllisyysladketieteen kannalta merkityksellista aineistoa voi muodostua
perinnollisyysladketieteen yksikon lisaksi myos muissa yksikoissa. Pysyva sdilyttaminen edellyttaa
lain perustelujen mukaan ladketieteellista arviointia, mitka asiakirjat ja naytteet olisivat siten
merkittavia, ettei niita saisi havittaa.

Harvinaiseksi katsotaan sairaus, johon sairastuu vaestdsta vahemman kuin yksi kahdestatuhannesta.
Harvinaissairauksia [6ytyy ainakin yli 7400 erilaista, ja esimerkiksi 2010-2021 |6ydettiin ainakin 948
uutta harvinaissairautta. Keskeista on ymmartaa, etta perinndllisyysladketieteen kannalta
merkittavia ovat myos sairautta kantavan suvun asiakastiedot ei-sairastuneidenkin osalta.

Harvinaissairauksien esiintyvyys Suomessa on vahintaan 6-8 % vdestosta, erikoissairaanhoidon
asiakkaista he muodostavat vahintdaan 10 %. Kansainvalisesti ja niiden harvinaissairauksien osalta,
joista Suomessa on kaytettdvissa arvioita, vaestoista harvinaissairaista tai sellaiseksi jatkossa
osoittautuvista vield ilman diagnoosia on maarallisesti noin puolet. Arviolta 80—90 %
harvinaissairauksista on geneettisia ja 85-90 % on niin harvinaisia, ettda Suomesta I6ytyy vain
yksittaisia potilaita tai muutamia sukuja.

Lisaksi arviolta joka 3. suomalainen sairastuu jossain elamankaarensa vaiheessa kasvainsairauteen,
joista kaikista nykytiedon mukaan I6ytyy hyvin harvinaisia hankinnaisia (somaattisia) periman
muutoksia.

Suomalaisilla esiintyy kansainvalisesti arvioiden poikkeuksellisen paljon niin yhden geenin
aiheuttamia sairauksia (ns. suomalainen tautiperimd, jossa kuvataan jatkuvasti uusia sairauksia) kuin
monitekijdisia esimerkiksi tulehdussairauksia.

Asiakastietolain merkittaviksi maarittelemia potilaita, asiakirjoja ja tietoja ei ole mahdollista erotella
muista potilaita koskevista tiedoista, vaan kaikki potilaan hoitoa koskevat potilasasiakirjat voivat olla
perinndllisyysladketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittavia. Ladketiede ei ole vield
edistynyt riittavasti erotellaksemme perinndllisyysladketieteen ja harvinaissairauksien kannalta
merkittavat asiakirjat muista. HUS-yhtymassa joudutaan siten kohtelemaan kaikkia potilasryhmia
potentiaalisesti ndihin kuuluvina.

Jos perinndllisyyslddketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittavissa potilasryhmissa
asiakasasiakirjat tuhottaisiin pysyvasti, se vaarantaisi nykyisten ja tulevaisuuden potilaidemme
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vhdenvertaisuuden, perustuslailliset oikeudet, potilasturvallisuuden ja oikeusturvan. HUS-yhtyma
noudattaa ndin viranomaisena EU-lainsdadannon varovaisuusperiaatetta (ns. ennalta varautumisen
periaate) ihmisten terveyden suojelemiseksi pohjautuen EU:n toiminnasta tehdyn sopimuksen 191.
artiklaan.

Talla perusteella HUSissa katsotaan seuraavat potilaiden hoitoa koskevat asiakirjat kuuluvaksi
perinndllisyysladketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittaviin asiakirjoihin, jotka
sailytetaan pysyvasti:

1. kaikki asiakastietolaissa 12 vuotta kuolemasta tai 120 vuotta syntymasta sdilytettaviksi katsotut
asiakasasiakirjat (palvelutapahtumista kirjattavat diagnostiikkaan, hoidon suunnitteluun,
toteutukseen, seurantaan ja arviointiin liittyvat merkinnat ja yhteenvedot, vali- ja loppuarviot,
hoitosuunnitelmat, lahetteet ja lausunnot, konsultaatiopyynnot, tahdosta riippumattomaan hoitoon
liittyvat paatokset, tuloskayrat (EEG, EKG, ENMG, KTG, kuulokdyrat ja muut vastaavat), sddehoidon
kuvat ja kortistot, solusalpaajahoitokortit sekd lddkemaaraykset; hammaslaiketieteelliset
rontgenkuvat; uusimmat elinluovutustahto, hoitotahto, ruumiinluovutustestamentti ja muut
potilaan tahdonilmaukset; kudosblokit).

2. seuraavat muut asiakasasiakirjamallit: muut kuin tunnistamisessa kadytettavat
hammaslaaketieteelliset rontgenkuvat, magneetti-, isotooppi- ja ultradanikuvat seka vastaavat
kuvantamistutkimusten tallenteet; nakyvan valon kuvat, diakuvat ja muut kuva-, video- ja
danitallenteet; ladkemaaraysten toimitusmerkinnat, ladkehoidon toteutusta koskevat merkinnat ja
muut ladkemaarayksiin liittyvat merkinnat; potilaan laatimat seurantatiedot ja muut hoitoon liittyvat
asiakirjat; jaljennokset muiden terveydenhuollon palvelunantajien potilasasiakirjoista;
elinluovutustahto, hoitotahto, ruumiinluovutustestamentti ja muut potilaan tahdonilmaukset;
leikkauksista kuvattavat videot; potilasasiakirjoihin liitettava jaljennds kuolintodistuksesta seka
ladketieteellisen kuolemansyyn selvittamiseen liittyvat ruumiinavauspoytakirjat ja lausunnot;
histologiset, patologian, hematologian ja sytologian naytelasit.

Esityksen mukaan seulonta koskisi my6s aiemmin laadittuja digitaalisia aineistoja (esimerkiksi Kanta-
palvelun vanhojen tietojen arkisto tai organisaatioiden vanhoissa tietojarjestelmissa olevat aineistot ja
mikrokuvatut aineistot) — ndkemyksenne tahan, esim. arkistoinnin toteutettavuus?

HUS-yhtyman nakemyksen mukaan digitaalisten ja erityisesti syntysdahkdisten aineistojen osalta ei
synny merkittdvaa ongelmaa siita, etta nadiden aineistotyyppien osalta luovutaan otantapaivien
kayttamisesta ja siirrytdan laajaan otantaan. Mikrofilmauksella tallennettujen aineistojen joukossa
voi kuitenkin olla sellaista aineistoa, joka ei ole luettavissa, eika niiden digitointiin uudelleen ole
mahdollisuutta, jonka vuoksi ne tulee jattaa sailytettavaksi alkuperdisessa tallennemuodossaan
mikrofilmeina. Talla ei kuitenkaan arvioida olevan merkittdavaa vaikutusta digitoidun tiedon
edustavuuteen ja eheyteen.
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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)?

Tata seulontapdatosta ei tule ulottaa analogiseen aineistoon niin, etta kaikki analoginen aineisto on
seulontapdatoksen piirissd. Massadigitointiin, jolla myds tdma analoginen aineisto kokonaan
saataisiin seulonnan piiriin, HUS-yhtymalla tai hyvinvoitialueilla ei ole olemassa resursseja. Mikali
massadigitointiin lahdettaisiin tai sita edellytettaisiin, tulisi siihen osoittaa myos resurssit.

Muita kommentteja seulontaesityksen luonnokseen?

Heikkila Teppo
HUS-Yhtyma
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