Sida1/23

RIKSARKIVET

Marita Vallenius Motiveringspromemoria

9.6.2025 RA/13183/28.02.01/2024

Varaktig forvaring av journalhandlingar inom den offentliga
halso- och sjukvarden

Innehall
1. Uppgifter 0m framstallan.... ..o 2
2. Journalhandlingar och informationshantering inom halso- och sjukvarden ...........cccovnnnnnnnene. 3
3. Beredning av gallringShesIUt ......c..cuoiiuiiiiiic s 6
3.1. ATIMEBNT. ettt bbbt b bbbt s e bbb e bt b et h et b et n ettt e e b ene 6
3.2. Digitala journalhandlingar i texXtformat ..........cccorieinnice e 6
3.3.  Analoga journalhandlingar (inklusive analoga diagnostiska avbildningar) ........c.cccccceveeennnnnee. 9
3.4. GENETISKA UPPGITLOT ...ttt 10
3.5. Digitala diagnostiska avhildniNgar...........ccceiveireineieee e 12
3.6. Mikrofilmade journalnandlingar.............ccoeiiei e 14
4.  Vardebestamning fOr journalnandlingar..........coeiieiiiinieineeee e 14
4.1. GallriNGSTraMSTAIAN. ...ttt 14
4.2. Urval enligt fOAelSedatum......c..ouoiiiiiieeee bbb 15
4.3. VArdebDeSTAMNING ...ttt 16
5. Tidigare gallringsbeslut och upphavande av dem..........ccccoirrinriniinicee e 18
6. Skydd @V PErSONUPPGITLET ...c.ciiiiiiiiieie ettt 20
7. FOISIag till DESIUL ..ottt bbbt et 22
Kansallisarkisto Rauhankatu 17 PL 258, 00171 Helsinki Puh. 029 533 7000 kirjaamo@kansallisarkisto.fi

Riksarkivet Fredsgatan 17 PB 258, 00171 Helsingfors Tfn kansallisarkisto.fi



Sida2/23

RIKSARKIVET

Marita Vallenius Motiveringspromemoria
9.6.2025 RA/13183/28.02.01/2024

| arkivlagen (831/1994) avses med handlingar som ska forvaras varaktigt handlingar och
informationsmaterial som enligt det som foreskrivs i eller med stéd av lag ska arkiveras och som
arkiveras efter att deras forvaringstid [6pt ut.

1. Uppgifter om framstallan

Social- och héalsovardsministeriet har med sin gallringsframstéllan av den 17 juni 2024 begart ett beslut
av Riksarkivet om varaktig férvaring av journalhandlingar inom den offentliga halso- och sjukvarden.
Gallringsframstallan galler journalhandlingar som tas fram av offentliga tillhandahallare av tjanster, det
vill sdga valfardsomradena, Helsingfors stad och HUS-sammanslutningen (nedan HUS) samt statens
verksamhetsenheter och andra offentligrattsliga samfund som tillhandahaller halso- och
sjukvardstjanster. Framstallan galler journalhandlingar inom den privata halso- och sjukvarden till den del
som den privata producenten tillhandahaller tjanster som en kopt tjanst till den offentliga halso- och
sjukvarden.

Social- och halsovardsministeriet foreslar att foljande digitala journalhandlingar i textformat ska
arkiveras:

- anteckningar och sammanfattningar av servicehandelser inom halso- och sjukvarden, det vill sdga
besok vid oppenvarden (och motsvarande vard som ges elektroniskt) och anteckningar éver
vardperioder inom avdelningsvarden som rér diagnostik och planering, genomforande,
uppfdljning och utvardering av varden

- mellan- och slututvarderingar

- vardplaner

- remisser och utlatanden

- begadran om konsultation

- beslut som ror vard oberoende av patientens vilja

- vardkort for cellgiftsbehandling

- recept

- obduktionsprotokoll och -utlatanden som galler utredande av den medicinska dédsorsaken.

Social- och halsovardsministeriet foreslar att foljande digitala journalhandlingar i textformat ska forvaras
en viss tid:
- expedieringsanteckningar om recept, anteckningar om genomférande av lakemedelsbehandling
och andra anteckningar som ror recept
- undersoknings- och berdkningsmaterial, datainsamlingsformular
- uppféljningsinformation som patienten tagit fram och andra handlingar som rér varden
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- separata remisshandlingar for patienter som inte har anlant (for vilka inget vardansvar har
uppstatt)

- tidsbokningshandlingar, tids- och vardbokningsdagbdcker, utskrivnings-, polikliniks-,
avdelningsvards- och atgardsdagbocker och liknande

- donationsvilja, livstestamente, testamente for att dverlata sin kropp till forskning och andra
uttryck for patientens dnskemal

- patientspecifik korrespondens/kommunikation som handlar om vard

- kopior av lakarutldtanden och -intyg som tagits fram for andra instanser

- kopior av journalhandlingar fran andra tillhandahallare av hélso- och sjukvardstjanster.

Social- och héalsovardsministeriet foreslar att analoga journalhandlingar i textformat aven fortsattningsvis
ska arkiveras i enlighet med tidigare gallringsbeslut baserade pa urval enligt fédelsedatum. Att utvidga
arkiveringen till de journalhandlingar som i dag finns i pappersformat skulle medféra betydande
kostnader i form av bade utrymmen och personalresurser. Social- och hélsovardsministeriet foreslar anda
att mikrofilmade journalhandlingar ska forvaras varaktigt, nar de utgor en helhet som ar betydelsefull for
forskning.

Social- och halsovardsministeriet foreslar att digitala diagnostiska avbildningar ska arkiveras tills vidare.

Social- och héalsovardsministeriet lade under perioden 29.2-30.4.2024 fram en framstéllan om gallring av
patientuppgifter inom den offentliga halso- och sjukvarden for utldtanden pa webbtjansten Utlatande.fi.
Totalt gavs 36 utldtanden. | den gallringsframstallan som social- och halsovardsministeriet lamnat till
Riksarkivet har hansyn tagits till de utlatanden som inkommit.

2. Journalhandlingar och informationshantering inom hélso- och sjukvarden

| lagen om behandling av kunduppgifter inom social- och halsovarden (703/2023, nedan
kunduppgiftslagen) avses med journalhandling en kundhandling som galler en patient. | den ovan
namnda lagen (§ 3) definieras en kundhandling enligt féljande:

en handling som uppréttats eller mottagits eller som innehaller information i syfte att
beddma klientens behov av sociala tjdnster eller halso- och sjukvardstjanster, organisera
eller tillhandahalla nédvéandiga tjanster eller tillhandahalla lakemedel.

Social- och halsovardsministeriets forslag ar i linje med bilagan till kunduppgiftslagen, som innehaller en
forteckning over journalhandlingar och deras férvaringstider. Enligt 26 § i kunduppgiftslagen ar
journalhandlingar anteckningar om servicehandelser, recept och andra anteckningar om
lakemedelsbehandling som lagras i receptcentret, upptagningar som hanfér sig till diagnostik och
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utlatanden i anslutning till dem och andra bild-, ljud- och videoupptagningar som hanfor sig till
tillhandahallandet av patientens halsovardstjanster, handlingar som hanfor sig till ordnandet av hélso-
och sjukvardstjanster for patienten samt handlingar som kommit till hdlso- och sjukvarden nagon
annanstans ifran. | social- och hélsovardsministeriets forordning om utredande av dodsorsak (27/2004)
konstateras att anteckningar om utredande av dodsorsak registreras i journalhandlingarna.

Journalhandlingar ar volymmassigt den storsta enskilda kategorin av handlingar inom den offentliga
forvaltningen. Digitala patientjournaler finns bade i organisationernas egna system och lagrade i Kanta-
tjiansterna. Vid tidpunkten for beredningen av beslutet forvaras 3,6 miljarder handlingar i Kanta-
tjansterna. Forvaringen av patientjournaler i Kanta inleddes 2013. Forvaringen av diagnostiska
avbildningar i Kanta-tjansterna befinner sig for narvarande i implementeringsfasen och
overgangsperioden for att inleda lagringen pagar fram till 2029.

