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Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Suomen Sydanliitto kiittdd mahdollisuudesta lausua STM:n laaturekisteriasetuksen luonnoksesta.

Lausuntomme esitettyihin kysymyksiin:

Ovatko kansalliset Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle saadettavat
laaturekisterit perusteltuja ja mita hyotyja tai huolia niihin liittyy?

Asetusluonnoksessa saadettavat rekisterit ovat hyvin perusteltuja.
Sydanrekisteri tayttaa kaikki arvioinnissa kaytetyt sisallolliset vaatimukset.

Huolena on, miten PROM (Patient Reported Outcome Measures) ja PREM (Patient Reported
Experience Measures) -mittarit saadaan integroitua osaksi laatutietoa. Rekisteritieto ei saa jaada
yksinomaan sairaalavaiheen toimenpidepainotteiseksi tietoaltaaksi, vaan on erittdin tarkeata, etta
sydanpotilaiden hoidon toteutumista ja onnistumista tutkitaan sairaalahoitoa seuraavien vuosien
aikana. Vain siten saamme tietoa ndiden kroonisten sairauksien hoidon laadusta ja tasavertaisesta
toteutumisesta.

Jotta rekisteritieto olisi riittdvan hyvin validoitua ja vertailtavaa, rekisterin yllapitoon pitda osoittaa
riittavasti varoja.

Ovatko asetusluonnoksessa valitut asiakasryhmakohtaiset rekisterit perusteltua séataa Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen rekisterinpidolliselle vastuulle vai pitaisiko valinnan kohdistua toisin?
Perustelut ja ndkokulmat?
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Asetusluonnoksessa valitut asiakasryhmat ovat hyvin perusteltuja. Sydanrekisteri on tarpeen saataa
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rekisteripidolliselle vastuulle.

Sydanrekisteri on suorastaan valttamaton ja pitkaan odotettu. Tehokkaan sairaalahoitovaiheen
ansiosta eloonjaamisen todennakoisyys sepelvaltimotautikohtauksen jalkeen on parantunut, ja yha
useammat elavat sairauden kanssa vuosikymmenia. Kuitenkin sydansairaudet ovat kroonisia
sairauksia, joissa uudet sydantapahtumat toistuvat, jollei pitkdaikaishoito toteudu hoitosuositusten
mukaisesti. Toistaiseksi meilla ei ole ollut, toisin kuin esimerkiksi naapurimaassa Ruotsissa,
mahdollisuutta selvittad, miten hoito toteutuu Suomessa eri alueilla.

Suomen Sydanliitto on tyytyvadinen, etta asetusluonnoksessa esitetaan yhdeksi rekisteriksi
sydanrekisteria. Vaikka pilottivaiheen rekisteri oli nimeltaan iskeemisen sydantaudin rekisteri, ja
lahitulevaisuudessa rekisterin kehittaminen keskittynee aluksi sepelvaltimotautiin, on tarkeata, etta
rekisterin sisaltoa voitaisiin tulevaisuudessa laajentaa muihinkin keskeisiin sydansairauksiin Ruotsin
mallin mukaisesti. Samoin on olennaista huolehtia siita, etta rekisteriin kirjautuu tiedot myés mm.
elintapaohjauksen toteutumisesta ja riskitekijoista primaari- ja sekundaariprevention onnistumisen
seuraamiseksi.

Esimerkkeja muista sydansairauksista ovat ldhes 250 000 suomalaista eteisvarinapotilasta ja paljon
kustannuksia aiheuttavat lappasairaudet, erityisesti aorttaldpan ahtauma. Monen sydansairauden
loppuvaihe, syddmen vajaatoiminta, aiheuttaa usein toistuvia sairaalahoitojaksoja ja siten
kustannuksia, inhimillisesta karsimyksesta puhumattakaan. Vajaatoimintapotilaiden palliatiivinen
hoito on Suomessa monilla alueilla viela tdysin jarjestaytymatonta. Tulevaisuuden sydanrekisterin
tavoitteena tulee olla ndiden kansansairauksien ehkaisyn, toteamisen, seka elinikdisen hoidon
onnistumisen seuranta.
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