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HARVINAISSAIRAUKSIEN 

YKSIKKÖ (HAKE) - 7KK

Vauvan taito tarttua esineisiin karttuu. 

Lapsen selkä vahvistuu ja tasapaino kehittyy.

Oyl Mikko Seppänen 

&

Sh Paula Juvonen
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Kela
- toimintakykyyn

perustuvat arviot

Harvinaispotilas

- varhainen diagnoosi
- arjen sujuvuus?
- tarvittavat avut ja tuet?
- taloudellinen tilanne?
- sairauden tilanne?
- kuntoutustarve?
- psykiatrisen tuen tarve?
- siirtymä aikuisuuteen?
- siirtymä vanhuuteen?

Kolmas sektori
- tehokkuus
- terveyshyöty/€
- kannattavuus

Julkinen terveydenhuolto
- tehokkuus
- terveyshyöty, QALY
- kannattavuus
- kansalaisten yhdenvertaisuus

Sosiaalitoimi
- maksukykyyn

perustuvat arviot

Lääkäri
- sairauskeskeinen ajattelu
- lääketieteellisesti vaativan potilaan hoidon muut ulottuvuudet?
- potilaan muun auttamisen resurssit? 

Vammaispalvelut
- toimintakykyyn

perustuvat arviot
- vammaislakien

uudistus?  

Ongelmat ja
ratkaisumallit
muistuttavat
toisiaan kaikissa
Pohjoismaissa
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• HUS:n harvinaissairaiden

• Tunnistus, varhainen diagnoosi

• Hoidon sujuvuus, yhdenvertainen saatavuus ja laatu ↑

• Kokemukset hoidon kehittämiseen

• Digipalvelut potilaille

• Ei aina välttämätöntä matkustaa asiantuntija-arvioon

• HUS:n harvinaissairausosaajien

• Verkottaminen (mm. lapsi  aikuinen)

• Työpiste ei muutu

• Työ tautiryhmäkohtaisiksi HAKE-ohjelmiksi, joille jatkuvuutta

• HAKE-ohjelmat ERN –keskuksiksi (n. 1-2/16)

• Digipalvelut konsultoiville ja hoitaville lääkäreille

• Rekisterit tarkoille diagnooseille

• potilasvirtojen ja -kustannusten tarkka analyysi

• tutkimus

PAINOPISTEALUEET

HAKE

HUS:n
sisäinen 

koordinaatio

Kansallinen 
yo-sairaala-

yhteistyö

Rekisteri, 
potilasvirta-

analyysi, 
tutkimus

Potilaat, 
potilas-
järjestöt

EU

STM / THL
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• mitä? 

• kuinka paljon?

• mitä etsiä?

PÄÄTÖS 1: LAATUREKISTERI
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HAKE rekisteri
OrphaCode ( ICD-11)

Geeni, mutaatio
Deleetio

EcoMed Analyzer
Resursointi

Laaduntarkkailu (dg viive)
Pullonkaulat
Rahavirrat

€

€

DG

???

Helsinki Biopankki WebLab

• tutkimus

€

Alustava arvio
valmistumassa
SITRA/KironTech

HAKE
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VASTAAN-
OTTO

substanssi-asiantuntijat

Toiminta
• HUS:n sisäinen koordinaatio
• Toiminta HAKE-ohjelmiksi 

sairausryhmittäin
- HAKE ei kilpaile klinikkatoiminnan kanssa

• Internetportaali
• Potilasjärjestöyhteistyö
• Kansallinen yo-sairaalayhteistyö
• STM/THL yhteistyö
• EU yhteistyö

• oyl Mikko Seppänen
• sh Paula Juvonen
• taloussuunnittelija
• tiedottaja

Ohjelma tautiryhmäkohtaisesti
• johtaja
• ≥2-4 erikoislääkäriä
• moniammatillinen tuki
• tautiryhmään liittyvä 

tieteellinen toiminta
• vakiintuneita yhteistyömuotoja 
• ongelmameetingit
• virtuaaliklinikkatoiminta
• ERN-haku

PÄÄTÖS 2: HAKE-
OHJELMAT

VASTAAN-
OTTOVASTAAN-

OTTOVASTAAN-
OTTO

VASTAAN-
OTTO

…
yh

te
en

sä
 2

1
 t

au
ti

ry
h

m
ää

V
er

is
u

o
n

ia
n

o
m

al
ia

t

H
ar

vi
n

ai
se

t 
ih

o
sa

ir
au

d
et

H
ar

vi
n

ai
se

t 
sy

d
än

sa
ir

au
d

et

LaNu



12/22/2015

4

OHJELMAT (12/2015)
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TAVOITTEET
• hoitopolut suoriksi
• katkeamaton

lapsi -> aikuinen
• rekisterin

käyttöönotto
• digipalveluiden

käyttö
• toiminnan laadun

seuranta & kehitys
• tutkimuksen

terävöittäminen

HAASTEET
• käyttöönotto

• digipalvelut
• palaute

• sitoutuminen
muutoksiin, 
vakiintuminen

• onko valittu linja
tuloksellinen?

21 ryhmää

Hoitopassi
(ensiapuohjeet)

PÄÄTÖS 3: HAKE-PORTAALI
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Erikoislääkärit, yleis- ja 
työterveyslääkärit

eVastaanotot
eKonsultaatiot

ePaperikonsultaatiot
eOngelmakokoukset

Asiantuntijalistat (ryhmä/tauti)
Terveysportti -linkit
Esitietokaavakkeet

(ensikäynti, C-todistus)

Potilaat ilman diagnoosia
Informaatiolinkit

Dr. Watson-tyyppinen älykäs ja 
itseoppiva sairaskertomuksen, 

laboratoriotulosten (ja 
biopankkidatan) louhinta???

Dg saaneet/ Oma polku
Linkit potilasyhdistyksiin

Vertaistukipalvelut
Vertaistukimateriaalit

Informaatio (linkit)
Systemaattinen palaute

Esitietokaavakkeet (ensikäynti, 
C-todistus, todistusten 

voimassaolo)
III/16

(?)

HAASTEET
• tekstintuotanto
• käyttöönotto

• digipalvelut
• palaute

• käytön sujuvuus?
• sitoutuminen

& vakiintuminen
• onko valittu linja

tuloksellinen?
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• Tuottavuus & tuloksellisuus potilaan arkeen

– myös matala kynnys- palveluohjaus – sosiaalityö – perusth-
psykososiaaliset palvelut – elinympäristötyö oltava hyvällä pohjalla

– harvinaissairaus ei aateloi vaan herkästi eristää….
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