DigiFinland uppskattade 2021 att organisationerna hade minst 850 patientdatasystem eller databaser
som inneholl sa kallade gamla patientuppgifter och dar informationen inte hade overforts till Kanta-
tjansterna.

Utover de digitala journalhandlingarna besitter organisationerna fortfarande ett stort antal analoga
journalhandlingar. Inom Riksarkivets projekt om framtagande av anvisningar for 6verforing av
informationsmaterial till landskapen uppskattades 2018 att organisationerna inom social- och
halsovarden hade totalt 410 hyllkilometer analoga handlingar i sin besittning. Mer an halften av dem var
journalhandlingar. Analoga journalhandlingar har ocksa mikrofilmats i viss utstrackning under tidigare
artionden. Antalet mikrofilmade material och vad som har mikrofilmats har varierat frdn en organisation
till en annan.

De uppgifter inom den offentliga halso- och sjukvarden som kommunerna och samkommunerna tidigare
ansvarade for dverfordes till valfardsomradena fran och med den 1 januari 2023. Dessutom skots
uppgifter for den offentliga hélso- och sjukvarden av ett antal andra aktorer, som till exempel statens
mentalsjukhus, Forsvarsmakten, statens skolhem och enheten for halso- och sjukvard for fangar under
Institutet for halsa och valfard.

Social- och halsovardsministeriet ansvarar for den allmanna planeringen, styrningen och dvervakningen
av informationshanteringen inom sitt verksamhetsomrade samt for finansieringen av storre nationella
projekt. Andra viktiga aktorer inom informationshantering fér hdlso- och sjukvarden ar Institutet for halsa
och valfard, Tillstdnds- och tillsynsverket for social- och halsovarden Valvira, Sakerhets- och
utvecklingscentret for lakemedelsomradet Fimea, Folkpensionsanstalten (nedan FPA), DigiFinland Oy och
valfardsomradena. Institutet for hélsa och valfard ansvarar for planeringen, styrningen och uppféljningen
av anvandningen och genomférandet av de riksomfattande informationssystemtjansterna (Kanta-
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tjiansterna) och de forvaltningsomradesspecifika gemensamma informationslagren. FPA ansvarar for sin
del for att tillhandahalla Kanta-tjansterna.

Uppgiftsklassificeringen inom halso- och sjukvarden uppratthalls pa Kodservern vid Institutet for halsa
och valfard. Uppgiftsklassificeringen ar kopplad till vyklassificeringen for Kanta-tjansterna. For varje vy i
patientjournalen finns definierat vilken uppgiftsklass som den tillhor. En vy avser en informationshelhet
eller ett sammanhang inom hélso- och sjukvarden som kan anvandas for att samla information som ror
ett visst innehall och en viss vard (medicinsk specialitet, yrkesomrade eller tjanst) i en patientjournal. En
informationshelhet som ar kopplad till en enda vy kan innehalla information som visas pa olika skarmar
eller "flikar” i patientdatasystemet. Beslutet som nu ges baseras pa olika kategorier av handlingstyper,
inte till exempel pa Kanta-tjansternas visningstyper. Handlingar skapas i olika uppgiftsklasser, och samma
handlingstyp kan skapas i mer an en uppgift. Handlingarna ar en del av en enskild patients
patientjournal.

Journalhandlingar som ar féremal for gallringsframstallan tillkommer inom féljande uppgiftsklasser:

06.01 Forebyggande halsovard (halsoradgivning, screening och vaccination)

06.02 Akutvard och sjuktransport for en patient

06.03 Vard av patient

06.04 Undersokningar relaterade till vard av patient och diagnostik (avbildning, laboratorieverksamhet)
06.05 Uppgifter inom halso- och sjukvarden som relaterar till en avliden

Utover det primara andamalet forvaras journalhandlingar for sekundara andamal, namligen statistik,
vetenskaplig forskning, utveckling och innovation, undervisning, informationsledning,
myndighetsvagledning och -tillsyn inom social- och halsovarden samt for planering och utredningar som
utfors av myndigheter. | samband med de har uppgifterna samlas patientuppgifter in bade i aktérernas
egna datasystem och i nationella register. Beslutet som nu ges galler endast journalhandlingar som tagits
fram for det ursprungliga andamalet. Beslut om varaktig forvaring av informationsmaterial som samlats
in for sekundara andamal fattas separat.

Viktiga lagar som &r relevanta for informationshantering inom halso- och sjukvarden ar bland annat:
- lagen om behandling av kunduppgifter inom social- och halsovarden (703/2023)
- lagen om ordnande av social- och halsovard (612/2021).
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3. Beredning av gallringsbeslut
3.1.  Allmant

Vardebestamningen av journalhandlingar har diskuterats mellan social- och halsovardsministeriet,
Institutet for halsa och valfard och Riksarkivet under minst tio ars tid. | slutet av 2022 och bdérjan av 2023
genomfordes en vardebestamning av arkiveringen av journalhandlingar under ledning av social- och
halsovardsministeriet genom verkstader och intervjuer. | vardebestamningen deltog representanter for
tillhandahallare av halso- och sjukvardstjanster, universitet, universitetssjukhus, biobanker,
Kommunférbundet, FPA och Institutet for halsa och valfard.

Under vardebestamningen, som leddes av social- och halsovardsministeriet, drogs slutsatsen att
majoriteten av journalhandlingarna ska arkiveras for att sakerstalla att informationen i tillracklig
omfattning kan anvandas i framtiden for olika forskningsbehov. Endast ett fatal informationshelheter
identifierades i journalhandlingarna som sadana som de som deltog i vardebestamningen inte ansag
vara nodvandiga att arkivera. Deltagarna ansag ocksa att omfattande arkivering av patientuppgifter gor
det mojligt att & ena sidan bevara uppgifter om enskilda personer som en helhet och & andra sidan
bevara uppgifter om sallsynta sjukdomar och diagnoser. Genom omfattande material bevaras ocksa
information om servicesystemet som helhet. Under vardebestamningen lyftes ocksa teknikutvecklingen
fram, till exempel artificiell intelligens, som kommer att mojliggora nya satt att bearbeta aven stora
materialvolymer i framtiden. Kostnaderna for material i textformat ansags inte vara betydande.

Social- och héalsovardsministeriet utarbetade ett utkast till en gallringsframstéllan om journalhandlingar
och lade fram den for utldtanden pa webbplatsen Utldtande.fi varen 2024. Utlatandena som gavs stodde
huvudsakligen arkivering av digitalt material i den omfattning som foreslas i férslaget. | synnerhet
valfardsomradena var inte positiva till att avskaffa urval enligt fodelsedatum foér analoga
journalhandlingar. Dataombudsmannens byra lyfte i sitt utlatande sarskilt fram de aspekter av EU:s
allmanna dataskyddsférordning (2016/679) och dataskyddslagen (1050/2018) som galler
gallringsframstallan. Jag kommer nu att ga in mer i detalj pa nagra av de utlatanden som inkommit.

3.2.  Digitala journalhandlingar i textformat

| utldtandena om utkastet till gallringsframstallan om journalhandlingar gavs ett brett stod for mer
omfattande varaktig forvaring av digitala journalhandlingar och for att avskaffa urval enligt
fodelsedatum.

