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Delstudier	
  I-­‐IV	
  

•  Registerstudie	
  
–  DISABKIDS	
  kortversion	
  i	
  SWEDCON	
  

•  Longitudinell	
  intervjustudie	
  
–  SyXet	
  är	
  a<	
  beskriva	
  barns	
  och	
  förälders	
  upplevelser	
  av	
  barnets	
  hälsorelaterade	
  

livskvalitet	
  i	
  samband	
  med	
  eventuell	
  reoperaFon.	
  	
  
–  10	
  barn	
  mellan	
  9-­‐18	
  år	
  med	
  höger	
  kammaranomalier	
  som	
  utreds	
  för	
  

ställningstagande	
  Fll	
  reoperaFon	
  

•  Enkätstudie	
  
•  DISABKIDS,	
  PedsQL	
  4.0,	
  PedsQL	
  hjärtmodul	
  



Fysisk	
  prestaAonsförmåga,	
  fysisk	
  
akAvitetsnivå,	
  kroppssammansä%ning	
  

och	
  fysisk	
  träning	
  hos	
  vuxna	
  med	
  
medfö%	
  hjärIel	
  



Sammanfa<ningsvis	
  

•  Vuxna	
  med	
  komplexa	
  medfödda	
  hjärNel	
  har	
  en	
  nedsa<	
  
muskelfunkFon	
  jmf	
  paFenter	
  med	
  ”enkla”	
  hjärNel	
  och	
  friska	
  
kontroller.	
  

•  Vuxna	
  med	
  medfödda	
  hjärNel	
  är	
  fysiskt	
  akFva	
  på	
  
medelintensiv	
  nivå	
  i	
  samma	
  utsträckning	
  som	
  friska	
  
kontroller.	
  Ca	
  50%	
  uppfyller	
  inte	
  rekommendaFonerna	
  om	
  
fysisk	
  akFvitet.	
  

	
  



Sammanfa<ningsvis	
  

	
  

•  Män	
  med	
  medfödda	
  hjärNel	
  större	
  andel	
  undervikt,	
  mindre	
  
andel	
  övervikt/fetma	
  jmf	
  kontroller.	
  Män	
  med	
  komplexa	
  
hjärNel	
  är	
  kortare	
  	
  jmf	
  kontroller.	
  	
  

•  Hembaserad	
  intervallträning	
  på	
  ergometercykel	
  ger	
  ökad	
  
peak	
  arbetsförmåga	
  och	
  ökad	
  uthållighet	
  hos	
  vuxna	
  med	
  
komplexa	
  hjärNel.	
  

	
  



Dietary intake, growth and oral health in children with 
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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.	
  
	
  
II.	
  	
  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	
  	
  
	
  
III.	
  	
  Growth,	
  energy	
  and	
  nutrient	
  intake	
  in	
  preterm	
  infants	
  with	
  PDA.	
  
-­‐	
  data	
  collecFon	
  completed	
  
	
  
IV.	
  Body	
  composiAon	
  in	
  children	
  with	
  severe	
  congenital	
  heart	
  disease	
  	
  
-­‐	
  have	
  commenced	
  



Psykologisk	
  utveckling	
  och	
  livskvalitet	
  hos	
  
barn	
  som	
  behandlas	
  med	
  kirurgi	
  eller	
  

kateterbehandling	
  på	
  grund	
  av	
  medfödda	
  
hjärNel	
  

	
  
Carmen	
  Ryberg	
  	
  

