HARVINAISSAIRAUKSIEN ~ *:us
YKSIKKO (HAKE) - 7KK

Vauvan taito tarttua esineisiin karttuu.
Lapsen selka vahvistuu ja tasapaino kehittyy.

Oyl Mikko Seppéanen
&
Sh Paula Juvonen

f

. Harvinaispotilas Kela

1

’ - varhainen diagnoosi

- arjen sujuvuus?
arjensuj : Vammaispalvelut

- toimintakykyyn
Sosiaalitoimi

Ladkari

Ongelmat ja
ratkaisumallit
muistuttavat
Julkinen terveydenhuolto toisiaan kaikissa
- tehokkuus Pohjoismaissa

Kolmas sektori
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Timo Salmisaari

MODERNI PYHA KOLMINAISUUS

Tasa-arvoisuus
Tasavertaisuus
Oikeudenmukaisuus

Huolenpito

LAHIMMAISYYS
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TUOTTAVUUS DIGITALISAATIO
Tiedolla johtaminen, Know Your Numbers Virtuaalisuus
Vastuullisuus Autonomia
Samalla rahalla enemmén Valinnanvapaus
Yhteinen kansallinen pdéoma

Palveluvalikon monipuolisuus

9.12.2015

PAINOPISTEALUEET %

* HUS:n harvinaissairaiden

e Tunnistus, varhainen diagnoosi

Kokemukset hoidon kehittéamiseen
* Digipalvelut potilaille

HUS:n harvinaissairausosaajien
*  Verkottaminen (mm. lapsi = aikuinen)
* TyOpiste ei muutu

Hoidon sujuvuus, yhdenvertainen saatavuus ja laatu T i

Ei aina valttamatonta matkustaa asiantuntija-arvioon

HUS:n

koordinaatio

Kansallinen
yo-sairaala-

Rekisteri,

potilasvirta-
analyysi,

tutkimus

Potilaat,
potilas-
Jarjestot

* Tyo tautiryhmékohtaisiksi HAKE-ohjelmiksi, joille jatkuvuutta
* HAKE-ohjelmat ERN —keskuksiksi (n. 1-2/16-)

Digipalvelut konsultoiville ja hoitaville ldakareille

* Rekisterit tarkoille diagnooseille

potilasvirtojen ja -kustannusten tarkka analyysi
e tutkimus
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PAATOS 1: LAATUREKISTER| *Hus

HAKE rekisteri mitd?
kuinka paljon?
mit3 etsia? Alustava arvio
valmistumassa
tutkimus ‘ SITRA/KironTech

EcoMed Analyzer ?

Resursointi

l
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PAATOS 2: HAKE- X
#*Hus
OHJELMAT

Toiminta
¢ HUS:n sisdinen koordinaatio
¢ Toiminta HAKE-ohjelmiksi

sairausryhmittdin
- HAKE ei kilpaile klinikkatoiminnan kanssa

oyl Mikko Seppénen
sh Paula Juvonen
taloussuunnittelija

e Internetportaali tiedottaja

* Potilasjarjestoyhteistyo

¢ Kansallinen yo-sairaalayhteistyo VASTAAN- - "

¢ STM/THL yhteisty6 oTT0 substanssi-asiantuntijat

¢ EU yhteistyo

Ohjelma tautiryhmékohtaisesti

* johtaja

e >2-4erikoislaakaria

* moniammatillinen tuki

e tautiryhmaan liittyva g
tieteellinen toiminta

e vakiintuneita yhteistydmuotoja

* ongelmameetingit

e virtuaaliklinikkatoiminta

* ERN-haku

VASTAAN-

VASTAAN-
OTTO

Verisuonianomaliat
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..yhteensd 21 tautiryhmaa




OHJELMAT (12/2015)

*®4us

Rare immunological and auto-inflammatory diseases

Rare bone diseases

Rare cancers® and tumours

Rare cardiac diseases

Rare connective tissue and musculoskeletal diseases

| Rare malformations and developmental anomalies and rare intellectual disabilities

Rare endocrine diseases

Rare eye diseases

Rare gastrointestinal diseases

Rare gynaecological and obstetric diseases

Rare haematological diseases

Rare craniofacial anomalies and ENT (ear, nose and throat) disorders

Rare hepatic diseases

Rare hereditary metabolic disorders

Rare multi-systemic vascular diseases

Rare neurological di

Rare neuromuscular diseases

Rare pulmonary diseases

Rare renal diseases

Rare skin disorders

Rare urogenital diseases
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TAVOITTEET

¢ hoitopolut suoriksi

* katkeamaton
lapsi -> aikuinen

e rekisterin
kayttoonotto

* digipalveluiden
kaytto

* toiminnan laadun
seuranta & kehitys
tutkimuksen
teravoittdminen

12/22/2015

HAASTEET

e kayttoonotto
e digipalvelut
e palaute

e sitoutuminen
muutoksiin,
vakiintuminen

e onko valittu linja
tuloksellinen?

PAATOS 3: HAKE-PORTAALI *tus

Erikoisldakarit, yleis- ja
tyoterveyslaakarit
eVastaanotot
eKonsultaatiot

Hoitopassi

-

/16
()

Dg saaneet/ Oma polku
Linkit potilasyhdistyksiin
Vertaistukipalvelut
Vertaistukimateriaalit

HAASTEET
¢ tekstintuotanto
e kayttoonotto

« digipalvelut

Potilaat ilman diagnoosia
Informaatiolinkit

on-tvwpp

¢ palaute
e kayton sujuvuus?
¢ sitoutuminen
& vakiintuminen
¢ onko valittu linja
tuloksellinen?

itseoppiva sairaskertomuksen,

laboratoriotulosten (ja
biopankkidatan) louhinta???




L21£1£9U1D

TUOTTAVUUS JA KOKONAISUUDEN HALLINTA

keskitetty
erikoissairaanhoito

Harvinaisten sairauksien hoito

Erikoissairaanhoito

ELINYMPARISTOON TEHTAVA TYO

PSYKOSOSIAALISET PALVELUT

Perusterveydenhuolto

/ o/

PALVELUOHJAUS

MATALA KYNNYS
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* Tuottavuus & tuloksellisuus potilaan arkeen

— myo6s matala kynnys- palveluohjaus — sosiaality® — perusth-

— harvinaissairaus ei aateloi vaan herkasti eristaa....

psykososiaaliset palvelut — elinympéristotyo oltava hyvélla pohjalla
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