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HIV-laaturekisterille turvattava kansallisen laaturekisterin asema

Laaturekisteriasetuksessa maaritelladn laaturekistereitd, jotka tulevat THL:n rekisterinpidolliselle
vastuulle. Hiv-tartunnan saaneiden potilasjdrjesto Positiiviset ry pitda erittdin tarkeana, etta HIV-
rekisteri on yksi ndista rekistereista. Hiv-tartunnan saaneet ovat Suomessa suhteellisen pieni
potilasryhma, mutta hiv maailmanlaajuisena terveyshaasteena asettaa omia haasteita hivin hoidolle
ja ehkaisylle.

HIV-laaturekisteri on jo pilottivaiheessa osoittanut tarpeellisuutensa Suomessa hoidossa oleville hiv-
potilaille hivin hoidon onnistumisista ja hyddyista kerrottaessa. Potilasturvallisuuteen liittyvista
asioista ja laakityksista on saatu lisaa tietoa seka on aloitettu selvittamaan potilaiden raportoimia
muuttujia hivin hoidosta. Rekisteri mahdollistaa my6s hoidosta pudonneiden, ehka yhteiskunnasta
syrjdytyneiden hiv-positiivisten ihmisten, huomaamisen nopeammin ja mahdollisuuden saada heita
takaisin hoidon ja ladkityksen piiriin, joka myo6s estda hivin edelleen tarttumisen.

THL:n laaturekisterihankkeen myoéta HIV-pilottirekisteri on yhdistdanyt ensimmaista kertaa
tartuntatautirekisterin tietoa koko maan hoitoyksikéiden hoitotietoon ja muihin
viranomaisrekistereihin. Potilasjarjeston mukana olo uuden rekisterin kehittamisessa on ollut
ensiarvoisen tarkeda, jotta alusta asti on voitu informoida potilaita, ja potilasjarjestona olemme
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voineet myos seurata keradttavan tiedon tarpeellisuutta. Olemme my0s padsseet vaikuttamaan, etta
tiedot ovat potilaiden kannalta merkityksellisia eika tarpeettomia tietoja kerata. Hiv on edelleen
stigmatisoitu sairaus, eika hiv-positiivisille henkildille ole yhdentekevaa, mita tietoa ja minne heista
tallennetaan.

Suomen kyky raportoida hivin hoitotuloksia Euroopan Tartuntatautivirastolle (ECDC) ja YK:n alaiselle
UNAIDSille on laaturekisterihankkeen myoéta tullut mahdolliseksi. Tama antaa myo6s hiv-positiivisille
ja jarjestoille mahdollisuuden verrata saadun hoidon laatua ja tehokkuutta kansainvalisesti.

Hiv-positiiviset ihmiset ja hiv-tartunnalle enemman alttiit ihmiset ovat haavoittuva ryhma.

Laaturekisteri tarjoaa tietoa viivastyneista diagnooseista ja niiden riskitekijoista. Myos alueelliset
erot tulevat nakyviin niin diagnoosien kuin hoidon osalta. Tama mahdollistaa myds hivin
ehkaisytoimenpiteiden kohdentamisen tarvittaessa.

Potilasjarjestd on padssyt mukaan pilottivaiheen ydintyoryhmaan. Potilaiden kuuleminen
kehittamistyon eri vaiheessa on huomioitu hyvin. Positiiviset ry ja potilaat ovat olleet olennaisesti
mukana PROM ja PREM muuttujien valitsemisessa ja kehittdmisessa. Hiv-laaturekisterin kautta
potilailla on mahdollisuus saada tietoa hoidon laadusta. Tieto lisad luottamusta hoitoon ja edistda
hoitoon ja laakitykseen sitoutumista.

Positiiviset ry pitaa erittdin tarkeana, etta HIV-laaturekisteri saa jatkaa osana laaturekistereita.
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