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HIV-laaturekisteri THL:n ylldpitamaksi rekisteriksi

. o . i inpidolliselle vastuulle.
Laaturekisteriasetuksessa maaritelladn laaturekistereitd, jotka tulevat THL:n rekisterinpido

Infektioladkariyhdistys pitaa tarkeand, ettd HIV-rekisteri olisi yksi ndista rekistereista.

- - . icca i 2016. HIV-
HIV-hoidon laatua on seurattu laaturekisteriohjelmalla kaikissa yliopistosairaaloissa Jo vuodesta

rekisteritydn tavoitteena on alusta asti ollut kansallinen rekisteri ja pitkdn tahtaimen tavoitte
yhdistaminen THL:ssa, joka on luotettava taho arkaluonteisen tiedon kokoamiseen.

THL:n  laaturekisterihankkeen myétd  HIV-pilottirekisteri on  yhdistanyt ~ensimmaista kertaa

tartuntatautirekisterin tietoa koko maan hoitoyksikdiden hoitotietoon ja muihin viranomaisrekistereihin.
Henkil6tunnuksia tarvitaan yhdistettdessa hoitotietoa muihin rekistereihin ja toisaalta siihen, etta saadt':\an
tietoa ja tilastoja mm HIV-testin jilkeen hoitojarjestelman ulkopuolelle jadneista tai hoidosta pudonneista
potilaista.

HIV-laaturekisterista saadaan tietoa hoitotuloksista, viivistyneen diagnoosin riskitekijoista ja mahdollisista
alueellisista eroista. Muita rekisteritietoja yhdistamalla saadaan tietoa, jota voidaan kayttaa hoidon laadun
parantamiseen ja tartuntojen varhaisempaan toteamiseen. Jos yksikin jatkotartunta voidaan estaa tartunnan
saaneen hyvalld hoidolla tai varhaisemmalla diagnoosilla, sadstetdan hoitokustannuksista arviolta 0,5
miljoonaa euroa.

Laaturekisteristatus olisi tarkea, koska tartuntatautirekisterin perusteella ei voi kerata tietoja eri ladkityksista
ja naiden kustannustehokkuudesta, potilasturvallisuuteen liittyvistd asioista (esim. raskauden aikainen
laakitys ja epdmuodostumat), potilaan raportoimia muuttujia (PREM + PROM) tai oheissarauksien hoidon
laatutietoa. liman tdta mahdollisuutta suuri osa keratysta tiedosta jaa hyodyntamatta.

Suomella on ollut tdhdn asti vaikeuksia raportoida HIV-infektion hoitotuloksia Euroopan
Tartuntatautivirastolle (ECDC) ja YK:n alaiselle UNAIDSille, mika on herattanyt huomiota mm. kansainvalisissi

kokouksissa. THL:n kansallisen laaturekisterihankkeen myotd tima on tullut ensimmadista kertaa
mahdolliseksi.

HIV-tartunnan saaneet ja sille alttiit ovat haavoittuva ryhma. Pilottihankkeessa on tehty tyotd yhdessi
potilasjarjestéjen  kanssa ja kehitetty mm. potilaan raportoimien  muuttujien  keraamists
Infektioldakariyhdistys pitda tarkeana, ettd HIV-laaturekisteri saa jatkaa THL:n suojissa.
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