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Kan e-Hélsa forbattra egenvard i hemmet for barn med livshotande sjukdom?
Charlotte Castor'?

' Skanes universitetssjukhus
% Lunds universitet

Bakgrund: Trots intensiv behandling vistas barn med langvarig sjukdom som cancer allt mer utanfér sjukhus, inte minst nar de
palliativa vardbehoven samtidigt 6kar. Familjer foredrar ofta att vara i hemmet framfor att vara pa sjukhus men kan samtidigt
uppleva otrygghet och 6kad ansvarsbérda till foljd av sjukdom och kunskap om hur familjer kan erbjudas stéd under dessa
perioder saknas.

Fragestallning: Kan e-halsa forbattra familjers mojlighet till egenvard vid livshotande sjukdom hos barn inklusive i livets slut? Syftet
med studien ar att utveckla och utvardera en digital applikation for Iasplatta for forbattrad egenvard fér barn med cancer och deras
foraldrar.

Metod: Utveckling av applikationen sker i flera steg av deltagande design dar de slutliga anvandarna, vardnadshavarna och
professionella vardgivare, genomgaende deltar i forskningsprocessen. Vidare sker studien i ndra samarbete mellan barnonkologen
Skanes universitetssjukhus, institutionen for halsovetenskaper och institutionen fér datavetenskaper Lunds universitet. En prototyp
av applikationen utvecklas utifran behov som framkommer i gruppintervjuer med deltagare samt erfarenheter fran utvardering av
motsvarande applikation inom barnkirurgi och neonatalvard. | nasta steg erbjuds familjer att lana hem en 4Gkompatibel surfplatta
med prototyp av applikation installerad. Genom lan av platta undviks ekonomiska krav pa familjerna och utrustningen halls
enhetlig. Enheten lases for att férhindra att familjen omkonfigurerar. Applikationen mgjliggoér flera former av direkt och dubbelriktad
kommunikation i realtid med personalen pa sjukhuset. Utveckling och utvardering sker under vintern 2019-2020 med enkat- och
intervjuundersokningar fér vardnadshavare och personalen som handhar teknologin i hemmet och pa sjukhus.

Resultat och konklusion: Det 6vergripande malet ar att framja och bista egenvard for barn med livshotande sjukdom inklusive barn
i livets slutskede och deras familjer. Vidare studeras om e-halsa kan minska barnets sjukhusvistelse, komplikationer och
aterinlaggning samt 6ka familjers kansla av trygghet. Darutéver kommer halsoekonomiska, kulturella, datasakerhetsmassiga
aspekter liksom utvecklingsprocessen med deltagande design, befolkas.