Undervisnings- och kulturministeriet konstaterade i sitt utldtande att halsosakerheten &r en viktig del av
sakerheten i samhallet, och att det ar bra att trygga kunskapsbasen inom det omradet. Férutom
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forskning bidrar material om befolkningens funktionsférmaga och valbefinnande till att utveckla halso-
och sjukvardstjansterna. Dessutom papekade undervisnings- och kulturministeriet att aven om det ar
svart att definiera vilka uppgifter som ar viktiga journalhandlingar for arftlighetsforskning och sallsynta
sjukdomar, ar det viktigt att spara de har uppgifterna for forskningsandamal.

| sitt utlatande konstaterade HUS att om kundhandlingar forstors i patientgrupper som ar relevanta for
arftlighetsforskning och sallsynta sjukdomar, aventyrar det jamlikheten, de grundlagsenliga rattigheterna,
patientsdkerheten och rattssakerheten for nuvarande och framtida patienter. | HUS utldtande konstateras
ocksa att det inte ar mojligt att sarskilja de patienter, handlingar och uppgifter som enligt
kunduppgiftslagen ar relevanta for arftlighetsforskning och sallsynta sjukdomar fran uppgifter om andra
patienter, utan att alla journalhandlingar som galler vard av patienter kan vara relevanta for
arftlighetsforskning och sallsynta sjukdomar. Lakarvetenskapen ar annu inte tillrackligt avancerad for att
handlingar som ar relevanta for arftlighetsforskning och séllsynta sjukdomar ska kunna sarskiljas fran
andra handlingar. HUS-sammanslutningen maste darfér behandla alla patientgrupper som potentiellt
tillhérande de har grupperna.

| Institutet for halsa och valfards utldtande papekades att de viktigaste underséknings- och
berakningsmaterialen och datainsamlingsformularen som foreslas forvaras en viss tid bor arkiveras. Som
exempel namner Institutet for halsa och valfard separata datasamlingar, dar informationen inte finns
tillganglig ndgon annanstans. | samband med beredningen av beslutet ombads Institutet for halsa och
valfard ge mer information om formularen for separat datainsamling. Med dem avser Institutet for halsa
och valfard de formular som genereras i samband med dess datainsamling och som det inte meddelas
beslut om varaktig forvaring for i det har sammanhanget. Enligt Institutet for halsa och valfard kunde
varaktig forvaring av handlingar for livstestamenten ocksa vara motiverat med tanke pa rattssakerheten
och forskning.

Valfardsomradesbolaget Hyvil Ab konstaterade i sitt utlatande att material i digitalt format ar lattare att
arkivera, men att arkivering av gammal information i Kanta inte har varit okomplicerat och till vissa delar
aven dyrt. Nar det galler digitalt material &r inte allt material semantiskt likadant, vilket ocksa kan skapa
problem vid arkivering nar det galler anvandbarheten. Hyvil Ab anser att det vore bra om man av
motiverade skal ocksa kunde lata bli att arkivera dven digitalt material.

CGIl Suomi Oy papekade i sitt utldtande att definitionerna som galler arkivering ar otillrackliga. Om en
journalhandling enligt definitionen ska forvaras, maste dven de tidigare versionerna av handlingen
arkiveras (versioner som existerar pa grund av antingen dndringar eller korrigeringar). Pa sa satt kan
patienternas rattigheter garanteras om informationen arkiveras i det nationella arkivet fér gammal
information. Att lagra de har versionerna skulle darfor vara nédvandigt for att uppfylla de lagstadgade
kraven och for patientvard och patientsakerheten. Om det nu inkluderades i andringsforslaget skulle det
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bidra till att sakerstalla att behandlingen av patientuppgifter dverensstammer med bade relevanta
bestammelser och basta praxis.

Helsingfors stad papekade i sitt utlatande att det bland bilagorna i arkivet med gamla patientuppgifter
ocksa finns en del material som inte hér hemma dar. Helsingfors stad konstaterar ocksa att det kommer
att bli problematiskt att dverge urvalslésningen for patientinformation som genereras inom socialvarden,
eftersom klient- och patientuppgifter ofta blandas ihop i bade analoga och digitala material.

Som ett problem namner Helsingfors stad ocksa de digitala handlingar som genereras av privata
tillhandahallare av tjanster i situationer dar Helsingfors stad eller ett valfardsomrade arrangerar tjansten (i
en situation med kopta tjanster eller servicesedlar). Helsingfors stad och valfardsomradena skulle, i
egenskap av registeransvariga, ocksa ansvara for att dven gallra i (och lagra i Kanta, det vill sdga se till att
handlingarna ar kompatibla med Kanta) allt digitalt material som inte forvaras i arkivet for
patientuppgifter och som har genererats av privata tillhandahallare for verksamhet som de organiserar.
Enligt Helsingfors stads uppfattning kommer det att vara mycket utmanande, om inte omgjligt, att
genomfora.

De drenden som tagits upp i uttalandena har i mojligaste man beaktats vid beredningen av beslutet.
Fragor som ror livstestamenten utreddes i samarbete med Institutet for hdlsa och valfard. Det visade sig
att det vid den tidpunkten fanns totalt 220 800 livstestamenten lagrade i Kanta-tjansterna, varav 220 774
var giltiga och 55 hade ogiltigforklarats. Ett livstestamente kan goras i Kanta-tjdnsterna eller pa annat satt
skriftligt eller muntligt. Ett muntligt livstestamente borde dock ocksa dokumenteras i patientuppgifterna.

Uppgifter om livstestamenten kan anvandas inom medicinsk och vardvetenskaplig forskning, liksom
inom andra discipliner, som exempelvis humaniora och samhallsvetenskap. Uppgifterna om
livstestamenten speglar manniskors syn pa god vard och, pa langre sikt, dven forandringar i attityder och
samhallet i stort. | motsats till gallringsframstallan foreslar jag att livstestamenten och donationsviljor ska
forvaras varaktigt.

Ett testamente for att dverlata sin kropp till forskning upprattas for universitet och ar inte en handling
som upprattas i samband med varden av en patient. Frdgan om arkivering av testamenten for att
Overlata sin kropp till forskning avgors inte i det hdr sammanhanget.

| gallringsframstallan 6ppnar social- och halsovardsministeriet upp for lagring av olika versioner av
journalhandlingar. Social- och halsovardsministeriet konstaterar att mer an en version av en
journalhandling kan forvaras i Kanta-tjansterna om handlingen har korrigerats eller kompletterats. Den
senaste versionen innehdller allt informationsinnehall i de tidigare versionerna, sa social- och
halsovardsministeriet foreslar att endast de senaste versionerna av journalhandlingarna ska arkiveras. De
senaste versionerna av livstestamenten har inte samma informationsinnehall som de tidigare versionerna,
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sa atminstone for dem maste alla versioner forvaras varaktigt. Den senaste versionen av en handling kan
darfor vara den som ska forvaras varaktigt om den innehaller informationsinnehallet fran tidigare
versioner. | annat fall maste aven tidigare versioner av handlingen férvaras varaktigt.

Under beredningen av beslutet begardes dven kommentarer om beslutsutkastet av social- och
halsovardsministeriet, Institutet for halsa och valfard, FPA och Forsvarsmakten. | sin kommentar undrade
Institutet for halsa och valfard huruvida dagliga anteckningar inom vardarbete skulle kunna uteslutas fran
det har beslutet. Fragan diskuterades ocksa med social- och halsovardsministeriet. Jag foreslar att de
dagliga anteckningarna inom vardarbete ska férvaras en viss tid. FPA foreslog att
expedieringsanteckningar rorande recept ska forvaras varaktigt. Under beredningsprocessen har det inte
inkommit nagra argument som gor att jag kan foresla att de ska forvaras varaktigt. Jag féreslar att recept
ska forvaras varaktigt, i enlighet med social- och halsovardsministeriets forslag.

3.3.  Analoga journalhandlingar (inklusive analoga diagnostiska avbildningar)

| det utkast till gallringsframstallan som lades fram av social- och hélsovardsministeriet for utlatanden
foreslogs att urvalsforfarandet for journalhandlingar skulle avvecklas dven for analoga journalhandlingar.
Framfor allt valfardsomradena tog stéllning till effekterna av att avveckla urvalsférfarandet.

| sitt utldtande beskrev Satakunta vélfardsomrade utmaningarna med att utvidga den varaktiga
forvaringen av analoga handlingar pa foljande satt:

Varje ar har exitus-handlingar avlagsnats fran de huvudsakliga arkivlokalerna och éverféorts,
pa grund av det begransade behovet av dem, till lokaler som inte uppfyller arkivverkets
foreskrifter om villkoren for varaktig forvaring av handlingar, i vantan pa att deras
forvaringstid ska 16pa ut. Att retroaktivt omvandla de har handlingarna till sddana som ska
forvaras varaktigt kraver helt separata arkivlokaler dit handlingar som kan ha kontaminerats
under den har forvaringsfasen kan éverforas. Valfardsomradet har inga arkivlokaler som kan
forvara en sa stor mangd arkivmaterial som ska forvaras varaktigt, sa det féreslagna
gallringsbeslutet kraver att nya arkivlokaler byggs. Kostnaden for enbart lokaler for att
bevara handlingar om avlidna under en viss tid ar for narvarande 60 000 euro per ar. Pa
grund av den stora mangden material ar digitalisering inte mgjlig.

