
uusi työkalu 
HAE-potilaiden 
tueksi

iPhone ja iOS ovat Apple Inc:n rekisteröityjä tavaramerkkejä.
Google Play ja Google Play logo ovat Google LLC:n tavaramerkkejä.

HAE = perinnöllinen angioödeema.

Potilaan kokemuksen ymmärtäminen on keskeistä HAE-sairauden hallinnassa, 
mutta potilaat kertovat kokemuksistaan eri tavoilla. myHAE-sovellus on kehitetty 
sairauden seurannan tueksi: se auttaa potilaita havaitsemaan sairautensa muutoksia, 
jotta niistä olisi helpompi kertoa lääkärille. Potilas ja lääkäri voivat yhdessä käydä 
läpi sairauteen liittyviä kokemuksia ja räätälöidä hoitosuunnitelman niiden pohjalta. 

Tässä oppaassa käydään läpi sovelluksen ominaisuudet sekä muita asioita, joista on 
hyvä tietää ennen myHAE-sovelluksen käyttöönottoa. 

myHAE-sovelluksen on kehittänyt ja rahoittanut Takeda.

myHAE-sovellus on ladattavissa kaikille Apple- tai Android-laitteille. 

https://play.google.com/store/apps/details?id=com.takeda.myhaemaster&hl=fi
https://apps.apple.com/fi/app/myhae-hereditary-angioedema/id1529673314?l=fi
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Ennen sovelluksen käyttöönottoa potilaiden tulee 
hyväksyä käyttöehdot sekä tietosuojailmoitus, sillä Takeda 
noudattaa tarkasti tietojen yksityisyyteen liittyviä lakeja 
ja asetuksia. Käyttöehtojen ja tietosuojailmoituksen 
hyväksymisen jälkeen sovellukseen tallennettu tieto 
säilytetään ja sitä hallinnoidaan keskitetysti Takedan 
Orange ASIP-sertifioidulla palvelimella. Kaikki 
sovelluksen avulla kerätty sekä palvelimelle viety tieto on 
anonymisoitua, täysin salattua ja tietoturvallista. 

Takeda ei kerää tai jaa mitään yksilöivää potilastietoa 
sovelluksesta, eikä käsittele dataa ilman käyttäjältä 
erikseen pyydettyä suostumusta.

käyttöehdot ja 
yksityisyys

s
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Käyttöehtojen hyväksymisen jälkeen 
potilaita pyydetään luomaan sovellukseen 
oma käyttäjäprofiili, johon lisätään 
perustiedot. Profiiliin voi halutessaan 
lisätä myös kuvan. Sovellukseen voidaan 
luoda useita profiileja, mikäli sitä halutaan 
hyödyntää myös muiden HAE:a sairastavien 
perheenjäsenten tietojen kirjaamiseen. Tästä 
ominaisuudesta voi olla erityisesti hyötyä 
perheissä, joissa on HAE:a sairastavia lapsia, 
jotka eivät itse osaa kertoa voinnistaan 
lääkärin vastaanotolla.

luo yksilöllisiä 
käyttäjäprofiileja

  Tiesitkö?
Voit määrittää useamman kuin 
yhden profiilin tähän sovellukseen! 
Näin voit seurata kaikkia
perheenjäsentesi HAE-kohtauksia.

OK
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Sovellus pyytää käyttäjää lisäämään viimeisimmän HAE-
kohtauksen hoitoon käytetyn lääkityksen. 

Sekä Takedan valmisteet että muut saatavilla olevat 
hoitovaihtoehdot löytyvät pudotusvalikosta.  myHAE on 
työkalu HAE-sairauden hallintaan, ja sitä voivat käyttää 
kaikki HAE-potilaat nykyisestä tai aiemmasta lääkityksestä 
riippumatta. 

s

aseta 
kohtauslääkitys

 

OK

Tarvittaessa annettava hoito

Tarvittaessa annettava hoito, joka 
tunnetaan myös nimellä akuutti hoito, on 

lääke, jota käytetään akuutin 
HAE-kohtauksen oireiden hoitoon.
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Tarvittaessa käytettävän hoidon lisäksi pitkäaikaista 
ennaltaehkäisevää hoitoa käyttäviä potilaita pyydetään 
lisäämään tiedot myös tästä lääkityksestä.

Kaikki potilaat eivät välttämättä ole tietoisia 
tarvittaessa käytettävän ja pitkäaikaisen 
ennaltaehkäisevän lääkityksen eroista. Sovellus tarjoaa 
termeille selitykset. 