Psykologenheten	
  Dro<ning	
  Silvias	
  barn-­‐	
  och	
  
ungdomssjukhus	
  



Avhandlingsprojektet	
  

Psykologisk	
  utveckling	
  hos	
  
barn	
  

Psykologisk	
  utveckling	
  och	
  livskvalitet	
  hos	
  barn	
  som	
  genomgå<	
  
kirurgi	
  eller	
  kateterbehandling	
  på	
  grund	
  av	
  medfö<	
  hjärNel	
  

Livskvalitet	
  

KogniFon	
   EmoFon	
   Beteende	
  

Intellektuell	
  
förmåga	
  

KogniFva	
  
profiler	
  

Berä<elser	
  
om	
  a<	
  ha	
  
vuxit	
  upp	
  
med	
  CHD	
  

EmoFonell	
  
och	
  social	
  
problemaFk	
  

Föräldrabedömning	
  av	
  
barnets	
  beteende	
  



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	
  länder,	
  5	
  kontinenter	
  
•  Över	
  4000	
  patienter	
  inkluderade,	
  varav	
  912	
  svenska	
  
•  Tre	
  center	
  involverade	
  i	
  Sverige;	
  Göteborg	
  (koordinerande	
  center),	
  
Stockholm	
  och	
  Umeå	
  

•  Nationellt	
  ansvarig:	
  Mikael	
  Dellborg	
  
•  Nationell	
  projektkoordinator:	
  Malin	
  Berghammer	
  	
  



Att	
  undersöka	
  skillnader	
  i	
  hälsa,	
  livskvalitet	
  och	
  tillfredställelse	
  med	
  livet	
  hos	
  vuxna	
  
med	
  medfödda	
  hjärtfel	
  som	
  lever	
  i	
  olika	
  delar	
  i	
  världen	
  	
  

Att	
  studera	
  om	
  skillnaderna	
  kan	
  förklaras	
  med	
  hjälp	
  av	
  demograPi,	
  medicinsk	
  
bakgrund	
  och	
  psykosociala	
  faktorer	
  	
  
_______________________________________________	
  
	
  
Alla	
  patienter	
  besvarade	
  en	
  enkät	
  (samma	
  enkät	
  men	
  på	
  det	
  egna	
  språket)	
  
	
  
Resultat	
  är	
  nu	
  under	
  bearbetning!	
  

Syfte	
  med	
  APPROACH-­‐IS:	
  

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



PERSONCENTRERAD VÅRD FÖR VUXNA MED 
MEDFÖDDA HJÄRTFEL 

Målsättningen	
  är	
  att	
  projektet	
  skall	
  bidra	
  med	
  kunskap	
  om:	
  
o  patienters	
  uppfattning	
  om	
  god	
  vård	
  samt	
  patienters	
  behov	
  och	
  önskad	
  
uppföljning	
  

o  vad	
  en	
  personcentrerad	
  vård	
  innebär	
  för	
  denna	
  patientgrupp	
  	
  samt	
  vilken	
  typ	
  av	
  
stöd	
  den	
  enskilde	
  patienten	
  önskar	
  

	
  
Tillvägagångssätt:	
  
-­‐	
  Intervjuer	
  med	
  patienter	
  (inom	
  VgR	
  +	
  i	
  Stockholm	
  och	
  Umeå)	
  	
  
med	
  fokus	
  kring	
  vad	
  en	
  personcentrerad	
  vård	
  innebär	
  och	
  vilket	
  stöd	
  och	
  behov	
  av	
  
uppföljning	
  som	
  önskas	
  
	
  
-­‐	
  Frågeformulär	
  	
  
2	
  enkäter	
  som	
  handlar	
  om	
  god	
  vård,	
  samt	
  kvalitet	
  ur	
  patientens	
  perspektiv	
  
	
  
Medverkande	
  är:	
  
o  Pia	
  Karlström-­‐Hallberg,	
  Anita	
  Strandberg	
  och	
  Eva	
  Mattsson	
  Stockholm	
  
o  Karin	
  Olsson	
  och	
  Bengt	
  Johansson	
  	
  Umeå	
  
o  Malin	
  Berghammer,	
  Philip	
  Moons	
  och	
  Mikael	
  Dellborg 	
  Göteborg	
  



Andra	
  pågående	
  projekt	
  
•  Projekt:	
  Att	
  vara	
  vuxen	
  med	
  medfött	
  hjärtfel	
  och	
  behöva	
  
opereras-­‐	
  uppföljning	
  av	
  vuxna	
  patienter	
  opererade	
  under	
  
2012	
  och	
  	
  2013	
  vid	
  Sahlgrenska	
  Universitetssjukhuset	
  

	
  
•  Faktorer	
  som	
  studeras	
  är	
  hälsa,	
  arbetsförmåga,	
  fysisk	
  
aktivitet,	
  sysselsättning,	
  symtom	
  m.m.	
  

