uusi
HAE-potilaiden
tueksi

Potilaan kokemuksen ymmirtdminen on keskeistd HAE-sairauden hallinnassa,
mutta potilaat kertovat kokemuksistaan eri tavoilla. myHAE-sovellus on kehitetty
sairauden seurannan tueksi: se auttaa potilaita havaitsemaan sairautensa muutoksia,
jotta niistd olisi helpompi kertoa lddkarille. Potilas ja 1ddkéri voivat yhdessd kdydd
ldpi sairauteen liittyvid kokemuksia ja rddtdloidd hoitosuunnitelman niiden pohjalta.

Tdssd oppaassa kidydddn ldpi sovelluksen ominaisuudet sekd muita asioita, joista on
hyvi tietdd ennen myHAE-sovelluksen kdyttoonottoa.

myHAE-sovelluksen on kehittinyt ja rahoittanut Takeda.
myHAE-sovellus on ladattavissa kaikille Apple- tai Android-laitteille.

# Download on the
[ ¢ App Store

iPhone ja iOS ovat Apple Inc:n rekisterdityjd tavaramerkkejd.
Google Play ja Google Play logo ovat Google LLC:n tavaramerkkejé.

HAE = perinnéllinen angioddeema.


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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kayttoehdot ja
vksityisyys

Ennen sovelluksen kdyttoonottoa potilaiden tulee
hyviksyd kiyttoehdot seki tietosuojailmoitus, silld Takeda
noudattaa tarkasti tietojen yksityisyyteen liittyvid lakeja
ja asetuksia. Kdyttoehtojen ja tietosuojailmoituksen
hyviksymisen jdlkeen sovellukseen tallennettu tieto
sdilytetddn ja sitd hallinnoidaan keskitetysti Takedan
Orange ASIP-sertifioidulla palvelimella. Kaikki
sovelluksen avulla kerdtty sekd palvelimelle viety tieto on
anonymisoitua, tdysin salattua ja tietoturvallista.

Takeda ei kerad tai jaa mitdédn yksiloivad potilastietoa
sovelluksesta, eikd kasittele dataa ilman kayttdjilta
erikseen pyydettyd suostumusta.

£ sisdllysluettelo




luo yksilollisia
kayttajaprofiileja

Kayttoehtojen hyviksymisen jilkeen
potilaita pyydetddn luomaan sovellukseen
oma kayttdjaprofiili, johon lisdtddn
perustiedot. Profiiliin voi halutessaan

lisatd my6s kuvan. Sovellukseen voidaan
luoda useita profiileja, mikali sitd halutaan
hyodyntdd myds muiden HAE:a sairastavien
perheenjdsenten tietojen kirjaamiseen. Tastd
ominaisuudesta voi olla erityisesti hyotya
perheissd, joissa on HAE:a sairastavia lapsia,
jotka eivit itse osaa kertoa voinnistaan
143karin vastaanotolla.

£ sisdllysluettelo

Tiesitko?

Voit maarittdad useamman kuin
yhden profiilin tdhan sovellukseen!
Na&in voit seurata kaikkia
perheenjasentesi HAE-kohtauksia.

OK




asefa
kohtauslaakitys

Sovellus pyytdd kayttdjad lisddméadn viimeisimman HAE-
kohtauksen hoitoon kiytetyn lddkityksen.

Sekd Takedan valmisteet ettd muut saatavilla olevat
hoitovaihtoehdot 10ytyvit pudotusvalikosta. myHAE on
tyokalu HAE-sairauden hallintaan, ja sitd voivat kayttaa
kaikki HAE-potilaat nykyisestd tai aiemmasta ladkityksestd
rilppumatta.

£ siséllysluettelo

Tarvittaessa annettava hoito

Tarvittaessa annettava hoito, joka
tunnetaan my6s nimella akuutti hoito, on
laéke, jota kaytetdan akuutin
HAE-kohtauksen oireiden hoitoon.

OK




aseta pitkaaikainen

ennaltaehkaiseva
hoito

Tarvittaessa kdytettdvan hoidon lisdksi pitkdaikaista
ennaltachkdisevdd hoitoa kéyttivid potilaita pyydetdin
lisddmadn tiedot my0s téstd ladkityksesta.

Kaikki potilaat eivat valttamattd ole tietoisia
tarvittaessa kaytettdvin ja pitkdaikaisen
ennaltachkdisevin ladkityksen eroista. Sovellus tarjoaa
termeille selitykset.

Pitkdaikainen ennaltachkdisevd hoito voidaan valita
samanlaisesta pudotusvalikosta kuin kohtausldakitys.

£ sisdllysluettelo

Pitkdaikainen ennaltaehkaisy

Pitkaaikaista ennaltaehkaisya kutsutaan
my0s pitkaaikaiseksi estolaakitykseksi,
ja se viittaa laakkeisiin, joita otetaan
saannollisesti angioddeemakohtausten
estamiseksi.

Pitkaaikainen ennaltaehkaisy

C1-inhibiittori

Traneksaamihappo > mika

Orladeyo (Berotralstaatti)

Takhzyro (Lanadelumabi)

Muu > mika

Ei lainkaan




lisaa muistutuksia

laakityksista

Pitkdaikaista ennaltachkdisevad 1ddkitysta kayttavit
potilaat voivat asettaa muistutuksia ladkkeenoton
ajankohdista hoidon seuraamisen helpottamiseksi.
Sovellus pyytdd lisddmaan tiedot lddkityksen tyypistd,
antovilistd sekd seuraavan injektion ajankohdasta.
Seuraavan annoksen ajankohta on mahdollista
tarkistaa my0Os kalenterindkymaéstd (sivulla 13
kerrotaan lisdd kalenterista).

