@ G H[RO Kouc pro teenagery s CF

Byt teenagerem s CF

Mladi pacienti s CF ¢asto nemaji kompletni a spravné informace o své nemoci ani o tom, jak s ni G¢inné bojovat.
V obdobi dospivani se navic vymezuji vici svym rodi¢lim a dalSimu okoli. Inhalace [ékU a ¢isténi dychacich cest se
musi provadét 2-5x denné a dle zdravotniho stavu po dobu nékolika desitek minut ale i hodin. Pri zdravotnich
komplikacich ztraceji motivaci v naro¢ném lécebném rezimu pokracovat, a lécba je tak v priméru dodrzovana
na méné nez 60 %.

Vytvareni dobrych navyku a prebirani zodpovédnosti za dodrzovani lécby

Mobilni telefon je stéle vice vyuzivan i v oblastech zdravotnictvi, osobni péce a selF-managementu. V tuto chvili
si klademe za cil vyuzit pravé potencialu chytrého telefonu pro cilovou skupinu, kterd jej ma stale u sebe.
Umoznuje nam vyuzi hravého / herniho designu aplikace tak, aby teenageri, ochotnéji dodrzovali predepsa-
nou terapii a hlavné védéli proc ji vlastné délaji. Mobilni aplikace nam pomahd castecné upozadit rodice, ktery
z pohledu dospivajiciho pacienta plni roli “hlidaciho psa” a maximalné prevést odpovédnost na samotného
pacienta.

Zlepseni spolecenského zZivota

V rdmci rozhovor( ve vyzkumné &asti projektu se nam prekvapivé mnoho pacientl s CF svéfilo, ze se za svoji
nemoc stydi a nic svym spoluzdkdm, kamaraddm ale ani uciteldm nerikaji. Vznikaji tak situace, kdy napriklad
ucitelka vykaze dité z hodiny za dvere kvdli kasli, nebo, Ze se dité vrati domu, aby nemuselo pred ostatnimi jist
travici enzymy, které se berou pred jidlem a poté rychle zpét do skoly, aby rychle snédlo obéd.

Pochopeni od ostatnich, jakd omezeni CF prinasi, tak mlze vést k rapidnimu zkvalitnéni zivota dospivajiciho
s CF. Dobré je napriklad to, kdyz spoluzaci védi, Ze nemoc neni nakazliva, ale Ze clovék s CF musi dodrzovat speci-
ficky rezim, ktery mu pomaha udrzet se v dobrém zdravotnim stavu.

Uceni hrou

Aplikace ma tak za jeden ze sekundarnich cild zlomit néktera tabu kazdodenniho Zivota, ma byt “cool”, aby se
s ni mohli vrstevniklim pochlubit a nékteré z edukacnich komixi se prfimo i nepfimo zaméruji na “tips&tricks”
ve skole a jak o své nemoci komunikovat.
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Metoda

Zabavna inhalace

Gamifikace (pouziti herniho designu) zlepsuje odhodlani
mladych pacient( k [é¢bé.

Pomoci zndzornéni spravného dechového vzoru (konzul-
tovano s fyzioterapeuty) pomaha aplikace zlepsit a zefek-
tivnit inhalacni lécbu a rehabilitaci plic a zvysuje tak
pravdépodobnost delsiho a kvalitnéjsiho zZivota s CF, pro-
toze prevence a dodrzovani (é¢by mlze vést k oddaleni
pobytld v nemochnicich, transplantaci plic, a i tolik dllezitym
dndm, “kdy je mi prosté jen tak obycejné dobre”.
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Virtualni postava

Aplikaci provazi virtuadlni postava (avatar),
kterou si pacient mlze za vydélané “kysliky”
vybavit atraktivnim oble¢enim nebo predméty
a vytvorit si tak unikatni charakter podle svych
predstav.

Komiksy

Pfi dodrzovani planu inhalaci se uzivateli pos-

tupné oteviraji kategorie “pokusu”, které
formou komiksd ukazuji bézné i smyslené
Zivotni situace a jejich mozny dopad na zdra-
votni stav postavy. V této casti byl kladen
dliraz na zabavnost, nadsazku, ale i na
poucné, ne vsak priliS mentorské vyznéni
pribéhu.
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Vysledky

Data o uzivani aplikace

2. dubna 2019 vydano v Ceské republice, platforma Android
/ Datum vyhodnoceni: 30.kvétna 2019

Data o uzivatelich
- Cilova skupina: 122

- Stazeni: 267

- Aktivni instalace: 153

- Aktivni uzivatelé: 103

- Vékové rozhrani: 6 = 26

-Muzi: 55.6 %
- Zeny:

