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Agenda

• Vad är cystisk fibros?

• Göteborgs pediatriska CF-center

• Utmaningar vid behandlingar

• Kan digitalisering minska 
utmaningarna runt behandlingar?



Vad är cystisk fibros?
• Cystisk fibros (CF) är en genetisk sällsynt 

sjukdom

• Sjukdomen är kronisk och förvärras över tid

• Personer med CF behöver regelbundet träffa 
sjukvården och göra undersökning i syfte att 
försöka bromsa sjukdomsförloppet.



Vanliga symtom från cystisk fibros

Luftvägarna
• Inflammation/kroniska infektioner

Magtarmkanalen
• Pankreasinsufficiens

• Smärtor/förstoppning

• Leverskador

• Diabetes

Reproduktionssystemet
• Infertilitet



Cystisk Fibros är en komplex sjukdom

CF-teamet:

• Fysioterapeut

• Dietist

• Sjuksköterska

• Läkare

• Psykolog

• Kurator

• Sekreterare



Cystisk Fibros är en progressiv sjukdom
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Hur är CF-vården uppbyggd?

• Fyra CF-center i Sverige

• Varje center har stort upptagningsområde

• Delad vård med lokala sjukhus



Göteborgs pediatriska CF-center

• 70 barn med CF

• Besök var 6e vecka

• Digitala vårdbesök 
1ggr/år med lokalt 
sjukhus
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Utveckling vårdbesök



Egengenererad 
hälsodata och prover 
från hemmet

• Hemspirometri

• Väga och längd i hemmet

• Skicka in sputumprov/blodprov 
från hemmet

• Symtom och livskvalitet



HOPE CF



Hope CF ur ett behandlingsperspektiv

Fördelar

1. Kommunikation

2. Övervakar provsvar

3. All information på samma ställe

4. Dela hälsodata

5. Automatiserade påminnelser



• Visualisering och beräkning av lungfunktionstrender

Behandlingsstöd i register



Utmaningar runt läkemedel/terapier

1. Följsamhet av behandlingen
• Förstår inte varför
• Gör behandlingen någon nytta?
• Förstår inte sin sjukdom

2. Följa upp behandlingen
• Förväntade effekt?
• Förlänga/Avsluta i förtid?
• Bieffekter?

3. Information mellan vårdnadshavare 
• Ges samma information?

4. Flera sjukhus inblandade i vården

5. Ordinera/Utvärdera terapier utan fysiskt besök
• Covid-19 pandemin
• Om patienten är utomlands

6. Sjukvårdens kunskap om sjukdomen och upptäcka förändringar i tid



Digitalisering och följsamheten runt läkemedel?

Patientens förståelse4

• Utvärdera i hemmet med egna 
undersökningar

• Information samlat på ett och samma 
ställe

Sjukvårdens kunskap att informera om 
sjukdomen och behandlingen1

Bra kommunikation2,3

• Chat
• Påminnelser
• Bra relation mellan sjukvård och patient

51%46%
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Tycker du att du förstår CF-
sjukdomen bättre sedan du har 

börjat göra egna undersökningar i 
hemmet? 

Ja, jag förstår nog CF-sjukdomen
bättre

Ingen skillnad

Nej, jag förstår CF-sjukdomen
sämre

41%

59%

Förstår du dina behandlingar bättre nu 
du kan göra hemspirometri och skatta 

symtom

Ja, jag förstår nog CF-
sjukdomen bättre

Ingen skillnad

Nej, jag förstår CF-sjukdomen
sämre

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



Följa upp en behandling

Förväntad effekt?
• Patienten och vårdhavaren kan  objektivt 

utvärdera behandlingen

• Krävs ej alltid ett fysiskt besök 

Förlänga behandlingen?
• Tillgång till information

• Enkel kommunikation

Bieffekter?
• Enkel kommunikation



Information mellan vårdnadshavare

Information mellan vårdnadshavare
• Ges samma information i appen 

Hope CF

Separerade föräldrar
• Ges samma information i appen 

Hope CF



Flera sjukhus inblandade i vården

Samarbete och tillgänglighet1

• Gemensamma videomöten

• Gemensam databas

• Gemensamma riktlinjer

1. Arianne K. Baldomero, 2023



Ordinera och utvärdera terapier utan fysiska besök

• Videomöten i kombination med 
objektiva och subjektiva 
mätvärden

• Dela hälsodata på ett säkert sätt

• Oavsett var man befinner sig

• Ny pandemi, smittorisk eller 
sjukdom
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Physioterapeut Dietician Nurse Social worker Psychologist

Vilka vårdkategorier önskar du få kontakt med digitalt?

Serie1 Serie2

Vad är viktigt för dig med att ha besök på distans?
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Mer tid i skolan Mindre tid på
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Ha vårdmöte i min
hemmiljö

Mer tid till annat Att göra
undersökningarna

innan mötet

Alla CF-center



Sjukvårdens kunskap om sjukdomen och upptäcka 
förändringar i tid

• Digitalisering kan förenkla 
insamlingen av hälsodata

• Sammanfatta/beräkna 
trender



Sammanfattningsvis…

Digitalisering kan förbättra…
• följsamhet av behandlingar

• uppföljning av behandlingar

• Information mellan vårdnadshavare 

• Sprida kunskap inom och mellan sjukhus avseende behandlingar

• Flexibilitet hur vi kan ordinera och utvärdera terapier 

• Förståelse och insamling av hälsodata påverkas av behandlingar

• Tidigare insättning av behandlingar



Personerna och företagen bakom digitaliseringen
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Viktoria Mellqvist
Projektledare

Anders Lindblad
Läkare/Forskare

Jakob Medbo
Läkare

Marcus Svedberg
Projektledare/läkare

Henrik Imberg
Statistiker/Forskare

Emma  Goksör
Läkare/Forskare

Jonas Smith Jonasson Linn Hoel
Läkarstudent Fysioterapeut
Ellen K. Nilsson Karin Lindblom
Dietist Controller
Frida Olofsson Lisa Wahlgren
Projektledare/Ssk Fysioterapeut/Forskare
Amanda Andreasson
Fysioterapeut
Jens Michelsen
Statistiker



Tack för att ni lyssnade!

Marcus Svedberg

Göteborgs pediatriska CF-center 
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