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Forskning och utveckling
- vad ar pa gang?

Ewa-Lena Bratt
Specialistsjukskoterska, Barnhjartcentrum,
Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus

Bitr. lektor, Institutionen for vardvetenskap och hélsa, Goteborgs
universitet
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Halsorelaterad livskvalitet hos barn
med medfodda hjartfel




Delstudier I-1V

* Registerstudie

— DISABKIDS kortversion i SWEDCON

* Longitudinell intervjustudie

Syftet ar att beskriva barns och foralders upplevelser av barnets halsorelaterade
livskvalitet i samband med eventuell reoperation.

10 barn mellan 9-18 ar med hoger kammaranomalier som utreds for
stallningstagande till reoperation

e Enkatstudie

* DISABKIDS, PedsQL 4.0, PedsQL hjartmodul
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Fysisk prestationsformaga, fysisk

_ aktivitetsniva, kroppssammansattning
och fysisk traning hos vuxna med
medfott hjartfel

’hysical performance, physical activity, body composition
nd exercise training in adults with congenital heart disease

“amilla Sandberg

oM Eg
|l Department of Public Health and Clinical Medicine, Medicine

;' : Department of Community Medicine and Rehabilitation, Physiotherapy
b" & Ume3 University, Umed 2016



Sammanfattningsvis

* Vuxna med komplexa medfodda hjartfel har en nedsatt

muskelfunktion jmf patienter med “enkla” hjartfel och friska
kontroller.

* Vuxna med medfodda hjartfel ar fysiskt aktiva pa
medelintensiv niva i samma utstrackning som friska

kontroller. Ca 50% uppfyller inte rekommendationerna om
fysisk aktivitet.



Sammanfattningsvis

Man med medfodda hjartfel storre andel undervikt, mindre
andel overvikt/fetma jmf kontroller. Man med komplexa
hjartfel ar kortare jmf kontroller.

Hembaserad intervalltraning pa ergometercykel ger 6kad
peak arbetsféormaga och 6kad uthallighet hos vuxna med
komplexa hjartfel.



Dietary intake, growth and oral health in children with
heart disease

Lena Hansson, Spec. dietician, PhD Studenot (Iena.hansson@oumu.se)
Dep. Clinical Science, Paediatric unit. Umea University, Umea
Head supervisor: Prof. Annika Rydberg

Projects

I. Impact of dietary intake on caries associated micro flora in infants with CHD.
Hansson L, Rydberg A, Stecksén-Blicks C.
Oral micro flora and dietary intake in infants with congenital heart disease: a case control study. Eur Arch Ped

Dent. 2012.

Il. Growth, energy and nutrient intake in infants with complex CHD.
Hansson, L., Olund, I., Lind, T., Stecksen-Blicks, C. & Rydberg, A.
Dietary intake in infants with complex congenital heart disease: a case-control study on macro- and micronutrient

intake,
meal frequency and growth. J Hum Nutr Diet. 2014

lll. Growth, energy and nutrient intake in preterm infants with PDA.
- data collection completed

IV. Body composition in children with severe congenital heart disease
- have commenced



Psykologisk utveckling och livskvalitet hos
barn som behandlas med kirurgi eller
kateterbehandling pa grund av medfodda
hjartfel

Carmen Ryberg

Psykologenheten Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus



Avhandlingsprojektet

Psykologisk utveckling och livskvalitet hos barn som genomgatt
kirurgi eller kateterbehandling pa grund av medfott hjartfel

Psykologisk utveckling hos
barn

Kognition Beteende
2 Foraldrabedomning av
‘ barnets beteende
Berattelser Emotionell
om att ha och social

vuxit upp problematik

Livskvalitet

Intellektuell | Kognitiva
formaga profiler

med CHD



ASSESSMENT OF PATTERNS OF PATIENT-REPORTED OUTCOMES IN ADULTS
WITH CONGENITAL HEART DISEASE - INTERNATIONAL STUDY (APPROACH-IS)

Websida: http://approach-is.net/

* Internationell multicenterstudie, 15 ldander, 5 kontinenter

e Over 4000 patienter inkluderade, varav 912 svenska

* Tre center involverade i Sverige; Goteborg (koordinerande center),
Stockholm och Umea

* Nationellt ansvarig: Mikael Dellborg

* Nationell projektkoordinator: Malin Berghammer
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A% Syfte med APPROACH-IS:

Att undersoka skillnader i hdlsa, livskvalitet och tillfredstillelse med livet hos vuxna
med medfodda hjartfel som lever i olika delar i varlden

Att studera om skillnaderna kan forklaras med hjalp av demografi, medicinsk
bakgrund och psykosociala faktorer

Alla patienter besvarade en enkit (samma enkdt men pa det egna spraket)

Resultat ar nu under bearbetning!