72% uzivatels je ochotno sdilet data pro
studijni Gcely

- Zaznamenané inhalace: 1416

- Nejpouzivanéjéi inhalstor: Pari EFlow Rapid

- nejéastéji inhalovany lék: Hypertonicky solny roztok
- Celkovy objem 4.7 litru roztoku
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Pruzkum

Datum: Kvéten 2019
Pocet respondentu: 21

Pouzivané inhalatory
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Pari Pari SX Pari Pari Pari Pari Little Pari Pari
Eflow Compact  Turbo Sinus Master  Doctor  Junior Velox
Rapid Boy LD 250U Boy

Inhalacni léky a roztoky

Ambrobene
2.3%
Amilorid

HYpertonicky solny roztok
0.9 Fyziologicky roztok

Colomycin/Colistin
3.4%

Pulmozyme
27.6%

81% respondentu
by doporucila aplikaci

Vék uzivatelu

26

Jak casto aplikaci pouzivas?

Nejoblibenéjsi funkce apky

Denik
7.5%

Obchod - stylizace postavy
32.5%

Sbirani odznaki a odmén
20.0%

Pokusy a komiksy
12.5%

Inhalace a dechova rehabilitace
27.5%
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Feedback FEEDBACK lékafi a Fyzioterapeutd

. CiL: data a notifikace
CIL : motivace
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¢imla, ze inhaluje se CF Hero. Nevsiml si mé a tak jsem potlg ¢ >
v : Lukag Homola, lékafr, pediatr
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n CiL: data a notifikace
CIL: prevzeti zodpovédnosti za lécbu
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: iné pf vani. Stahla jsem ji appku, i kdyz jsem od ne. Treba vcera vesel| _ ;
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v- i iz eustale ukecavat. Snad nam piskoty, ale nez jsem se otocila, uz mh.:aloval. ) t
pripominek a aniz bychom J muselin piekvapilo, protoze dfiv s tim byl problém, s inhalaci navic.

to vydrzi. Krasné se odhlenil a bylo mu jak fikd on sdm “na Vybornou”.

CF Hero je aplikace pro chytré telefony, kterad se zaméruje na budovani dlou-
hodobého navyku dennich inhalaci, zlepsuje odhodlédni mladych pacientd
dodrzovat lé¢bu, pomdha zefektivnit inhalacni lé¢bu a rehabilitaci plic, vtipnym
zpUsobem a “mladym” jazykem pfribliZzuje béZné situace CF Zivota.

ch mé, sbiram kysliky. Dalsim z prinosl aplikace je také prace s daty o inhalacich, které lze sdilet se
ila véechny kysliky za svym lékarem.

CiL: edukace
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Aplikace je skvéla cesta k podniceni hovoru. Je to ur¢ité lepsi ;l,-':nom To se u nas viibec nedélo. Vcera utrat
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nez prijit ze skoly “namoudreni” od spoluzaki. komiksy, tak ted musiznovu Setfit za tricko Dva mésice od vydani ma aplikace 103 uzivatel( tydné.

Reakce pacientt s CF a jejich rodicl potvrzuji, ze aplikace plni své cile.

Aplikaci pouzivaji mladsi i starsi pacienti, nez byla odhadovana primarni cilova
skupina.

Vydanim aplikace ovSsem projekt nekon¢i. Dalsi fazi je predevsim jeji
zpristupnéni, co nejvice teenagerim s Cystickou fibrézou po celém svété.

:D :D RamboKrys komiks
:D :D je Uzasnej. N&S 7mi lety syn nemluvi o ni¢em jiném nez o RamboKrysovi
v jeho flutteru.

Aplikace se moc povedla. Moc mi poméha, vétsinou inhaluji tak 30min Pﬁpraxgnq mérr?fe n?noho dalsich vvylepéenia Fu‘nkc’i, zaty nej’dt‘il.le“iit(?jﬁ,sejgdné’

) A ted'l... 10min. To jak? Jenom mam maly dodatek - mona bych pFidai o rozsifeni socidlni aspekty (moznost propojeni s ostatnimi “hraci”, sdileni

Vyborna instruuje ke spravnému provedeni inhalace. Obtiinostvpro péjaké starsi pacienty. Pfi nadechovani jsem mél pocit, ze G,S'péChG z{znalost[, plpénispol’eénych vyz'ev), roz§ifenio?s§hové sloiky (pfid'émi
) bych vydrzel déle ale to jsou jenom malickosti. vice odmén, obsazena nova témata), prace s daty (vyuzitim anonymizovanych

dat pro celou komunitu CF v ramci specializovanych fyzioterapeutickych studii)
, a health dashboard (webova aplikace zpiehledrujici informace o dodrzovani
Ja miluju komiksy...grafika je Fakt cool. terapie a dalsich zdravotnich aspektech pacienta).
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