Hur kan digitalisering skapa en mer
jamlik vard hos barn och ungdomar
med cystisk fibros?

Frida Olofsson, sjukskoterska

Viktoria Mellqvist, medicinsk sekreterare

Goteborgs pediatriska CF-center




Vad ar cystisk fibros (CF)?

e Cystisk fibros (CF) ar en sallsynt kronisk
sjukdom som man féds med

* Vanligaste symtomen vid cystisk fibros ar
hosta, diarré och dalig viktuppgang

* CF-sjukdomen ar progressiv och personer med
CF har en forkortad medellivslangd.

* Personer med CF behover regelbundet traffa
sjukvarden och gora undersokning i syfte att
forsoka bromsa sjukdomsforloppet.




Cystisk Fibros ar en komplex sjukdom

CF-teamet:

* Fysioterapeut (
* Dietist '
e Sjukskoterska

e Lakare

* Psykolog E ] c
 Kurator L L:ll
* Sekreterare




Hur ar CF-varden uppbyggd?

* Fyra CF-center i Sverige

* Varje center har stort upptagningsomrade

* Delad vard med lokala sjukhus
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Arshjulet for CF-patienter innan digitala vardméoten

Arskontroll
Fysiskt

Manadsbesdk Manadsbesok
Fysiskt Fysiskt
Manadsbesoék Manadsbesok
Fysiskt Fysiskt
Manadsbesok Manadsbesék
Fysiskt Fysiskt

Halvarskontroll
Fysiskt



Vilka utmaningar sag vi?

Missar mycket skola (i snitt 9 dagar per ar) Behover ta ledigt i snitt 9 dagar fran arbete/skola

Vill inte vara sa ofta pa sjukhus Lang resvag till sjukhuset, drivmedelskostnader

Svart for bada att ta ledigt samtidigt



Hur stallde vi om
CF-varden?

e Utforska majligheten till
undersdkningar i hemmet

* Vi startade ett pilotprojekt

* Ersatte vartannat fysiskt besok
med digitalt videomote
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Studien ”"Vardbesok pa distans”

En nationell studie med
patienter fran Sveriges 4 CF-
center

59 barn med CF deltog i
aldrarna 5-17ar.




e Patienter och vardnadshavare skattade
digitala videomoten och fysiska besok som
lika bra.

Resu Itat frén e Varken barn eller vardnadshavare kdnde

sig mer oroliga av att utfora
hemspirometri, tvartom skapade det en
storre trygghet.

studien

* Av alla tillfragade barn i studien sa ville
93% fortsatta med digitala videomoten.




Resultat fran studien

deltagare

Vad ar viktigt for dig med att ha vardbesodk pa distans?

63% 63%
42%

Mer tid i skolan Mindre tid pa sjukhus Ha vardmote i min hemmiljo Mer tid till annat Att gora undersdkningarna innan
motet




Resultat fran studien

vardnadshavare

Vad dnskar ni som foralder att fa ut av vardbesok pa distans?

Slippa ta ledigt fran arbete/studier Dela halsoinformation vb Mojlighet att bada foraldrar kan delta vid Dela halsoinformation vid férsamringar av
besoket halsotillstand



Arshjulet for CF-patienter efter digitala vardméten

Arskontroll
Fysiskt

Manadsbessk Manadsbesok
Digitalt Digitalt
Manadsbesok Manadsbesok
Fysiskt Fysiskt
Ménadsbesﬁk Ménadsbesﬁk
Digitalt Digitalt

Halvarskontroll
Fysiskt



Vilken vardnadshavare foljer oftast med barnet till sjukhuset?

Covidpandemin:
* Begransade mojligheter till fysiska besok

 Digitala videomo&ten kunde erbjudas alla vara
patienter A

* Endast en vardnadshavare fick folja med pa fysiska
besok.

e Var hypotes var att mammor oftast féljer med
barnen till sjukhuset och att digitala videomaoten
skulle locka fler pappor att delta.



Var studie kring jamlik omsorg

Paborjade insamling av data fran 2019-2022 pa fem mottagningar for barn med
kroniska sjukdomar.

Undersokte antalet vardbesok per ar, fordelningen mellan digitala-, telefon- och
fysiska besdk samt vem av vardnadshavarna som ar med pa respektive besok.

Syftet att ta reda pa om digitala vardbesdk kan bidra till 6kad jamlik omsorg.
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Figure 3 Foraldranarvaro éver tid och typ av vardsamtal, olika
familjekonstellationer

FO ra Id 'ad rna rva ro Alla typer Fysiskt Telefon Digitalt
vid olika besdk by :
En: — l'--....__'__. .__,....-—'.-..,-
40| *~~e—e— T >
20 * ~om g o -""--..__.__... —— s’
0+ = =" —.— ,*I

Alla familjekonstellatio...



