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Malsittning
Overgripande mal: att barn och ungdomar med hjirtfel uppnar en si god motorisk och fysisk
funktionsformaga som mojligt.

Specifika mal: att f6lja barnets motoriska utveckling, fysiska funktionsférmaga och
aktivitetsniva. Att identifiera forsenad eller avvikande motorik samt nedsatt uthallighet och
styrka. Att stimulera till rorelse och aktivitet efter individuella forutsédttningar samt motverka
inaktivitet genom rad och stdd till barnen/ungdomarna och deras foréldrar. Att bedoma behov
av behandlande insatser.

Introduktion

Medfott hjartfel (congenital heart disease; CHD) ér en paraplyterm for ett stort antal skilda
missbildningar i hjirtat och de centrala kirlen som innefattar milda, mattliga samt
komplicerade anomalier. Incidensen av medfott hjartfel ér ca atta per 1000 fodda barn. Det
innebir att det fods ca 800 barn med hjartfel varje ar i Sverige. Det enskilda hjértfelet samt
hur ett och samma hjartfel paverkar olika barn, varierar i hog grad. Mortaliteten hos barn med
hjértfel har minskat till foljd av att bade den operativa verksamheten och intensivvarden
utvecklats kraftigt under senare ar. I de fall det 4r mojligt utfors en totalkorrektion av
hjartfelet men vid mer komplicerade hjdrtfel dr kirurgin palliativ, vilket innebér att hjirtats
funktion forbittras men blir inte normal. Vid vissa svara hjartfel opereras barnet flera ganger,
i olika steg.

I Sverige ér den barnhjartkirurgiska verksamheten koncentrerad till tva sjukhus; Lund och
Goteborg. Utvecklingen inom barnhjartsjukvarden har lett till att det finns en successivt allt
storre grupp barn och ungdomar, opererade for komplicerade medfodda hjirtfel, i samhéllet
Denna patient grupp dr beroende av livslang uppfoljning inom specialistsjukvard (1).

Funktionella problem

Den fysiska arbetsformagan och toleransen for fysisk aktivitet kan vara nedsatt hos barn och
ungdomar med medfott hjartfel (2,3,4,5). Det kan bero pa kvarstaende hemodynamiska
effekter av hjartfelet eller vara sekundart till fysisk inaktivitet (2,4,6). Den fordndrade
cirkulationen kan medféra lag syreupptagningsformaga, forandrad blodvolym i kroppen och
en forlangd aterhamtningstid efter anstrangning (5,7). Inaktiviteten kan vara orsakad av ett
Overbeskydd fran fordldrar och omgivning (3, 8).

Barn med enkammar-cirkulation har vid trining en ldgre hjartminutvolym. Hjirtfrekvens-
och ventilationsanpassning till trining, kan vara férdndrad och shuntar pa olika nivaer kan
orsaka desaturation (8). Arbetsformagan pa submaximal niva kan vara god (9).
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Antalet studier av den fysiska aktivitetsnivan hos barn och ungdomar med medfodda
hjértfel, jamfort med friska jamnariga &r fa. Studier pa barn och ungdomar med CHD visar att
bade den fysiska aktivitetsnivan och intensiteten i aktiviteterna var signifikant lagre, framfor

allt hos pojkar med medfddda hjartfel, jamfort med friska jamnariga. Dessa skillnader var
oberoende av hjartfelets svarighetsgrad, vilket indikerar att det 4r andra faktorer &n sjdlva
hjartfelet som var avgorande for den fysiska aktivitetsnivan. Det dr ocksa tydligt att
aktivitetsnivan blir ldgre med okad alder. Ungdomar med CHD r6r sig mindre #n barn med
CHD (8,10,11,12).

Svenska skolbarn opererade for CHD hade samma fysiska aktivitetsniva som kontrollgruppen,
vilken for bada grupperna, var ldgre dn gillande rekommendationerna for hdlsoframjande
fysisk aktivitet (13). En studie visar att skolbarn opererade for transposition av de stora
artdrerna (arteriell switch), var mindre aktiva dn friska jaimnariga. Upplevda restriktioner,
Overbeskydd fran fordldrar samt en negativ sjalvuppfattning, dr faktorer som kan forklara den
lagre fysiska aktivitetsnivan (14).