Tidigare har organisationer inte gallrat i handlingar for avlidna personer, utan alla
handlingar har forstorts tolv ar efter patientens dod. Endast det urval som ar avsett for
varaktig forvaring har gatts igenom, och fran de patientmapparna har allt material som inte
ar avsett for varaktig forvaring forstorts. Enligt social- och halsovardsministeriets
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gallringsframstallan skulle vissa handlingar forvaras varaktigt och andra tidsbundet. |
praktiken skulle det innebara att varje patientdokument maste granskas innan det 6verfors
till arkivfasen. | Satakunta valfardsomrade forvaras for narvarande omkring 2 500 hylimeter
handlingar som galler avlidna personer. Vi uppskattar att det skulle ta tio arsverken bara att
gallra i det har materialet. Lonekostnaden for det har ytterligare gallringsarbetet for de
befintliga handlingar som galler avlidna personer som ska forvaras under en viss tid skulle
uppga till 350 000 euro. Pa grund av den ekonomiska situationen har valfardsomradet inte
mojlighet att anstalla mer personal for att utféra gallringsarbetet. Under alla
omstandigheter ska gallring ske oavsett om handlingarna ska bevaras i analogt format eller
digitaliseras for digital arkivering. Det foreslagna gallringsbeslutet kommer ocksa att krava
ytterligare resurser for att separera handlingar som ska forvaras varaktigt fran handlingar
som ska forvaras under en viss tid for alla patienter i fortsattningen.

Helsingfors stad konstaterar i sitt utldtande att Riksarkivet har ansett att det inte har tillrdacklig
sakkunskap for att definiera vilka patientuppgifter som ar relevanta fér medicinsk forskning. Ingen verkar
ha den har sakkunskapen, da beslutet att ocksa forvara nastan alla analoga patientuppgifter som
fortfarande finns bevarade fattades. Om gallringsframstallan skulle trada i kraft i sin nuvarande form bor
arkivbildare ges mgjlighet att ansdka om undantag fran beslutet, det vill séga tillstdnd att inte digitalisera
och forstora patientmaterial av mindre relevans for forskning vid utgangen av férvaringstiden.

| den slutliga gallringsframstéllan som skickades till Riksarkivet efter utldtandena foreslar social- och
halsovardsministeriet, avvikande fran gallringsframstallan, att analoga journalhandlingar dven i
fortsattningen ska arkiveras baserat pa urval enligt fodelsedatum. Social- och halsovardsministeriet
konstaterar att forvaringen och digitaliseringen av analogt material enligt de inkomna utldtandena skulle
medfdra betydande kostnader och att valfardsomradena inte skulle kunna avskaffa sina arkiviokaler som
planerat. Att utvidga gallringen till att omfatta hela befolkningen skulle krava betydande extra
personalresurser pa grund av arbetsbdrdan i samband med genomgangen av patientmappar.

3.4.  Genetiska uppgifter

Dataombudsmannens byra konstaterar i sitt utlatande 6ver utkastet till gallringsframstallan om
journalhandlingar att om syftet ar att arkivera genetiska uppgifter ar det nédvandigt att beakta 6 § 1
momentet 8 punkten i dataskyddslagen, dar det foreskrivs att forbudet mot att behandla uppgifter enligt
9 artikeln 1 punkten i dataskyddslagen inte galler behandling av forsknings- och kulturarvsmaterial for
arkivandamal av allmant intresse, med undantag for genetiska uppgifter. Dataombudsmannens byra
anser att det verkar behdvas en separat rattslig grund for arkivering av genetiska uppgifter.
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| sitt utlatande konstaterar dataombudsmannens byra ocksa att uppgifter om anonyma samt avlidna
personer faller utanfor tillampningsomradet for den allméanna dataskyddsférordningen.
Dataombudsmannens byra konstaterar att det inte verkar nédvandigt att beakta bestammelserna i den
allmanna dataskyddsférordningen nar uppgifterna i journalhandlingarna som ska arkiveras inte direkt
kan kopplas till en annan patient an den avlidna och inte kan anvdndas for att direkt dra slutsatser om
andra personer, och inte heller nar uppgifterna kombineras med andra tillgangliga uppgifter. Det ar dock
viktigt att notera att en registrering som galler en avliden person kan innehalla uppgifter om en fysisk
person som fortfarande lever och darfér bedémas som en personuppgift. Med hansyn till att
arkiveringen enligt utkastet till forslag skulle galla ett mycket brett spektrum av journalhandlingar, kan de
uppgifter som foreslas for arkivering omfatta uppgifter som direkt beskriver andra fysiska personer an
den avlidna patienten i fraga, liksom uppgifter genom vilka det ar magjligt att dra slutsatser om andra
personer dn den avlidna patienten i fraga.

Under beredningen av beslutet har fragor som galler genetiska uppgifter klarlagts tillsammans med
experter fran social- och hélsovardsministeriet, Institutet for halsa och valfard och FPA. En forfragan har
ocksa skickats till justitieministeriet om utformningen av dataskyddslagen.

Enligt EU:s dataskyddsforordning ar genetiska uppgifter personuppgifter som ror en fysisk persons arvda
eller forvarvade genetiska egenskaper som avslojar individuell information om den fysiska personens
fysiologi eller hélsotillstdnd, och som har fatts sérskilt genom analys av ett biologiskt prov fran den
fysiska personen. Férbudet mot arkivering av genetiska uppgifter i dataskyddslagen grundar sig pa EU:s
allmanna dataskyddsforordning, men varken i dataskyddslagen eller i de férberedande handlingarna
definieras mer exakt vad som avses med genetiska uppgifter i dataskyddslagen. Férmodligen ingar
uppgifterna om andra personer, som betraktas som genetiska uppgifter enligt EU:s
dataskyddsférordning, i huvudsak i patientuppgifter for arftlighetsforskning. Anteckningar i
patientuppgifterna dar till exempel patienten sjalv har rapporterat en genetisk defekt hos en nara
slakting eller liknande anteckningar i patientuppgifterna betraktas inte som genetisk information i det
har sammanhanget.

For narvarande registreras uppgifter for arftlighetsforskning i huvudsak bade vid bestk pa
Oppenmottagningar och vid vard pa baddavdelning i en GEN-vy som ska skyddas sarskilt och som
forvaras pa samma satt som andra vyer i Kanta-tjansterna. Resultaten av laboratorieundersékningar kan
ocksa registreras i en LAB-vy och diagnoser kan sparas exempelvis i sammanfattningar. Formodligen ror
det sig dock framst om laboratoriesvar och diagnoser som galler den patient som vardas, inte uppgifter
om nagon annan. | vissa fall kan kombinationen GEN och HOI anvandas nar den som registrerar
uppgifterna ar en skotare. Pa atminstone vissa enheter registrerar skdtare ocksa uppgifter direkt i GEN-
vyn. Dessutom har enheterna for arftlighetsforskning uppgifter i sina egna system och i analogt format.
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Journalhandlingar gar in i arkivfasen tolv ar efter patientens dod. Darfor skulle dataskyddslagstiftningen
inte utgora nagot hinder for arkivering av genetiska uppgifter om patienten sjalv. Problemet uppstar nar
personuppgifter som galler andra an patienten sjalv registreras i journalhandlingarna. Exakt information
om hur mycket sddana uppgifter som finns i journalhandlingar och hur stor del av dem som &r genetiska
uppgifter finns inte tillganglig. Eftersom genetiska uppgifter om andra personer inte kan sarskiljas fran
genetiska uppgifter om patienten, foreslar jag i det har skedet att beslutet som nu ges inte alls ska galla
genetiska uppagifter.

Ur varderingssynpunkt', det vill sdiga bedémningen av handlingars arkivvarde, ar férbudet mot arkivering
av genetiska uppgifter en tillfallig situation. | en vardebestamning ar perspektivet alltid mycket langt, till
och med hundratals ar. | nagot skede blir situationen sadan att alla journalhandlingar for en patient
endast innehaller registreringar om avlidna personer. Om patientuppgifter forstors enligt gallande
dataskyddslagstiftning kommer informationsmaterial som ar relevant for framtida forskning att forstoras.