£ sisdllysluettelo




lisaa
yhteystietoja

myHAE-sovellus on suunniteltu
huomioimaan potilaiden tarpeet. Sen takia
sovellukseen on mahdollista lisdtd my0s
hoitavan lddkirin tiedot sekd mahdolliset
muut yhteystiedot hitdtilanteita varten.
Jos potilaalle tulee @killinen sairauteen
liittyvd hatdtilanne tai esimerkiksi resepti
taytyy uusia, kaikki tiedot 16ytyvit
katevisti yhdesta paikasta.

£ sisdllysluettelo




sovelluksen
ominaisuudet

myHAE-sovellus kehitettiin yhteisty0ssd potilaiden ja
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Sen tavoitteena on JorTAUS. ——
helpottaa kommunikointia sairauden taakkaan liittyen. Sovellus

mahdollistaa HAE-sairauden eri osa-alueiden seuraamisen
seuraavien ominaisuuksien avulla:

KALENTERI SEURANTA
e Kohtauspdivikirja kohtausten keston, sijainnin, laukaisijoiden ja
valokuvien tallentamiseen

Mahdollisuus tallentaa kohtauksen hoitoon kaytetty ladkitys
Kalenterimuistutukset HAE-1ddkityksistd ja seurantakdynneista
Pitkdn aikavilin seurannan kokonaiskuva

Mahdollisuus jakaa potilaan tiedoista raportti lddkarille
Hyddyllistd lisédtietoa

LAHETA RAPORTTI LINKIT JA TIEDOT

Jokaiseen sovelluksen ominaisuuteen on tehty opastus, jonka avulla
potilas padsee alkuun ja saa vastauksia mahdollisiin kysymyksiinsa.
Seuraavilla sivuilla ominaisuudet esitelliéin yksityiskohtaisemmin. < sisdllysluettelo




| “kohtauspaivakirja”

Potilaalla on mahdollisuus tallentaa
kohtauksistaan kokemustietoa reaaliajassa.
Kohtausten tallentamisessa voidaan hyodyntda
esimerkiksi seuraavia ominaisuuksia:

e Sisddnrakennettu ajastin kohtauksen keston
mittaamiseen

e Valikko kehonosista joihin kohtaus vaikuttaa

e Kohtauksen vaikeusaste (lievi, keskivaikea tai
vaikea)

e Mahdollisuus lisdtd valokuvia turvotuksesta

£ siséllysluettelo
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“kohtauspaivakirja”
(jatkoa)

Kohtauksen aikana tai sen padtyttyad kayttdja
voi tallentaa lisdtietoja kohtaukseen liittyen,
esimerkiksi:

e Vaikutukset pdivittdiseen eldmddn (joutuiko
potilas ldhtemdin sairaalaan tai jadmé&in pois
koulusta tai toistd)

e Kiyttiko potilas lddkitystd kohtauksen
hoitamiseen

e Tekijat, joiden potilas koki laukaisseen
kohtauksen

e Kohtauksen oireet

£ sisdllysluettelo
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| “seuranta”

Yksi myHAE-sovelluksen tdrkeimmistd tavoitteista
on auttaa potilasta ja 1ddkarid seuraamaan
taudinkulkua. Potilaiden on sovelluksen avulla
helpompi muodostaa kokonaiskuva sairaudestaan
katsomalla kohtausten tietoja valitulla aikavilill.
Taudinkulkua koskevista tiedoista on hyotyd hoidon
optimoinnissa.

£ sisdllysluettelo
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! “"kalenter

Kalenteriin voidaan tallentaa sairauden
seurantaan liittyvit tdrkedt asiat,
esimerkiksi:

Ladkarikdynnit

Aiempien kohtausten ajankohdat
Muistutukset lddkkeenotosta
Muistiinpanot muista kuin HAE:n
hoitoon kéaytetyistd 1ddkkeistd

£ sisdllysluettelo

Kaynnit

Edellinen kohtaus

Hoito

Muu laakitys

00000:

13



1 “hoidot”

Tamé&n ominaisuuden avulla saadaan kokonaiskuva
ladkitysten ajankohdista ja siitd, olivatko ladkkeet
kohtaushoitoa vai pitkdaikaista ennaltachkdisevad hoitoa.
Tatd tietoa voidaan hyodyntdd erityisesti ladkityksen
arvioinnin yhteydessa.

£ siséllysluettelo
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\ I | | | |
Potilaat voivat halutessaan jakaa sovellukseen
tallennettuja tietoja lddkarilleen. Potilaan valitsemat
tiedot tallentuvat PDF-muotoiseen raporttiin, jolle oo 110220 wiHAE
potilas luo salasanan. Potilas voi ldhettd3 raportin ja e
salasanan lddkarille sahkopostitse tai tuoda raportin . o
mukanaan vastaanotolle. o %o
s 0
Potilas itse vastaa siitd, kenelle hin on valmis e Bt e
jakamaan sovellukseen tallennettuja tietoja. e e ST o ern |— myHAE
— |
o o ©Z =
e o
£ sisdllysluettelo /




© 2020 Takeda Pharmaceutical Company Limited. Kaikki oikeudet pidédtetddn. Takeda
ja Takedan logo ovat Takeda Pharmaceutical Company Limitedin tavaramerkkejd, joita
kéytetddn lisenssilld. Shire on nyt osa Takedaa.
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