Hos barn och ungdomar, 7-18 ar, med enkammar-cirkulation (Fontan-opererade) var den

fysiska aktivitetsnivan sankt jamfort med jamnariga. Den ldgre aktivitetsnivan sags vid alla
aldrar och den var oberoende av barnets fysiska arbetsférmaga och sammankopplad med en
sdnkt egen upplevd hilsa (9).

Barn med medfédda hjirtfel har motoriska svarigheter i storre utstrickning én friska
jamnariga (15,16,17,18,19). De motoriska problemen kan vara litta, mattliga eller svara.
Grov- och/eller finmotoriken kan vara paverkad. Vanligast forekommande ir littare
motoriska problem, som inte syns sa tydligt i kliniken, medan de svarare problemen dr mer
séllsynta (19).

Tva review artiklar beskriver att det finns en 6kad incidens av neurologiska problem och
utvecklingsforseningar hos barn som opererats for komplexa CHD. Problemen ir liknande
de svarigheter som kan ses hos mycket prematurt fodda barn (20,21).

I litteraturen finns beskrivet att: Barn med icke-korrigerade cyanotiska hjirtfel dr grov- och
finmotoriskt forsenade i forhallande till jamnariga (22). Barn med preoperativ hypoxemi har
en storre risk att utveckla motoriska svarigheter eller avvikelser (18,22). Barn som begrinsas i
sin fysiska aktivitetsniva har storre risk att utveckla motoriska svarigheter (19). Barn med en-
kammarcirkulation har storre risk for neurologiska avvikelser (23). Hos barn med
hypoplastisk vinsterkammarsyndrom (HLHS) finns en 6kad risk for utvecklingsméssiga
svarigheter, innefattande kognitiva, neuromotoriska och psykosociala problem (24,25).

Barn som genomgatt operation for komplexa CHD i nyféddhetsperioden har vidare en uttalat
hogre risk for uppmérksamhets- och hyperaktivitetproblem jaimfort med jamnariga.
Manga av dessa barn kan behova extra hjilp i skolan (21,23,26). En del av problemen visar
sig ej forrdn i skolaldern och det poéngteras att test som dr gjorda i tidig barndom har liten
prediktiv validitet for senare inldrningssvarigheter (21).
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Bjarnason-Wehrens et al beskriver hur barn med CHD kan hamna i en ond cirkel,
innefattande 6verbeskydd och lag fysisk aktivitetsniva, som kan paverka bland annat den
motoriska och psykosociala utvecklingen i Figur 1 (15).

- |congenital heart disease‘ ~—

anxiet Y lack of
y - - information
possible reduced
functional capacity
Y
. ‘overprotection‘ —_——
T deficiency of
social isolation perceptional and motor-

Y experience
\ f

/‘" reduced physical activity | \

A impaired
reduced _radlus mcreasec_i perceptional
of action overprotection and motor

development

¥
\ impaired psycho-social development:
self-concept,

social behavior,
motivation etc.

N

Figur 1. Vicious circle of reduced physical activity fran Bjarnason-Wehrens (15).

Efter genomgangen hjartkirurgi tidigt i livet &r foljande utvecklingsmassiga svarigheter
beskrivna

e Tidig barndom: hir kan ses en global utvecklingsférsening med speciella svarigheter
inom grov- och finmotorisk utveckling. De kan visa sig i begriansningar i vardagliga
aktiviteter som att dta, kld sig, rora sig och socialt samspel. Hypotoni och
beteendemissiga svarigheter kan féorekomma (21,27).

e Skolstart: hir kan barn visa en méngd olika utvecklingsméssiga avvikelser sasom;
grov och finmotoriska problem (balans, koordination), uppmarksamhetsproblem,
blyghet och kognitiva svarigheter (21,27).
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Etiologin till uppkomna utvecklingsmiissiga avvikelser/motoriska problem ir troligen
multifaktoriell (21,27):

Typ av CHD

Paverkan pa hjdarnan preoperativt (fetalt, neonatalt)

CHD som kriver 6ppen hjartkirurgi tidigt 1 livet

Perioperativa faktorer: strukturella hjdrnavvikelser

Operativa

Postoperativa: lag cardiac output.