	
  
•  Medverkande:	
  	
  
-­‐Gunilla	
  Andulv	
  GUCH-­‐mottagningen,	
  Östra	
  
-­‐Christine	
  Roman-­‐Emanuel	
  Thoraxoperation	
  Sahlgrenska	
  
-­‐Malin	
  Berghammer,	
  Forskningsenheten,	
  Östra	
  	
  	
  



Doktorandprojekt	
  
Titel:	
  	
  
How	
  to	
  support	
  adults	
  with	
  congenital	
  heart	
  disease	
  to	
  increase	
  their	
  
physical	
  activity?	
  
	
  
Innefattar	
  enkät	
  undersökning,	
  intervjuer	
  och	
  regsiterstudie	
  
	
  
Doktorand:	
  	
  
Annika	
  Bay,	
  sjuksköterska,	
  Umeå	
  	
  
	
  
Handledare:	
  	
  
Bengt	
  Johansson,	
  kardiolog,	
  docent,	
  Umeå	
  (huvudhandledare)	
  
Camilla	
  Sandberg	
  (bihandledare)	
  
Kristina	
  Lämås	
  (bihandledare)	
  
Malin	
  Berghammer	
  (bihandledare)	
  



Forskningsplan 
Linda Ashman Kröönström, Fysioterapeut Göteborg 

Delarbete	
  1:	
  	
  
Muscle	
  funcFon	
  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.  
 
Kröönström LA, Johansson L, Zetterström A-K, Dellborg M, Erikssson P, Cider Å. Muscle function in adults 
with congenital heart disease. Int J Cardiol. 2014;170:358-63.  

 
Delarbete	
  2:	
  	
  
Exercise	
  capacity,	
  physical	
  acFvity	
  level	
  and	
  health-­‐related	
  quality	
  of	
  life	
  
in	
  paFents	
  with	
  CHD.	
  
	
  
The aim was to evaluate aerobic physical fitness, physical activity level 
and health related quality of life in patients with CHD. 	
  





Lund	
  
Ann	
  Asp	
  Sjuksköterska	
  MSc	
  
Katarina	
  Hanséus	
  Läkare,	
  Docent	
  
Ulf	
  Thilén,	
  Läkare,	
  Med	
  Dr	
  
Linda	
  Ternrud,	
  sjuksköterska	
  
Karin	
  Paulsson,	
  sjuksköterska	
  
	
  
Göteborg	
  
Mariela	
  Acuna	
  Mora	
  Sjuksköterska	
  MSc,	
  doktorand	
  	
  
Malin	
  Berghammer	
  Sjuksköterska,	
  Fil	
  Dr	
  
Mikael	
  Dellborg	
  Läkare,	
  Professor	
  
Carina	
  Sparud-­‐Lundin	
  *	
  Sjuksköterska,	
  Docent	
  
Jan	
  Sunnegårdh	
  Läkare,	
  Professor	
  
	
  

Stockholm	
  
Åsa	
  Burström	
  	
  Sjuksköterska,	
  MSc,	
  doktorand	
  
Edit	
  Nagy.	
  Läkare,	
  Med	
  Dr	
  
Per	
  Winberg,	
  Läkare,	
  Docent	
  
	
  
Umeå	
  
Bengt	
  Johansson.	
  Läkare,	
  Med	
  Dr	
  
Annika	
  Rydberg,	
  Läkare,	
  Professor	
  

	
  
