Att bli expert pa sin sjukdom genom
delaktighet i varden

Stefanie Diemer, barnlakare
Maria Martensson, fysioterapeut
Cystisk fibros-teamet,
Skanes universitetssjukhus, Lund
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CF kompetensslinga |

Stefanie Diemer,
Barnlakare, ST barnallergologi
CF Center, Lund, SUS
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Cystisk Fibros |

Allvarlig medfodd sjukdom ° o

Oftast diagnostiserad |
smabarnsaldern

Det behOvs en daglig intensiv och

causing sticky mucus to build
up on the outside of the cell

Mutant CFTR Channel
does not move chloride ions,

optimal behandling for att kunna [zzc::'i.f.';ﬁ‘;:::;z:z']o t. v
the outside of the cell © o o ~

Overleva
Progressiv sjukdomen
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Cystisk Fibros i

 CF drabbar olika
organ

 Olika mutationer
kand

o Organs affected
by cystic fibrosis

Sinuses:
sinusitis (Infection)

Lungs: thick, sticky
mucus buldup, bacterial
infection, and
widened airways

Skin: sweal
glands produce
salty sweal.

Liver: blocked
biliary ducts

Pancreas:
blocked
pancreatic ducts

Intestines:
cannot fully

, .
absorb nutrients L/ -

Reproductive \
organs:

(male and female)
complications

oﬂomi airway

Alrway lined

.. Alrway wall with a thin layer
§w.
N

Airway with  Thick, sticky N
cystic fibrosis mucus blocks
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Varfor behover barn med CF en bra kompetens?

Critical to customer:

/ Optimal behandllng \

Ratt tid Ratt medicin/teknik Ratt kompetens Ratt installning

SO\

Vilja Formaga
SN

Fardigheter Kunskap
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« Frageformular genom plattform genombrott.nu angaende
kunskap, dialog, delaktighet och adherence

« 8 fragor som barn med CF aldersgrupp 10-18 ar svarade
pa under mottagningsbesok

« 20 svarade inom en 8 veckors period

Vi frdgar vara barn med CF @ .. & ¥
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Kunskap

C

Upplevd kunskap
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Viktighet
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Upplevt dialog

Dialog med barnen \@D
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Viktighet
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Upplevd delaktighet

Delaktighet

Viktighet
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Upplevd adherence

Adherence
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Hur ska vi formedla kompetens?

v' Standardiserad och aldersanpassad kunskap/fardigheter
v Kontinuerlig uppdatering av kunskapen
v Undervisning med ratt didaktik

v' Tidseffektiv undervisning

v' Checklista med kunskapsmal

v" Intressant utbildning som ar obligatorisk
v" Inbyggd beldning i utbildning for barnen?
v Motivation till utbildningen

v' Samma chans till utbildning for utomlanspatienter

v' Kompetens om olika omraden
(medicin/sjukgym/kost/psykosocialt)
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Vilka
lakemedel
tar jag?

CF kompetensslinga 7-9 aringar

Varfér behovs en
antibiotikakur?

Varfor ska jag

ata mycket och

har extra fett i
maten?

Varfor maste jag
inhalera och gora
andningsgymnastik?

Vad ar hygien?

Varfor fysisk
aktivitet och
traning?

Varfor
maste jag
ta Creon?

Vad och hur
ofta tranar
jag?

Varfor hostar
jag och varfor
har jag slem?

Skolbesdk med
information om
CF

Varfor har
jag ibland
ont i magen?

GOor
andningsgympa
tilsammans med
en kompis

Vem hjalper mig
att komma ihag
Creon pa skolan?

Hur och nar ska
jag anpassa
Creondosen?

Vem kontaktar jag
om jag mar daligt
pa skolan/fritids?

Jag kan visa hur jag
flyttar pa slem med
andningsgymnastik
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CF kompetensslinga 10-12 dringar

Vad ar bra
aktivitet/training
for mig?

Varfor gor jag olika
undersokningar pa
sjukhuset?

Mellanmal?