En fornyelse av 1994 ars arkivlag pagar for ndrvarande som en forberedelse infor det har beslutet. |
utkastet till arkivlagen definieras ocksa de uppgifter som avses i 9 artikeln 1 punkten i
dataskyddsférordningen som foremal for vardebestamning. De har uppgifterna innehaller dven genetiska
uppgifter. Ett beslut om arkivering av genetiska uppgifter maste fattas nar det legislativa laget for dem
har klarlagts. | fortsattningen bor man se till att aven genetiska uppgifter kan definieras som uppgifter
som ska arkiveras.

3.5.  Digitala diagnostiska avbildningar

Inom halso- och sjukvarden undersdks manniskokroppen med hjalp av olika avbildningsmetoder. De
mest typiska av dem ar réntgenundersdkningar, magnetkameraundersékningar och
ultraljudsundersékningar. Olika bilddiagnostiska undersékningar ger upptagningar som réntgenbilder,
magnetresonansbilder, ultraljudsbilder, fotografier, och video- och ljudupptagningar.

| gallringsframstallan konstateras att vardebestdamningen av diagnostiska avbildningar och
gallringsframstallan gors separat i ett senare skede, och darfor foreslas att de diagnostiska

! virdebestamning ar en process for hantering av informationen livscykel, under vilken man definierar vilka handlingar som
ska arkiveras, det vill sdga forvaras varaktigt, och vilka som ska forvaras en viss tid samt hur lang den faststéllda
forvaringstiden ar. Informationsmaterial kan arkiveras for arkivandamal av allmant intresse. Arkivering forutsatter att man
bedoémer och identifierar informationens arkivvarde. Arkivvardet beror pa bland annat den samhalleliga betydelsen hos den
uppgift inom vilken informationen skapas, verksamhetskontexten dar informationen skapas och dess informationsinnehall.
Atgardsvag for arkivering: Etapp 2. Vad ska du arkivera — faststill dina informationsmaterials arkivvirde och férvaringsform.
https://arkisto-osaaja.kansallisarkisto.fi/fi/oppaat/v1l/mita-arkistoit-maarita-tietoaineistojesi-arkisto. Hamtad 30.1.2025 (pa
finska).
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avbildningarna i det har skedet ska forvaras tills vidare. | forslaget anges vidare att Riksarkivet och
Institutet for halsa och valfard har utfardat ett meddelande om forvaring av bilddiagnostiska
undersodkningar den 14 februari 2018, i vilket det konstateras att det inte finns nagon anledning att
forstora nagot bildmaterial fran bilddiagnostiska undersékningar i digitalt format innan Riksarkivet har
utfardat ett beslut om varaktig forvaring av material for dem. | forslaget konstateras ocksa att eftersom
det ovan namnda meddelandet inte ar en bindande foreskrift for tillhandahallare av tjanster féreslar
social- och halsovardsministeriet att Riksarkivet i samband med gallringsbeslutet ocksa ska fatta beslut
om att tills vidare arkivera bildmaterialet, vilket skulle innebéara att bildmaterialet inte far forstoras innan
ett nytt gallringsbeslut om bildmaterialet har fattats.

Dataombudsmannens byra konstaterar i sitt utldtande att bland annat férvaringstiden for
avbildningsuppgifter nar uppgifterna anvands for att organisera, planera, genomféra, félja upp och
Overvaka varden av patienter faststalls i lagen om behandling av kunduppgifter inom social- och
halsovarden (703/2023). Forvaringstiderna for avbildningsuppgifter varierar beroende pa typ, med en
minimitid pa tolv ar fran att materialet producerats. Det innebar att avbildningsuppgifterna vid utgadngen
av den forvaringstid som anges i kunduppgiftslagen kommer att innehalla en stor méngd
personuppgifter om levande personer. Darfor maste forvaring utéver den forvaringstid som anges i
kunduppgiftslagen och arkivering fortsatta att uppfylla bestammelserna om skydd av personuppgifter.

Nar den forvaringstid som foreskrivs i kunduppgiftslagen har 16pt ut finns det enligt
dataombudsmannens byra inte langre nagot skal att férvara uppgifterna for det primara andamalet.
Dataombudsmannens byra konstaterar att det i utkastet till gallringsframstallan ar oklart vad som skulle
vara grunden for behandling av personuppgifter enligt artiklarna 6 och 9 i dataskyddsforordningen, nar
uppgifter skulle forvaras tills vidare efter utgangen av den férvaringstid som anges i kunduppgiftslagen.
Utover den rattsliga grunden for behandling av personuppgifter ar det ndédvandigt att ange for vilket
andamal de personuppgifter som ska forvaras tills vidare ska anvandas.

Med beaktande av de synpunkter som dataombudsmannens byra framfort ovan foreslar jag att det
bestams att diagnostiska avbildningar ska forvaras varaktigt och att beslutet preciseras senare pa basis av
en gallringsframstallan som social- och halsovardsministeriet lagt fram. Forvaringstiden for diagnostiska
avbildningar ar minst tolv ar och vissa kan forstoras redan innan en mer exakt vardebestamning om det
inte i det har skedet bestams att de ska forvaras varaktigt. Forskningsvardet for diagnostiska avbildningar
kan vara mycket betydande, till exempel for utveckling av artificiell intelligens, och att forstora dem i det
har skedet kan vara en forlust for framtida forskning.
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3.6.  Mikrofilmade journalhandlingar

Ar 2024 skickade Riksarkivet en férfragan om mikrofilmade journalhandlingar till ndgra valfardsomraden.
Forfragan anknét till den har vardebestamningen av journalhandlingar. Sex valfardsomraden och
Helsingfors stad svarade. Svaren varierade i fraga om omfattningen av mikrofilmningar och principerna
for filmningen. | en organisation hade endast nagra av de patientjournaler som kraver mest utrymme
filmats. | vissa organisationer hade alla handlingar under vissa ar mikrofilmats, men darefter hade samma
handlingar i pappersformat forvarats i patientmappar. | vissa fall hade dven uppgifter om avlidna eller
uppgifter fran system som skulle tas ned valts ut for mikrofilmning. Helsingfors stad har daremot
mikrofilmat sitt material i stor utstrackning och slutade med mikrofilmningen forst 2015. En respondent
uppgav att de inte hade mikrofilmade journalhandlingar.

Jag foreslar att mikrofilmade journalhandlingar ska forvaras varaktigt. Om de mikrofilmade
journalhandlingarna inte pa nagot satt utgér en meningsfull helhet for forskning, gallras de i pa samma
satt som andra journalhandlingar. Mikrofilmade journalhandlingar kan gallras i pa samma satt som andra
analoga journalhandlingar, till exempel om innehdllet i de journaler som kraver mest utrymme beskrivs.
Journalhandlingar som galler specifika ar eller specialiteter forvaras varaktigt. | oklara fall kan
organisationens alla mikrofilmade journalhandlingar forvaras varaktigt.

4. Vardebestamning for journalhandlingar
4.1.  Gallringsframstallan

Gallringsframstallan som nu behandlas skiljer sig fran det befintliga gallringsbeslutet om
journalhandlingar (AL/14372/07.01.01.03.01/2008), sarskilt pa foljande punkter:

Det foreslas att urval enligt fodelsedatum inte langre ska tillampas, utan att alla digitala

journalhandlingar ska forvaras varaktigt.

- | forslaget namns inte grundlaggande uppgifter om patienter.

- Handlingar som genereras av undersokningar och vard vid enheter for arftlighetsforskning namns
inte separat.

- Det foreslas att handlingar som uttrycker patientens vilja ska foérvaras under en viss tid. For
ndrvarande forvaras de varaktigt.

- Det foreslas att digitala diagnostiska avbildningar tills vidare ska férvaras varaktigt.

- | forslaget namns inte dodsattester.

De journalhandlingar som forslaget géller ar grupperade pa ett ndgot annorlunda satt an tidigare, men
huvudsakligen ar forslaget i linje med det gallande beslutet.

