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Lausunnonantajan lausunto

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

Nykyisen ja tulevaisuudessa tehtdvan tutkimustoiminnan kannalta on oleellista sailyttda uniikkia
tietoa mahdollisimman paljon. Nykyhetkelld ei tiedeta tarkasti, mika tieto on tulevaisuudessa
tarpeen. Syntymapaivaotantaan perustuvan seulontapaatoksen pohjalta tutkimuksen lahtétiedot
eivat aina ole mielekkaita eika kaikkea tarpeellista tietoa ole saatavilla.

Pidatteko tarpeellisena kaikkien esityksen mukaisten potilastietojen arkistointia

Kylla. Perustelut: [Terveysturvallisuus on tarkea osa yhteiskunnan turvallisuutta, ja siihen liittyva
tietopohja on hyva turvata. Vaeston toimintakykya ja hyvinvointia kuvaavat aineistot auttavat
tutkimuksen lisaksi kehittamaan terveyspalveluita. Vaikka on vaikea maaritelld, mitka tiedot ovat
perinndllisyysladketieteen ja harvinaissairauksien kannalta merkittavia potilasasiakirjoja, ndma
tiedot olisi kuitenkin tarkea saada tutkimuksen kannalta talteen.]

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?

Ei. Perustelut: [Sdilyttamisen madardajat ovat riittavat huomioiden ihmisen elinika ja
terveydenhuollon (arvoltaan osin aikaan sidottu) yhteiskunnallinen merkitys.]

Jos vastasit kylla, niin mitka tiedot olisi arkistoitava?
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Esityksen mukaan seulonta koskisi my6s aiemmin laadittuja digitaalisia aineistoja (esimerkiksi Kanta-
palvelun vanhojen tietojen arkisto tai organisaatioiden vanhoissa tietojarjestelmissa olevat aineistot ja
mikrokuvatut aineistot) — nakemyksenne tahan, esim. arkistoinnin toteutettavuus?

Aiemmin tuotettujen digitaalisten aineistojen osalta tulee huomioida aineistomuotojen
siirtokelpoisuus, uudelleenkaytettavyys, sailytyskelpoisuus seka integrointiin tarvittava tydmaara.

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

Tiedon digitaalinen sailytys voi olla edullisempaa analogiseen sailytystapaan verrattuna, mutta
analogisen tiedon saattaminen digitaaliseen muotoon voi aiheuttaa merkittavia kustannuksia.
Digitointiin kaytettavissa olevat resurssit ratkaisevat toteutuskelpoisen lahestymistavan.

Muita kommentteja seulontaesityksen luonnokseen?

Esityksesta puuttuu kustannusarvio ja rahoitussuunnitelma seka arvio syntyvista sdaastdista ja niiden
aikataulusta. Mikali sosiaali- ja terveysministerion aloitteesta aiheutuu lisdakustannuksia
Kansallisarkistolle, opetus- ja kulttuuriministerio pitda valttdmattomana, etta sosiaali- ja
terveysministerio osoittaa rahoituksen kustannusten kattamiseksi.

Lehikoinen Anita
Opetus- ja kulttuuriministerio

Taajamaa Laura
Opetus- ja kulttuuriministerio

Lausuntopalvelu.fi 2/2



