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* VVad ar cystisk fibros?
* Goteborgs pediatriska CF-center
* Utmaningar vid behandlingar

e Kan digitalisering minska
utmaningarna runt behandlingar?




Vad &r cystisk fibros?

e Cystisk fibros (CF) ar en genetisk sallsynt
sjukdom

e Sjukdomen ar kronisk och forvarras éver tid
* Personer med CF behover regelbundet traffa

sjukvarden och gora undersokning i syfte att
forséka bromsa sjukdomsforloppet.




Vanliga symtom fran cystisk fibros

Luftvagarna
* Inflammation/kroniska infektioner

Magtarmkanalen
* Pankreasinsufficiens
e Smartor/forstoppning
* Leverskador
* Diabetes

system

— Digestive
system

Reproduktionssystemet
e Infertilitet



Cystisk Fibros ar en komplex sjukdom

CF-teamet:

* Fysioterapeut (
* Dietist

e Sjukskoterska

e Lakare

F )
* Psykolog : i @ c
v 1O

e Sekreterare




Cystisk Fibros ar en progressiv sjukdom

100%

FEV1(%)

30%

* Lung transplantation

28 ar 40 ar 75 ar




Hur ar CF-varden uppbyggd?

* Fyra CF-center i Sverige
 Varje center har stort upptagningsomrade

* Delad vard med lokala sjukhus
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Goteborgs pediatriska CF-center
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Utveckling vardbesok
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Egengenererad
halsodata och prover
fran hemmet

* Hemspirometri
e Vaga och langd i hemmet

 Skicka in sputumprov/blodprov
fran hemmet

e Symtom och livskvalitet
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Hope CF ur ett behandlingsperspektiv

1. Kommunikation

2. Overvakar provsvar

3. All information pa samma stalle
4. Dela halsodata

5. Automatiserade paminnelser



Behandlingsstod i register

* Visualisering och berakning av lungfunktionstrender
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Utmaningar runt lakemedel/terapier

1. Foljsamhet av behandlingen
* FOrstar inte varfor

* GOr behandlingen nagon nytta? ? ?
* FOrstar inte sin sjukdom = °
2. Folja upp behandlingen ? 7
@

* Forvantade effekt?
* Forlanga/Avsluta i fortid?
* Bieffekter?

3. Information mellan vardnadshavare
e Ges samma information?

4. Flera sjukhus inblandade i varden

5. Ordinera/Utvardera terapier utan fysiskt besok
e Covid-19 pandemin
* Om patienten ar utomlands

6. Sjukvardens kunskap om sjukdomen och upptécka forandringar i tid




Digitalisering och féljsamheten runt ldkemedel?

Patientens forstaelse?

e Utvardera i hemmet med egna
undersokningar

* Information samlat pa ett och samma
stalle

Sjukvardens kunskap att informera om
sjukdomen och behandlingen?

Bra kommunikation?3
* Chat
 Paminnelser
* Bra relation mellan sjukvard och patient

Forstar du dina behandlingar battre nu
du kan gora hemspirometri och skatta
symtom

M Ja, jag forstar nog CF-
sjukdomen battre

M Ingen skillnad

Nej, jag forstar CF-sjukdomen
samre

1. Krousel-Wood M, 2005, 2. Chisholm-Burns M.A., 2012, 3. Aremu T.0., 2021, 4. Zahradnik, 2011,



Félja upp en behandling

Forvantad effekt?

e Patienten och vardhavaren kan objektivt
utvardera behandlingen

e Kravs ej alltid ett fysiskt besok

Forlanga behandlingen? I B P ————
e Tillgang till information S e s e e oy [ msm] s P
« Enkel kommunikation 4 _:/: — i

Bieffekter? z e T ]
* Enkel kommunikation — re——," L _TF



Information mellan vardnadshavare

Information mellan vardnadshavare
* Ges samma information i appen
Hope CF
Separerade foraldrar

* Ges samma information i appen
Hope CF

VAD ONSKAR NI SOM FORALDER ATT FA UT AV
VARDBESOK PA DISTANS?

Alla CF-center

Slippa t. Idlgf Dela hikoinformation vb  Méjlighet att bida fér Dela hilsoinformation vid
arbete/studie kan delta vid bes¢ kt forsamringar h\sctlth




Flera sjukhus inblandade i varden

Samarbete och tillganglighet!
* Gemensamma videomoten
* Gemensam databas

e Gemensamma riktlinjer

1. Arianne K. Baldomero, 2023



Ordinera och utvardera terapier utan fysiska besdk
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Sjukvardens kunskap om sjukdomen och upptacka

férandringar i tid

* Digitalisering kan forenkla
insamlingen av halsodata

 Sammanfatta/berakna
trender

FEV, (%)



Sammanfattningsvis...

Digitalisering kan forbattra...

* foljsamhet av behandlingar

e uppfoljning av behandlingar

* Information mellan vardnadshavare

e Sprida kunskap inom och mellan sjukhus avseende behandlingar
* Flexibilitet hur vi kan ordinera och utvardera terapier

e Forstaelse och insamling av halsodata paverkas av behandlingar
* Tidigare insattning av behandlingar



Personerna och féretagen bakom digitaliseringen

Viktoria Mellgvist

. Marcus Svedberg Jonas Smith Jonasson  Linn Hoel
Projektledare ] . - )
Projektledare/lakare Lakarstudent Fysioterapeut
Ellen K. Nilsson Karin Lindblom

Dietist Controller

. Frida Olofsson Lisa Wahlgren
Anders Lindblad i
Henrik Imberg Projektledare/Ssk Fysioterapeut/Forskare

Lakare/Forskare Statistiker/Forskare

Amanda Andreasson
Fysioterapeut
Jens Michelsen

Emma Goksor Statistiker
Lakare/Forskare

Jakob Medbo
Lakare
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Tack for att ni lyssnade!

Marcus Svedberg

Goteborgs pediatriska CF-center
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