Kansallisarkisto Rauhankatu 17 PL 258, 00171 Helsinki Puh. 029 533 7000 kirjaamo@kansallisarkisto.fi
Riksarkivet Fredsgatan 17 PB 258, 00171 Helsingfors Tfn kansallisarkisto.fi



Sida 15/ 23

RIKSARKIVET

Marita Vallenius Motiveringspromemoria

9.6.2025 RA/13183/28.02.01/2024

| gallringsframstallan bedémer social- och halsovardsministeriet patientuppgifter utifran
vardebestamnings- och gallringskriterier enligt foljande:

- Patientuppgifter som produceras inom halso- och sjukvarden ar av samhallelig betydelse och
berér hela befolkningen. Informationsinnehallet ar omfattande och brett, nar det galler bade
omrade och tid. Uppgifterna omfattar befolkningens halsotillstand och sjukdomar och de halso-
och sjukvardstjanster de far, men ocksa halso- och sjukvardspraxis och medicinska framsteg. Pa
samma satt speglar uppgifterna dven den samhalleliga och halsopolitiska situationen och hur den
forandras. Patientuppgifter ger ocksa en 6gonblicksbild av exceptionella tider, till exempel en
pandemi. Uppgifterna ar unika och kan kombineras med andra uppgifter.

- De framtida forskningsbehoven for patientuppgifter kan vara omfattande, och uppgifter kan
anvandas inte bara inom lakarvetenskapen utan ocksa inom samhallelig och historisk forskning,
bade i Finland och internationellt. | framtiden kan artificiell intelligens och annan teknik som
utvecklas erbjuda nya satt att utnyttja stora informationsmaterial.

- Den langsiktiga betydelsen av dokumentinformaton i dess ursprungliga anvandningsandamal
indikerar ofta ett betydande arkivvarde.

- Aven om vissa patientuppgifter ar i analogt format kommer majoriteten av nyare och framtida
handlingar att vara i digitalt format och pa sa satt anvandbara. Tidigare har dven analogt material
mikrofilmats, vilket har gjort det mojligt att forstéra handlingar i pappersformat. For analoga
journalhandlingar, det vill sdga journalhandlingar i textformat, kan material som huvudsakligen
finns i pappersformat digitaliseras. Kostnaden for att arkivera digitalt material i textformat ar inte
betydande. A andra sidan skulle det innebéra stora kostnader att férvara analogt material i
pappersformat och digitalisera det.

4.2.  Urval enligt fodelsedatum

Tidigare har allmanna gallringsbeslut om journalhandlingar i stor utstrackning baserats pa urval enligt
fodelsedatum, det vill sdga patientuppgifter om personer som ar fodda den 18:e och 28:e. Den har typen
av urvalsldsning har dven anvants internationellt som en slags kompromisslosning for gallring i
handlingar, sarskilt for gallring i stora analoga handlingsserier och -grupper. Urval enligt fédelsedatum
har motiverats med bland annat att

- samma personers skeden kan foljas under en langre tidsperiod

- den bredaste mgjliga informationen om undersdkningsobjektet kan fas genom att uppgifter om
samma personer hamtas fran olika arkiv

- ett statistiskt representativt urval av alla uppgifter kan fas med hjalp av metoden.
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Motiven i foregaende stycke tillgodoser dock inte alla forskningsbehov som galler journalhandlingar.
Olika medicinska specialiteter och till exempel patientuppgifter om personer som diagnostiserats med
sallsynta sjukdomar ingar slumpmassigt eller inte alls i det samplade materialet. Urvalstypen ar ocksa
olamplig for mikrohistorisk forskning. Dessutom har anvandbarheten av materialet varit dalig tidigare,
eftersom analoga samplade material lagras i slutarkiven hos organisationer 6ver hela Finland. |
utlatandena om 2009 ars férordning om journalhandlingar har man ocksa tagit upp problemen med
urval enligt fodelsedatum och foreslagit att daven andra alternativ @n urval enligt fédelsedatum bor
overvagas.

Riksarkivet har avvecklat de urvalsldsningar som tidigare tillampats pa digitalt informationsmaterial.
Urvalslésningarna har avvecklats for att sékerstalla att forskare fran olika vetenskapliga discipliner och
forskningsomraden far tillgang till mer omfattande information an tidigare om offentliga myndigheters
verksamhet och resultat samt om samhalleliga och andra fenomen. Det har ansetts maojligt att arkivera
informationsmaterial i mer omfattande grad ar tidigare, eftersom materialen finns i digitalt format.
Digitala uppgifter kan ocksa anvdandas mer effektivt inom forskningen.

Social- och halsovardsministeriet foreslar en mer omfattande varaktig forvaring av journalhandlingar.
Utvidgningen av den varaktiga forvaringen skulle galla digitala patientuppgifter. Enligt min mening ar en
mer omfattande varaktig férvaring pa manga satt motiverad. Genom att arkivera olika individers
patientuppgifter sa omfattande som méjligt kan man bevara tillrackligt med information foér forskning
inom olika lakarvetenskapliga omraden. Samtidigt bevaras aven uppgifter om mer sallsynta sjukdomar.
Omfattande arkiverade patientuppgifter ger ocksa en évergripande bild av servicesystemet. | framtiden,
nar tekniken utvecklas (till exempel artificiell intelligens) kan digitala uppgifter anvandas i storre
utstrackning. | nulaget ar det inte ens mgjligt att helt forutse de behoven av uppgifter. Om
patientuppgifter forstors nu ar det inte mojligt att fa tillbaka dem senare. Vardebestamningsldsningar
méste anda forfinas och uppdateras nu som da. Aven i det har fallet kan det goras senare.

4.3.  Vardebestamning

Utifran Riksarkivets vardebestamnings- och gallringskriterier kan foljande konstateras om vardet av
journalhandlingar:

- Uppgiftens betydelse

Halso- och sjukvarden som en samhallsuppgift ar omfattande och betydelsefull. Den har en bred
paverkan pa bade enskilda manniskor och samhallet i stort. Halso- och sjukvardsrelaterade |0sningar
aterspeglar ocksa samhallets varderingar.

- Verksamhetsmiljo (omvarld)
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Verksamheten riktar sig i stor utstrackning till enskilda personer och paverkar individers liv. Aktérerna
befinner sig inte pa en hég niva nar det galler beslutsfattande i samhallet, men de har anda en bred
paverkan pa medborgarna.

Olika exceptionella omstandigheter avspeglas ocksa i journalhandlingar. Tidigare har till exempel
journalhandlingar fran krigstiden ansetts ha ett sarskilt forskningsvarde. Andra typer av exceptionella
omstandigheter och deras inverkan pa medborgarna kan ocksa aterspeglas i journalhandlingar, senast i
samband med coronapandemin.

- Verksamhetsprocess

En mangd olika informationsmaterial kan genereras under varden av en patient. En del av de uppgifter
som genereras i processen ar av liten relevans for forskningen.

- Informationsinnehall

Som regel genereras patientuppgifter for alla medborgare. Uppgifterna och omfattningen av dem
varierar dock kraftigt. Uppgifter kan ocksa kombineras med andra uppgifter pa manga olika satt.
Uppgifter som samlats in om samma personer kan kombineras och a andra sidan kan olika fenomen,
omraden och sa vidare studeras utifran patientuppgifter.

- Anvandningsbehov

Patientuppgifter forvaras under lang tid och en ldng forvaringstid indikerar ofta ocksa en stor betydelse
for forskning. Patientuppgifter kan anvandas i stor utstrackning inom atminstone lakarvetenskaplig,
samhallsvetenskaplig, humanistisk och vardvetenskaplig forskning.