Varfér behandling
om jag kdnner
mig bra?

Pubertet,
viktigt att
veta?

Vad ar bra
mat for mig?

Vilka
lakemedel
tar jag?

Vilka olika
symptom har
CF?

Kul satt att gora
andningsgympa
pa?

Vilka organ
kan drabbas
av CF?

Viktig att veta

Vem hjalper mig
| skolan? Ta med
en kompis till CF
center

Sova 6ver hos en
kompis och gora
andningsgympa
sjalv

Vad gor jag
om jag kdnner
mig dalig?

Satta ihop och
rengora
inhalationsutrustning
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CF kompetensslinga 13-18 aringar

CF aren
Sexualitet/Fertilitet

livslang
|

Viktiga faktorer
for att jag ska ma
bra i framtiden?

Varfor ar alkohol,
droger och rékning
farligt?

sjukdom

Nya CF
lakemedel

Handlingsplan

CF ar en e
vid forsamring

genetisk
sjukdom

Resa sjalv
med CF

Vad hander
under
puberteten?

Vad andras
nar jag fyller
18 ar?

Ringer och
kommer sjalv till
mottagning,
fornya recept

CF kan
drabba olika
organ

Kan
informera
andra om CF

Skoter iv kur
I hemmet

Hur och var
hamtar jag ny
kraft? Vem stodjer
mig nar det kanns
jobbigt?

Varningstecken
och nar maste
jag soka vard?

Strategi for att komma
ihdg behandling och
lakemedel
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Hur gar vi vidare?

Anvanda slingan som verktyg pa mottagning hos alla CF
teammedlemmar

CF kompetensslingan kan aven anvandas pa hemorten
Virtuell slinga? e S

Utbildning ocksa for foraldrar

Eltern- und Jugendschulung
bei Mukoviszidose

Svenskt utbildningsprogram?
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Stort tack!

* CF Expertgruppen, Lund
e CF Teamet, VO Barnmedicin, SUS, Lund

 Kristian Dahlberg och Rasmus Nord-Schonbeck,
Koncernkontoret, Region Skane

* Fotograf Emil Langvad, SUS
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HOW WILL | EVER
GET OVER MY
SMARTPHONE

ADDICTION?
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"Det ar mycket skonare att skriva in hur jag mar for da vet
jag nar jag varit sjuk och nar jag tog antibiotika och sant.
Det kanns bra att visa pa sjukhuset.”

/12-aring
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"Jag tycker det ar hur latt som helst att anvanda Genia. Man
bara fyller i. Och sen nar dom fragar om jag har haft ont sen
vi sags tar jag bara upp min Ipad och visar pa skarmen. Allt
ar redan ifyllt sa jag behover inte komma ihag. Ibland far
mamma och pappa ga ut fran métet for jag vet anda sjalv
allting, jag har det ju pa appen”.

/10-aring
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"En gang var appen extremt hjalpsam var nar min dotter skulle
opereras. Hon hade lange haft problem med magen och det var prat
om att operera bort blindtarmen som inte var sa fin pga CF. Bade vi
och CF-teamet ville att den skulle opereras bort men kirurgen som
skulle gora det var tveksam. Hon foreslog att vi skulle vanta tre
manader med operationen och under tiden skriva upp hur hon madde.
Men tack vare Genia-appen sa kunde vi direkt visa exakt hur hon
hade matt sedan mer an ett ar tillbaka. Allt var dokumenterat; varje
dag hur lange hon satt pa toa, hur kallsvettig hon var, att hon lag som
en liten boll ihopkurad under julgranen. Allt stod dar, vi hade skrivit Iin
varenda dag. Kirurgen blev jatteimponerad och intresserad av appen
och det blev operation direkt.”

/Mamma till 10-aring B,



+

Bade patienter och vardgivare
battre forberedda infor
vardmotet

Tydligare Overenskommelser
och uppfoljningar

Bidrar till delaktighet genom
delat beslutsfattande

Kunskapen om sjukdomen
har Okat

* "Annu en app’

* "Nyhetens behag?”
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