Pitkäaikainen ennaltaehkäisevä hoito voidaan valita 
samanlaisesta pudotusvalikosta kuin kohtauslääkitys.

s

aseta pitkäaikainen 
ennaltaehkäisevä 
hoito  

OK

Pitkäaikainen ennaltaehkäisy

Pitkäaikaista ennaltaehkäisyä kutsutaan 
myös pitkäaikaiseksi estolääkitykseksi, 

ja se viittaa lääkkeisiin, joita otetaan 
säännöllisesti angioödeemakohtausten 

estämiseksi.

Pitkäaikainen ennaltaehkäisy

C1-inhibiittori

Traneksaamihappo > mikä 

 

 

Orladeyo (Berotralstaatti)

Takhzyro (Lanadelumabi)

Ei lainkaan

Muu > mikä

sisällysluettelo
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Pitkäaikaista ennaltaehkäisevää lääkitystä käyttävät 
potilaat voivat asettaa muistutuksia lääkkeenoton 
ajankohdista hoidon seuraamisen helpottamiseksi. 
Sovellus pyytää lisäämään tiedot lääkityksen tyypistä, 
antovälistä sekä seuraavan injektion ajankohdasta. 
Seuraavan annoksen ajankohta on mahdollista 
tarkistaa myös kalenterinäkymästä (sivulla 13 
kerrotaan lisää kalenterista). 

lisää muistutuksia 
lääkityksistä

s
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myHAE-sovellus on suunniteltu 
huomioimaan potilaiden tarpeet. Sen takia 
sovellukseen on mahdollista lisätä myös 
hoitavan lääkärin tiedot sekä mahdolliset 
muut yhteystiedot hätätilanteita varten. 
Jos potilaalle tulee äkillinen sairauteen 
liittyvä hätätilanne tai esimerkiksi resepti 
täytyy uusia, kaikki tiedot löytyvät 
kätevästi yhdestä paikasta. 

lisää 
yhteystietoja
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myHAE-sovellus kehitettiin yhteistyössä potilaiden ja 
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Sen tavoitteena on 
helpottaa kommunikointia sairauden taakkaan liittyen. Sovellus 
mahdollistaa HAE-sairauden eri osa-alueiden seuraamisen 
seuraavien ominaisuuksien avulla:  

• Kohtauspäiväkirja kohtausten keston, sijainnin, laukaisijoiden ja 
valokuvien tallentamiseen

• Mahdollisuus tallentaa kohtauksen hoitoon käytetty lääkitys
• Kalenterimuistutukset HAE-lääkityksistä ja seurantakäynneistä
• Pitkän aikavälin seurannan kokonaiskuva 
• Mahdollisuus jakaa potilaan tiedoista raportti lääkärille
• Hyödyllistä lisätietoa

Jokaiseen sovelluksen ominaisuuteen on tehty opastus, jonka avulla 
potilas pääsee alkuun ja saa vastauksia mahdollisiin kysymyksiinsä.
Seuraavilla sivuilla ominaisuudet esitellään yksityiskohtaisemmin.

s

KOHTAUS-
PÄIVÄKIRJA

KALENTERI

VIE RAPORTTI LINKIT JA TIEDOT

EDISTYMINEN

HOIDOT
KOHTAUS-

PÄIVÄKIRJA

KALENTERI

LÄHETÄ RAPORTTI LINKIT JA TIEDOT

SEURANTA

HOIDOT

sovelluksen 
ominaisuudet
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Potilaalla on mahdollisuus tallentaa 
kohtauksistaan kokemustietoa reaaliajassa. 
Kohtausten tallentamisessa voidaan hyödyntää 
esimerkiksi seuraavia ominaisuuksia:

• Sisäänrakennettu ajastin kohtauksen keston 
mittaamiseen

• Valikko kehonosista joihin kohtaus vaikuttaa
• Kohtauksen vaikeusaste (lievä, keskivaikea tai 

vaikea)
• Mahdollisuus lisätä valokuvia turvotuksesta

s

kohtauspäiväkirja”“
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Kohtauksen aikana tai sen päätyttyä käyttäjä 
voi tallentaa lisätietoja kohtaukseen liittyen, 
esimerkiksi: 

• Vaikutukset päivittäiseen elämään ( joutuiko 
potilas lähtemään sairaalaan tai jäämään pois 
koulusta tai töistä)

• Käyttikö potilas lääkitystä kohtauksen 
hoitamiseen

• Tekijät, joiden potilas koki laukaisseen 
kohtauksen

• Kohtauksen oireet

s

kohtauspäiväkirja” 
(jatkoa)