- Forvaringsformat for uppgifterna och kostnadsfaktorer

Stora mangder patientuppgifter har genererats och fortsatter att genereras. Analoga patientuppgifter ar
ocksa viktiga for forskningen, men det har funnits behov av att ocksa beakta kostnadsfaktorer nar det
galler forvaring av dem. Det ar fraga om en grupp av informationsmaterial som ar betydligt storre an
nagon annan enskild grupp av informationsmaterial. Att avskaffa I6sningen med urval enligt
fodelsedatum for analoga uppgifter skulle innebara en betydande 6kning av behovet av resurser i form
av personal, lokaler och planering av verksamheten. Patientuppgifter skulle vara av sarskilt
forskningsvarde i digitalt format, men kostnaden for att digitalisera dem skulle vara avsevard. Materialet
som ska digitaliseras skulle till omfattningen vara lika stort som att digitalisera alla statsforvaltningens
analoga handlingar som ska férvaras varaktigt. Mangden digitala patientuppgifter i textformat ar stor
och standigt vaxande till att borja med, men det lagringsutrymme som skulle krévas och de kostnader
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som skulle uppsta ar anda rimliga med den nuvarande tekniken i forhallande till uppgifternas
forskningsvarde.

5. Tidigare gallringsbeslut och upphavande av dem

Riksarkivet och dess foéregangare har utfardat flera gallringsbeslut for journalhandlingar. Vissa beslut har
utfardats brett inom manga olika organisationer, medan andra endast galler journalhandlingar som
genereras av en enda organisation. Vissa av besluten ror urvalsmetoder och férvaringsformen for
handlingar. | det har kapitlet gar jag huvudsakligen igenom gallringsbeslut om vardebestamningen for
journalhandlingar.

Som en allman regel foreslas att besluten om digitala patientuppgifter inom den offentliga halso- och
sjukvarden upphavs, med undantag for uppgifter om statens mentalsjukhus och Férsvarsmaktens
varnpliktiga. Vissa beslut om separata informationsmaterial foreslas inte bli upphavda. Det foreslas inte
heller att gallringsbeslut om analoga patientuppgifter ska upphavas for journalhandlingar som
genererats fore 2022.

Det foreslas att foljande gallringsbeslut ska upphavas helt eller delvis for den offentliga halso- och
sjukvarden:

- Arkivverkets beslut om varaktig forvaring av journalhandlingar 16.2.2009
(AL/14372/07.01.01.03.01/2008; finns endast pa finska)

o Beslutet géller sedan den 1 maj 1999. Beslutet foljs for journalhandlingar som genererats
inom den kommunala och privata halso- och sjukvarden samt fangvardsvasendets halso-
och sjukvard.

o Beslutet upphavs i sin helhet for digitala och mikrofilmade journalhandlingar.

o Beslutet upphavs for analoga handlingar som genererats fran och med den 1 januari 2022.
For analoga journalhandlingar (exklusive mikrofilmade journalhandlingar) som genererats
fore den 1 januari 2022 tillampas de gallringsbeslut som tidigare utfardats.

- Arkivverkets beslut om forvaring av gamla patientuppgifter i elektroniskt format varaktigt tills
vidare 6.7.2015 (AL/12013/07.01.01.03.02/2011; finns endast pa finska)

o Beslutet géller alla patientuppgifter som 6verfors till Kanta-tjansterna i form av sa kallade
gamla patientuppgifter.

o Beslutet upphavs i sin helhet. Syftet ar att gallra i de gamla patientuppgifter pa grundval
av det beslut som nu ges. Eftersom uppgifter férvaras i mycket olika och aven aldre
patientdatasystem ar uppagifter inte till alla delar i ett strukturerat format och
overensstammer inte med gallande bestamningar, och det kan vara svart att skilja mellan
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de informationshelheter som i gallringsframstallan foreslas att ska forvaras varaktigt och
de som ska forvaras en viss tid. Nar det galler gamla patientuppgifter foreslas det att aven
sadana patientuppgifter forvaras varaktigt som enligt férslaget ska forvaras under en viss
tid, men som det inte gar att skilja fran uppgifter som ska férvaras varaktigt. Kanta-
tjdnsterna bor utvecklas for att gora det mojligt att gallra i handlingar med tillracklig
noggrannhet. Med gamla patientuppgifter avses i det har sammanhanget ocksa uppgifter
som fortfarande finns i organisationernas egna system och som inte har 6verforts till
Kanta-tjansterna i ratt tid.

- Riksarkivets beslut om utgallring av kommunala handlingar 14.4.1989 (del 2. Halsovardens
handlingar)

o Beslutet tillampas for de journaler inom kommunala och privata hélso- och sjukvarden
samt inom fangvardsvasendets halso- och sjukvard som upprattats eller inkommit fore
den 1 maj 1999 eller, om handlingarnas forvaringstid rdaknas fran patientens déd, som
galler en person som avlidit fére den 1 maj 1999.

o Beslutet upphavs i sin helhet for digitala och mikrofilmade journalhandlingar inom den
offentliga halso- och sjukvarden. Det tillampas fortfarande pa analoga journalhandlingar
(med undantag for mikrofilmade journalhandlingar).

- Arkivverkets beslut 17.11.2015 (AL/18561/07.01.01.03.01/2014; finns endast pa finska) om
varaktig forvaring av handlingar som hor till Férsvarsmaktens uppgiftsklasser Halso- och sjukvard
(06) och Ledningssystemsektorn (07)

o Beslutet upphavs for digitala och mikrofilmade journalhandlingar inom
foretagshalsovarden. Beslutet upphavs ocksa for de analoga journalhandlingar inom
foretagshalsovarden som genererats fran och med den 1 januari 2022.

o Beslutet tillampas fortfarande pa Forsvarsmaktens analoga journalhandlingar som
genererats fore den 1 januari 2022 samt pa bevdringarnas och reservisternas
journalhandlingar.

- Riksarkivets beslut 29.12.1988 (VA 3/31/87; finns endast pa finska) om varaktig férvaring av
handlingar inom hélso- och sjukvarden som galler invanare i kommunerna Enontekis, Enare och
Utsjoki

o Beslutet upphavs i sin helhet for digitala och mikrofilmade journalhandlingar.

o Beslutet upphavs for analoga journalhandlingar som genererats fran och med den 1
januari 2022. Det tillampas fortfarande pa analoga journalhandlingar som genererats fére
den 1 januari 2022 (med undantag for mikrofilmade journalhandlingar).

Det foreslas att foljande beslut om journalhandlingar inom den offentliga hélso- och sjukvarden ska
fortsatta att galla:
- arkivverkets beslut 9.9.2003 (KA 163/43/03) om varaktig forvaring av alla mikrofilmade
journalhandlingar fran Helsingfors universitetscentralsjukhus fran 1976 och framat
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- Riksarkivets beslut 3.3.1993 (VA S 09/07/93) om forvaring av sjukjournaler fér personer som ingar
i forskningsmaterialet for forskningen “Ita-lansi-tutkimus”

- arkivverkets beslut 5.3.2002 (KA/151/43/01) om varaktig férvaring av uppgifter fran det nationella
Finnvasc-registret over blodkarlsatgarder som upprattholls av Tammerfors universitetssjukhus
fran 1991 till 1999 och fran och med 2000 fran det lokala registret 6ver blodkarlsatgarder

- arkivverkets beslut 19.2.2003 (KA 46/43/03) om vilka urvalsmetoder som ska anvandas vid gallring
i journalhandlingar for att ersatta urval enligt fodelsedatum

e arkivverkets beslut om handlingar fran Niuvanniemi sjukhus som ska forvaras varaktigt
(KA 209/43/2005, AL/9644/07.01.01.03.01/2008, AL/8748/07.01.01.03.01/2009,
AL/3452/07.01.01.03.02/2016, KA/13349/28.02.01/2024)

- arkivverkets beslut 16.4.2008 (KA/1752/431/2007) om varaktig férvaring av patientjournaler fran
Nickby sjukhus

- arkivverkets beslut 5.11.2008 (AL/15001/07.01.01.03.01/2008) om varaktig forvaring av vissa
handlingar fran avdelningen for 6ron-, nas- och halssjukdomar och 6gonkliniken vid Helsingfors
allmanna sjukhus

- arkivverkets beslut 22.9.2009 (AL/11711/07.01.01.03.01/2009) om handlingar fran Helsingfors
allmanna sjukhus som ska forvaras varaktigt

- arkivverkets beslut 3.11.2010 (AL/11945/07.01.01.03.01/2008) om handlingar fran
Forsvarsmaktens varnpliktsomrade som ska forvaras varaktigt

- arkivverkets beslut 11.5.2012 (AL/22369/07.01.01.03.01/2011) om handlingar fran Gamla Vasa
sjukhus som ska forvaras varaktigt

- arkivverkets beslut 16.11.2016 (AL/17335/07.01.01.03.01/2016) om varaktig forvaring av
rontgenbilder fran centralmilitarsjukhus och krigssjukhus under krigstiden (1939-1944)

- Riksarkivets beslut 29.6.2021 (KA/26724/07.01.01.03.01/2020) om varaktig férvaring och
forvaringsform for Forsvarsmaktens stam- och lakarundersokningskort samt matriklar

Ovannamnda beslut finns endast pa finska.