Inloggad som ServiceMon Practitoner | Demo DSBS ROP.
@ mpip

[P

L Neraddning ochsnkar

[ Rekommenderade webbissare

£ Meny.

cxmpepb conceredsking 6 et paener ® typasen
‘Andersson’ AND Resultat Positiv' s ONYNM(

Personnummer v Studie: . Hem v Inklusions- +  ActioninkiSTG ~ Action check
id kriterier K
20121210-1003 @ok
00000001
testsson 202211150000 -
Testsson 20121212-0908 - @ skickat @ Beslut @ox
Dagens aktiviteter Testsson 20220901-2444 @ skickat @ Besiut @ ok
C T2 november sy sord
H O P E F - i ZeeY, 2022-03-01 gestationsvecka 20220101-2333
Ericka () No Birthdate 2022-01-01 @ Overfor
Ve e Mazzisson 20220303-2478 Yes @ Overfor @ox
20229013 000 - Forme Flodesson TestTest Yes @ Overfor @ok
@ox

ROP \nformation
Tiansson 19101010-1010 -

20210430000 - Sar

‘Samtycke i DropROP studien
221013 3
\nformation foralder

AN 03150 QTS ol y
0 Resultat fran iR barns! ogonunde o

wasinformaten

e




Vilka problem sag vi pa CF-mottagningen?

Information i olika system

Viktig information gléms bort
Bokningar
Svart att dela halsodata pa ett patientsakert satt

Kommunikation



LOsningar i Hope

1: Information i olika system

4 _ @ Olast chatt Inloggad som Frida Olofsson i CF
® | HOPE Practitioner v.: 233012682 : : ) o
(" ::: Meny =] Rekommenderade webblsare i, Nerladdning och |ankar @ Hjalp [ Logga ut
. . Exempel pd avancerod sékning: Ao oo ; )
< Tillbaka O\ 50 Andarsson’ AND ‘Resultat Positiv’ Visa dven inaktiva patienter @ My patient
Patientlista 5 Laddaom listan
Redigera Fdornamn Efternamn Personnummer Hemsjukhus Restid Nasta bestok Kallelse Tid for besdk Typ av bestk Chatt « Svar sputumprov ¥

2: Viktig information gléoms bort

Ta Leverstatus Svar sputumprov -«
Ja @ Inskickad
Blodtryck

O Ja @ £ Utsvarat



Sammanfattning av tid och plats for de valda métena

Fysiskt besok
Manadsbesok 3 man

ons 2023-09-27

Tid Aktivitet Plats
08:15 (15) Sjukskoterska CF-mott

3 : b 0 k n i n ga r 08:30 (30) Lakare CF-mott

09:00 (45) Fysioterapeut Fysioterapin

Varaktighet i minuter inom parentes.
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5: kommunikation

Chatt

0BS!
Detta ar ingen live-chat. Du kan skriva till oss nar
som helst.

OBS: Om drendet géller receptfornyelse kommer
du/ni ha ert recept inom 2-3 arbetsdagar.

Vi besvarar chatten inom 1-2 arbetsdagar.

Vanliga halsningar
CF Goteborg

S RsROe She

Till:Sjukskaterska 03 Nov 08:29
Anna ar sjuk, behover avboka var tid pa

torsdag.
mvh Sara

03 Nov 08:30
Okej va trakigt. Avbokar tiden och skickar

ny kallelse.
Halsningar Frida

) Sjukskoterska

Till:sjukskéterska 03 Nov 0B:31

Hej, vi behdver nytt recept pa Bactrim.
Mvh Sara

Nytt recept pa Bactrim finns nu att
hamtas ut.
Halsningar Frida

) Sjukskbtersk:

Skrivtill: | Sjukskéterska Ml O]

3]

LOsningar i Hope

= 10°

Bris

H: 11° L: 8°

63

tors 3 = Stenungsund

08:32

Nytt chattmeddelande
Oppna for att lasa

G




Syftet med Hope

* Engagera och involvera bade foraldrar och patienter.
* Kunna bidra till en djupare forstaelse for CF-sjukdomen och viktiga undersékningar/prover.

* Kunna Oka delaktigheten hos aldre barn/ungdomar



Sammanfattningsvis...

* Mer tid for skola och arbete * Vikan snabbt stadlla om fran fysiskt
« Bada vardnadshavarna har lattare att till digitalt
delta tillsammans pa digitala e Lattare for patienter och
vardmoten vardnadshavare att komma i kontakt

 Tillgang till hogspecialiserad vard var med Goteborgs CF-center

man an bor eller befinner dig e Alla har olika behov -
individanpassning




Tack for oss!|




	Bild 1: Hur kan digitalisering skapa en mer jämlik vård hos barn och ungdomar med cystisk fibros?
	Bild 2: Vad är cystisk fibros (CF)?
	Bild 3: Cystisk Fibros är en komplex sjukdom
	Bild 4: Hur är CF-vården uppbyggd?
	Bild 5: Årshjulet för CF-patienter innan digitala vårdmöten 
	Bild 6: Vilka utmaningar såg vi?
	Bild 7: Hur ställde vi om CF-vården?
	Bild 8: ….
	Bild 9: Studien ”Vårdbesök på distans”
	Bild 10: Resultat från studien
	Bild 11: Resultat från studien  deltagare
	Bild 12: Resultat från studien vårdnadshavare
	Bild 13: Årshjulet för CF-patienter efter digitala vårdmöten
	Bild 14:  Vilken vårdnadshavare följer oftast med barnet till sjukhuset?  
	Bild 15: Vår studie kring jämlik omsorg
	Bild 16: Typ av läkarbesök
	Bild 17: Föräldrarnärvaro vid olika besök
	Bild 18: HOPE CF
	Bild 19: Vilka problem såg vi på CF-mottagningen?
	Bild 20: Lösningar i Hope
	Bild 21: Lösningar i Hope
	Bild 22: Lösningar i Hope
	Bild 23: Syftet med Hope
	Bild 24: Sammanfattningsvis…
	Bild 25: Tack för oss!