Vid fragor kring APPROACH-IS kontakta:
Malin Berghammer malin.berghammer@gu.se



PERSONCENTRERAD VARD FOR VUXNA MED
MEDFODDA HJARTFEL

Malsattningen ar att projektet skall bidra med kunskap om:

o patienters uppfattning om god vard samt patienters behov och 6nskad
uppfoljning

o vad en personcentrerad vard innebar for denna patientgrupp samt vilken typ av
stod den enskilde patienten onskar

Tillvigagangssatt:

- Intervjuer med patienter (inom VgR + i Stockholm och Umea)

med fokus kring vad en personcentrerad vdrd innebdr och vilket stod och behov av
uppfoljning som énskas

- Frageformular
2 enkdter som handlar om god vdrd, samt kvalitet ur patientens perspektiv

Medverkande ar:

o Pia Karlstrom-Hallberg, Anita Strandberg och Eva Mattsson Stockholm
o Karin Olsson och Bengt Johansson Umea

o Malin Berghammer, Philip Moonsoch Mikael Dellborg Goéteborg



Andra pagaende projekt

* Projekt: Att vara vuxen med medfott hjartfel och behova
opereras- uppfoljning av vuxna patienter opererade under
2012 och 2013 vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset

* Faktorer som studeras ar halsa, arbetsformaga, fysisk
aktivitet, sysselsattning, symtom m.m.

* Medverkande:

-Gunilla Andulv GUCH-mottagningen, Ostra

-Christine Roman-Emanuel Thoraxoperation Sahlgrenska
-Malin Berghammer, Forskningsenheten, Ostra



Doktorandprojekt

Titel:

How to support adults with congenital heart disease to increase their
physical activity?

Innefattar enkat undersokning, intervjuer och regsiterstudie

Doktorand:
Annika Bay, sjukskoterska, Umea

Handledare:

Bengt Johansson, kardiolog, docent, Umea (huvudhandledare)
Camilla Sandberg (bihandledare)

Kristina Limas (bihandledare)

Malin Berghammer (bihandledare)



Forskningsplan

Linda Ashman Kroonstrom, Fysioterapeut Goteborg

Delarbete 1:
Muscle function in adults with congenital heart disease.

The aim of the study was to assess muscle function in a sample of
Swedish adult men and women with CHD and to compare the results
with published reference values in healthy persons.

Kroonstrdom LA, Johansson L, Zetterstrom A-K, Dellborg M, Erikssson P, Cider A. Muscle function in adults
with congenital heart disease. Int J Cardiol. 2014;170:358-63.

Delarbete 2:
Exercise capacity, physical activity level and health-related quality of life
in patients with CHD.

The aim was to evaluate aerobic physical fitness, physical activity level
and health related quality of life in patients with CHD.
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Projektledare

Ewa-Lena Bratt, Med Dr, leg ssk, post-doc
Barnhjartenheten, Drottning Silvias barn och
ungdomssjukhus, Institutionen for vardvetenskap
och halsa, Goteborgs universitet

Lund

Ann Asp Sjukskoterska MSc
Katarina Hanséus Lakare, Docent
UIf Thilén, Lékare, Med Dr

Linda Ternrud, sjukskoterska
Karin Paulsson, sjukskoterska

Goteborg

Mariela Acuna Mora Sjukskoterska MSc, doktorand
Malin Berghammer Sjukskoterska, Fil Dr

Mikael Dellborg Lakare, Professor

Carina Sparud-Lundin * Sjukskoterska, Docent

Jan Sunnegardh Lakare, Professor

éﬁpstanes

Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic mEdical conditionS

Vetenskaplig ledare - PI

Professor Philip Moons

Gastprofessor vid Institutionen for vardvetenskap
och halsa, Goteborgs universitet

KU Leuven, Belgien

Stockholm

Asa Burstrom Sjukskoterska, MSc, doktorand
Edit Nagy. Lakare, Med Dr

Per Winberg, Lakare, Docent

Umead
Bengt Johansson. Lakare, Med Dr
Annika Rydberg, Lakare, Professor
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Forberedande studier Interventionsstudie RCT )
up studier




Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic mEdical conditionS

Syfte del 1 — forberedande studier

Definiera komponenter som skall inga i ett framtida
overforingsprogram

— Studera och beskriva unga personer och foraldrars
behov, attityder till och erfarenheter av 6éverforing

— Studera och kartlagga potentiella mojligheter till
forbattring (baslinje data etc)



Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic mEdical conditionS

Syfte del 2 — interventionsstudie RCT

Att utveckla och utvardera effekten av ett strukturerat
overgangsprogram for ungdomar med medfodda hjartfel
under 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard



Syfte “Lost to follow up”

Att undersoka:

(i) hur stor andel av patienter med medfott hjartfel som fortsatt
respektive upphort med sin medicinska uppfoljning efter att de
overforts till vuxensjukvarden, och pa vilken vardniva eventuell
uppfoljning sker;

(ii) patientnara och sjukhusrelaterade faktorer som predikterar att
patienter inte foljs upp;

(iii) vilka konsekvenser detta far for morbiditet, mortalitet och
vardkonsumtion.



Syfte

- att kartlagga halso- och sjukvardspersonalens
uppfattningar om forutsattningar, insatser och hinder for
overflyttning och 6verforing av unga med langvariga

sjukdomar som kraver sarskilda sjukvardsinsatser

&%stones

Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic mEdical conditionS
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