Alla beslut om avvikande urvalsmetoder for journalhandlingar fortsatter ocksa att galla for analoga
handlingar.

6. Skydd av personuppgifter

| sitt utlatande over utkastet till gallringsframstallan om journalhandlingar konstaterade
dataombudsmannens byra att journalhandlingar innehaller sarskilda kategorier av personuppgifter och
uppgifter som anses vara kansliga enligt statsforfattningen, och behandlingen av dem medfér i princip
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en hog risk for de registrerade. For att skyddet av personuppgifter ska kunna genomféras pa ett korrekt
satt ar det darfor nodvandigt att bedéma hur arkivering enligt utkastet till gallringsframstallan paverkar
de registrerade och skyddet av deras personuppgifter och privatliv. Dataombudsmannens byra anser att
en vardebestamning ar nddvandig pa grund av volymen och arten av de uppgifter som enligt féreslaget
ska arkiveras.

| den gallringsframstallan som skickades till Riksarkivet har social- och hélsovardsministeriet, efter att ha
fatt utlatandena, genomfort den konsekvensbeddémning som foreslogs av dataombudsmannens byra. |
sin beddmning papekar social- och halsovardsministeriet att journalhandlingar i allmanhet innehaller
information om patienten sjalv. Eftersom forvaringstiderna for de journalhandlingar som enligt forslaget
ska arkiveras i allmanhet ar minst tolv ar efter patientens dod, ar de uppgifter som ska arkiveras i
allmanhet uppgifter om avlidna personer som faller utanfor tillampningsomradet fér
dataskyddsférordningen. Journalhandlingarna far dock aven innehalla uppgifter om andra personer om
den andra personens situation har paverkat varden av patienten. Social- och halsovardsministeriet
papekar ocksa att informationsstrukturerna for journalhandlingar har en egen vy (tilldaggsvyn ERAS), dar
uppgifter om en person sjalv eller en annan person registreras. Den person som lamnat uppgifterna och
den person vars uppgifter det ar fraga om har ratt till insyn i uppgifterna.

Social- och halsovardsministeriet konstaterar att om personuppgifter behandlas for arkivandamal av
allmént intresse i enlighet med 4 § 4 punkten i dataskyddslagen eller med stéd av punkt 1 c i artikel 6 i
dataskyddsférordningen, far undantag goras fran den registrerades rattigheter enligt artiklarna 15, 16
och 18-21 i dataskyddsférordningen pa de villkor som foreskrivs punkt 3 i artikel 89 i
dataskyddsforordningen. En forutsattning for det ar att undantagen ska omfattas av de villkor och
skyddsatgarder som avses i punkt 1 i artikeln. Da skulle undantag fran den registrerades rattigheter
kunna gdras om rattigheterna sannolikt forhindrar eller allvarligt férsvarar uppnaendet av syftet med
arkiveringen och undantagen ar ndédvandiga for att uppfylla syftet med arkiveringen. Utdvandet av
rattigheterna skulle omfatta patientuppgifter som galler andra an den faktiska registrerade, det vill séga
uppgifter som en annan person har gett om sig sjalv eller en annan person i samband med vard av en
patient. Uppgifterna maste saledes ha varit nédvandiga for varden av patienten, men eftersom det ror sig
om en mycket liten del av patientuppgifterna aventyrar eller forsvarar utdvandet av rattigheterna inte pa
ett betydande satt syftet med arkiveringen.

Dessutom papekar social- och halsovardsministeriet att kravet pa att minimera uppgifterna maste ta
hansyn till syftet med arkiveringen. De patientuppgifter som det féreslas att ska arkiveras utgor en logisk
helhet och att gallra i helheten, till exempel genom att anvanda en urvalsmetod eller genom att endast
vélja ut patientuppgifter fran vissa tillhandahallare av tjanster eller verksamhetsenheter, skulle inte
uppfylla malet for arkivering av patientuppgifter.
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Liksom social- och halsovardsministeriet konstaterar 6vergar journalhandlingar i allmanhet till arkivfasen
efter patientens dod och behandlingen av dem omfattas inte langre av EU:s dataskyddsférordning eller
nationell dataskyddslagstiftning. Endast i begrénsad utstrackning omfattas uppgifter om annu levande
personer i patientuppgifterna av dataskyddslagstiftningen. Situationen ar dock tillfallig och uppgifterna
arkiveras atminstone tills vidare i Kanta-tjansterna, pa samma satt som for uppgifter i férvaringsfasen.
Det &r ocksé viktigt att notera att journalhandlingar &r varaktigt sekretessbelagda. Aven om uppgifterna i
arkivfasen innehaller information om levande personer forblir uppgifterna sekretessbelagda. Eftersom
det ar fraga om en tillfallig situation och dataskyddet sakerstalls pa l[ampligt satt dven under arkivfasen,
ser jag alltsa inte det som en risk for skyddet av personuppgifter eller privatliv.

7. Forslag till beslut

Jag foreslar att journalhandlingar ska forvaras varaktigt i enlighet med det férslag som lagts fram av
social- och halsovardsministeriet, med foljande foértydliganden och tillagg:

- Beslutet galler inte genetiska uppgifter.

- Dagliga anteckningar inom vardarbetet forvaras under en viss tid.

- Livstestamenten och donationsviljor ska forvaras varaktigt.

- Rontgenbilder, magnetresonansbilder, isotopbilder, ultraljudsbilder och liknande upptagningar av
bilddiagnostiska undersékningar samt bilder i synligt ljus, diabilder och andra bild-, video- och
ljudupptagningar ska alla forvaras varaktigt. Social- och halsovardsministeriet kommer att lagga
fram en mer detaljerad gallringsframstallan i ett senare skede, och da klargors beslutet om
diagnostiska avbildningar.

Jag foreslar att beslutet ska tillampas pa digitala och mikrofilmade journalhandlingar inom den offentliga
halso- och sjukvarden for sa lang tid som uppgifterna har genererats.

Jag foreslar att beslutet dven ska galla analoga journalhandlingar fran och med den 1 januari 2022. Jag
foreslar att beslutet ska galla for analoga journalhandlingar som genererats sedan dess. For analoga
journalhandlingar (exklusive mikrofilmade journalhandlingar) som genererats fére den 1 januari 2022
tillampas de gallringsbeslut som utfardats tidigare.

Jag foreslar att gamla patientuppgifter som ska lagras i Kanta-tjansterna vid behov kan forvaras varaktigt
i storre utstrackning, om det inte ar mojligt att skilja uppgifter som ska forvaras under en viss tid fran
patientuppgifter som ska forvaras varaktigt.

Jag foreslar att Riksarkivet i det har beslutet inte ska ta stéllning till var eller i vilken myndighets
datasystem de journalhandlingar som ska forvaras varaktigt ska behandlas och forvaras. Patientuppgifter
som har lagrats i Kanta-tjansterna ska forvaras i organisationens egna system under en viss tid.
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Jag foreslar att den senaste versionen av digitala journalhandlingar ska forvaras varaktigt om den
versionen dven innehaller informationsinnehallet i tidigare versioner. Om informationsinnehallet i tidigare
versioner inte ingar i den senaste versionen, ska alla tidigare versioner av handlingen férvaras.

Jag foreslar att beslutet ska upphéava de tidigare besluten om digitala journalhandlingar inom den
offentliga halso- och sjukvarden, inom de granser som presenteras i beslutet som nu ges. Tidigare beslut
om analoga journalhandlingar inom den offentliga halso- och sjukvardssektorn fortsatter att galla for

analoga patientjournaler (exklusive mikrofilmade patientjournaler) som genererats fére den 1 januari
2022.
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