	
  

Projektledare	
  
Ewa-­‐Lena	
  Bra<,	
  Med	
  Dr,	
  leg	
  ssk,	
  post-­‐doc	
  
Barnhjärtenheten,	
  Dro<ning	
  Silvias	
  barn	
  och	
  
ungdomssjukhus,	
  InsFtuFonen	
  för	
  vårdvetenskap	
  
och	
  hälsa,	
  Göteborgs	
  universitet	
  
	
  

Vetenskaplig	
  ledare	
  -­‐	
  PI	
  
Professor	
  Philip	
  Moons	
  
Gästprofessor	
  vid	
  InsFtuFonen	
  för	
  vårdvetenskap	
  
och	
  hälsa,	
  Göteborgs	
  universitet	
  
KU	
  Leuven,	
  Belgien	
  
	
  



Stepstones-­‐ConHD	
  

Förberedande	
  studier	
   IntervenFonsstudie	
  	
  RCT	
   Lost	
  to	
  follow	
  
up	
  studier	
  



SyYe	
  del	
  1	
  –	
  förberedande	
  studier	
  

Definiera	
  komponenter	
  som	
  skall	
  ingå	
  i	
  e<	
  framFda	
  
överföringsprogram	
  
-  Studera	
  och	
  beskriva	
  unga	
  personer	
  och	
  föräldrars	
  

behov,	
  amtyder	
  Fll	
  och	
  erfarenheter	
  av	
  överföring	
  
-  Studera	
  och	
  kartlägga	
  potenFella	
  möjligheter	
  Fll	
  

förbä<ring	
  (baslinje	
  data	
  etc)	
  



SyYe	
  del	
  2	
  –	
  intervenAonsstudie	
  RCT	
  

A<	
  utveckla	
  och	
  utvärdera	
  effekten	
  av	
  e<	
  strukturerat	
  
övergångsprogram	
  för	
  ungdomar	
  med	
  medfödda	
  hjärNel	
  
under	
  övergången	
  från	
  barn-­‐	
  Fll	
  vuxensjukvård	
  
	
  
	
  



SyYe	
  ”Lost	
  to	
  follow	
  up”	
  

A%	
  undersöka:	
  
	
  
(i)	
  hur	
  stor	
  andel	
  av	
  paFenter	
  med	
  medfö<	
  hjärNel	
  som	
  fortsa<	
  
respekFve	
  upphört	
  med	
  sin	
  medicinska	
  uppföljning	
  eXer	
  a<	
  de	
  
överförts	
  Fll	
  vuxensjukvården,	
  och	
  på	
  vilken	
  vårdnivå	
  eventuell	
  
uppföljning	
  sker;	
  
	
  
(ii)	
  paFentnära	
  och	
  sjukhusrelaterade	
  faktorer	
  som	
  predikterar	
  a<	
  
paFenter	
  inte	
  följs	
  upp;	
  
	
  
(iii)	
  vilka	
  konsekvenser	
  de<a	
  får	
  för	
  morbiditet,	
  mortalitet	
  och	
  
vårdkonsumFon.	
  	
  



SyXe	
  
-­‐	
  a<	
  kartlägga	
  hälso-­‐	
  och	
  sjukvårdspersonalens	
  
uppfa<ningar	
  om	
  förutsä<ningar,	
  insatser	
  och	
  hinder	
  för	
  
överfly<ning	
  och	
  överföring	
  av	
  unga	
  med	
  långvariga	
  

sjukdomar	
  som	
  kräver	
  särskilda	
  sjukvårdsinsatser	
  
	
  



För	
  publicering	
  på	
  arbetsgruppens	
  
hemsida	
  

	
  

	
  
	
  

h<p://www.malmokongressbyra.se/vic/
medfodda_hjarNel	
  

	
  
ewa-­‐lena.bra<@gu.se	
  


