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Sosiaali- ja terveysministerion asetusluonnos terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen laaturekistereista

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

STM on pyytanyt lausuntoja laaturekisteriasetukseen, jossa hiv-laaturekisteri on THL:n vastuulle
ehdotettujen rekistereiden joukossa. HUS hoitaa yli 60% Suomen hiv-potilaista, ja HUS:lla on ohjaava
rooli valtakunnallisessa hiv-hoidossa.

Hiv-laaturekisteri seuraa hiv-ladkehoidon onnistumista, jolla on ratkaiseva merkitys seka yksittaisen

potilaan ennusteen ettd jatkotartuntojen estamisen kannalta. HIV-hoitokdytdannoét uusien ladkkeiden
myoOtd muuttuvat jatkuvasti. Laaturekisterin avulla voimme seurata myos ladkehoidon turvallisuutta
vaihtelevissa kliinisissa tilanteissa mukaan lukien hiv-positiivisten naisten raskauksien aikana.

Rekisteri seuraa myos tartuntojen toteamisviivetta ja auttaa l6ytdmaan niihin vaikuttavia tekijoita.
Tiedon avulla voimme yhteistydssa perusterveydenhuollon kanssa kehittda toimintamalleja hiv-
infektion varhaisempaan toteamiseen, joka on epidemian rajoittamisen kannalta kriittisen tarkeda.

Asetusluonnoksen perustelumuistiossa on tuotu esiin useita tarkeitd nakokohtia. Haluamme
erityisesti korostaa, etta

. Tartuntatautilain perusteella ei voida kerata ladakehoidon turvallisuutta, kustannustehokuutta
tai oheissairauksia koskevaa valtakunnallista tietoa eika potilaan raportoimia muuttujia.

. Hiv-infektiota hoidetaan Suomessa hyvin eri kokoisissa hoitoyksikdissa. Laaturekisterin avulla
voidaan taata yhdenvertainen hoito koko maassa seka hiv-infektion etta siihen liittyvien
oheissairauksien hoidon ja ennaltaehkaisyn osalta. Hiv-positiivisilla on mm kaksinkertainen sy6pa- ja
sydantautien riski. Hiv-infektiota hoitavat yksikdt ovat motivoituneita valtakunnallisen
laaturekisteridatan tuottamiseen.
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. Vaikka kyseessa on suhteellisen pieni potilasryhma, voi toimiva valtakunnallinen laaturekisteri
johtaa merkittaviin kustannussaastoihin seka potilaiden oman elinikdisen ladkehoidon kautta etta
erityisesti tehostuneen tartuntojen ehkadisyn myota; yhden hiv-potilaan elinikdiset
hoitokustannukset arvioidaan lansimaissa olevan 0.5 miljoonan euron luokkaa. Laaturekisteria
varten Suomen olosuhteisiin on jo kehitetty kyselykaavake hiv-potilaiden raportoiman tiedon
systemaattista kerdamista varten (PROM, PREM).

. Hiv-rekisterin perustietosisadlté on melko suppea, mutta se moninkertaistuu, kun tietoa
yhdistetaan muihin rekistereihin. Yhdistamiseen tarvitaan henkilotunnuksia.

. HIV-positiiviset ovat haavoittuva ryhma, jolle tietosuoja ja luottamus tiedon oikeaan kayttoon
ovat erityisen tarkeitd. THL on luotettava taho myos potilaiden nakékulmasta. Potilaat ovat olleet
laaturekisterihankkeessa myonteisesti ja aktiivisesti mukana.

. Hoitotietoa tarvitaan epidemian seurantaan seka kansallisesti etta kansainvalisesti. YK:n
alainen UNAIDS ja Euroopan tartuntatautivirasto keraavat saannollisesti tietoa hoitotuloksista.
Nykyinen tartuntatautirekisteri ei sisalla hoitotietoa, eika siten riita kansainvaliseen raportointiin.
Suomen kansainvaliset sitoumukset edellyttavat raportointia, joka ilman valtakunnallista
laaturekisteria on ollut vaikeaa ja osin puutteellista.

Laaturekisterihankkeessa on ollut mukana eri toimijoita eri henkilokuntaryhmista laajasti
yliopistosairaaloista, keskussairaaloista, THL:std ja jarjestokentdsta. Rekisteri kattaa talla hetkella
100% Suomen hiv-hoitoyksikdista ja potilaista. Rekisterin perustaminen on vaatinut paljon
resursseja. Tehdyn tyon jalkeen tarkeimpien muuttujien ja mittarien seuranta on jatkossa
helpompaa, mutta vaatii oikeudellisen perusteen.

Pidamme erittdin tarkeana, etta HIV-rekisteri on THL:n rekisterinpidollisella vastuulla.
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