“
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12

Yksi myHAE-sovelluksen tärkeimmistä tavoitteista 
on auttaa potilasta ja lääkäriä seuraamaan 
taudinkulkua. Potilaiden on sovelluksen avulla 
helpompi muodostaa kokonaiskuva sairaudestaan 
katsomalla kohtausten tietoja valitulla aikavälillä. 
Taudinkulkua koskevista tiedoista on hyötyä hoidon 
optimoinnissa.

s

seuranta”“
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Kalenteriin voidaan tallentaa sairauden 
seurantaan liittyvät tärkeät asiat, 
esimerkiksi: 

• Lääkärikäynnit
• Aiempien kohtausten ajankohdat
• Muistutukset lääkkeenotosta
• Muistiinpanot muista kuin HAE:n 

hoitoon käytetyistä lääkkeistä

s

kalenteri”

Lisää

Käynnit

Edellinen kohtaus

Hoito

Muu lääkitys

“
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Tämän ominaisuuden avulla saadaan kokonaiskuva 
lääkitysten ajankohdista ja siitä, olivatko lääkkeet 
kohtaushoitoa vai pitkäaikaista ennaltaehkäisevää hoitoa. 
Tätä tietoa voidaan hyödyntää erityisesti lääkityksen 
arvioinnin yhteydessä.  

s

hoidot”“

sisällysluettelo
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Potilaat voivat halutessaan jakaa sovellukseen 
tallennettuja tietoja lääkärilleen. Potilaan valitsemat 
tiedot tallentuvat PDF-muotoiseen raporttiin, jolle 
potilas luo salasanan. Potilas voi lähettää raportin ja 
salasanan lääkärille sähköpostitse tai tuoda raportin 
mukanaan vastaanotolle. 

Potilas itse vastaa siitä, kenelle hän on valmis 
jakamaan sovellukseen tallennettuja tietoja.

s

lähetä raportti”   

Lääkitys Annos

Lääkitys Annos

Date

 

 

Raportti 03.12.–10.12.2020

Hoidot

HAE-hoito – Tarvittaessa annettava hoito

Muu lääkitys

Aika

Aika

Aika Hoito

Hoito

06.12.2020 16:42

Aika

Cinryze (C1-inhibiittori - IV)

SIVU 3
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Raportti 03.12.–10.12.2020
Käyttäjä

Ajanjakso

K
oh

ta
uk

se
t

Kuukausi

TAM HEL MAA HUH TOU KES HEI ELO SYY LOK MAR JOU

SIVU 1

Nykyinen hoito

Edistyminen

Vuosi 2020
Kohtaukset
2

Nimi

Pitkäaikainen ennaltaehkäisy Tarvittaessa annettava hoito

Ikä Paino Syntymäpäivä Sukupuoli

Etunimi Sukunimi

Takhzyro (Lanadelumab) Cinryze (C1-inhibiittori - IV)

Lyhytaikainen ennaltaehkäisy

Cinryze (C1-inhibiittori - IV)

52 70 10.12.1968 Mies

 

 

 
 

  
 

 

 

 

 

 

 

Raportti 03.12.–10.12.2020
Kohtauksen dokumentointi

Kohtauksen alku

Lääkitty

Lievä

Kohtalainen

Vakava

Lievä

Kohtalainen

Vakava

Kyllä Ei

Hoito

Aika

Annos

Kohtauksen alku

Lääkitty Hoito

Aika

Annos

Kohtauksen loppu (täysin)

Kohtauksen loppu (täysin)

Sairaalassa

Kyllä Ei alle vuorokauden yli vuorokauden

Sairaalassa

Kyllä Ei alle vuorokauden yli vuorokauden

Aika

Hoito

Kohtauksen
vakavuus

Laukaisijat Oireet

Aika

Hoito

Kohtauksen
vakavuus

Lääkitys

Cinryze (C1-inhibiittori - IV)

06.12.2020    16:42

Loukkaantuminen

Ei olennaista syytä

Kipu
Turvotus
Nielemisvaikeukset

Ripuli
Hengitysvaikeudet

Oireet Kipu
Turvotus
Nielemisvaikeukset

Ripuli
Hengitysvaikeudet

Influenssan kaltaiset
oireet

Laukaisijat Loukkaantuminen

Ei olennaista syytä

Influenssan kaltaiset
oireet

Lääkitys Kohtauksen sijainti

Kohtauksen sijainti

06.12.2020

06.12.2020

16:42

16:42

Cinryze (C1-inhibiittori - IV)

06.12.2020    16:42

10.02.2020

10.02.2020

21:15

21:15

Kyllä Ei

SIVU 2

“
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