Cyanotiska hjirtfel som opereras vid hogre aldrar eller ej opereras
Palliativ kirurgi

Overbeskydd

Komplicerade vardférlopp med manga/langvariga sjukhusvistelser
Foréldrastress

Den motoriska och fysiska funktionsformagan hos barn/ungdomar med CHD som
sjukgymnasten moter i kliniken varierar i hog grad. Den kan mycket grovt delas in i olika

grupper:

aldersadekvat motorisk och fysisk funktionsformaga.

den fysiska prestationsformagan &r nedsatt pa grund av fysisk inaktivitet utan
medicinska orsaker utifran hjartfelet.

den fysiska prestationsformagan dr nedsatt pa grund av cirkulationsstorningen och
leder till fysiska begrinsningar sa som nedsatt styrka, uthallighet och formaga till
aktiviteter.

sen motorisk utveckling/mindre motoriska svarigheter i kombination med en
cirkulationsstorning som ger fysiska begransningar sa som nedsatt styrka, uthallighet
och formaga till aktiviteter.

stora motoriska problem eller avvikelser orsakade av CNS paverkan som ger
begriansningar pa kroppsfunktionsniva och férmaga till aktiviteter.

CHD som del av syndrom, som kan ge svarigheter inom olika utvecklingsmassiga
omraden.
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Maitmetoder

Validitets- och reliabilitetsstudier for sjukgymnastiska métmetoder finns sammanstillda pa
Legitimerade Sjukgymnasters Riksforbunds (LSR) hemsida under ”"Mitmetoder” (28). Det
finns inga specifika métinstrument for barn/ungdomar med CHD. Hir presenteras instrument
som kan vara ldmpliga for sjukgymnasten att anvéinda vid bedomning av funktionsférmaga
och uppfoljnings-/interventionsbehov inom barnkardiologin:

Funktion Metod Syfte Mitomrade enligt
ICF

Grov- och finmotorisk | Peabody Developmental Diskriminerande motorisk Kroppsfunktion-

utveckling Motor Scales (PDMS-2). utvecklingsbedomning. /struktur.

0-83 man Aven for barn med Aktivitet/delaktighet.
Standardiserat och normerat | avvikande motorisk
test. Funktionstest. utveckling.

Grovmotorisk Alberta Infant Motor Scale Identifiera motorisk Aktivitet/delaktighet

utveckling (AIMS). 0-18 man. forsening. Bedomning av
Standardiserat och normerat | motorisk utveckling 6ver
test. tid (ej vid med mer
Funktionstest. avvikande rorelsemonster).

Grov- och finmotorisk | Movement Assessment Diskriminerande motorisk | Aktivitet/delaktighet

utveckling Battery for Children utvecklingsbedomning.
(Movement ABC). 4-12 ar.

Standardiserat och normerat
test. Funktionstest.

Grov- och finmotorisk | Bruininks Oseretsky Motor Diskriminerande motorisk Aktivitet/delaktighet

utveckling Test 2 (BOT2): 4-18 ar utvecklingsbedomning.
Standardiserat och normerat
test. Funktionstest.

Gangstracka 6-minuters gangtest Cirkulatorisk - Kroppsfunktion-
(6MWT). Barn och vuxna. respiratoriska formaga /struktur.
Funktionstest. under gang.

Ref.material 4-11 ar (29)

Funktionell formaga. | Pediatric Evaluation of Bedomning av Kroppsfunktion-

Grad av hjdlpbehovi | Disability Inventory (PEDI). | funktionsformaga, /struktur.

vardagen 0.5-7.5 ar. Standardiserat och | hjdlpbehov, anpassning i Aktivitet/delaktighet
normerat test. miljon hos barn med
Intevju (enkat). funktionshinder.

Spontanmotorik General Movements (GM). Beddmning av Kroppsfunktion-

0-4 man. spontanmotorik. Prediktion | /struktur.
av avvikande motorisk
utveckling.

Fysisk sjédlvkénsla Profil dver barn och Urskilja individer med h6g | Kroppsfunktion-
ungdomars fysiska respektive 1ag sjdlvkinsla /struktur.
sjdlvuppfattning, ”Sadan &r utifran egna uppfattningar
jag!”© (CY-PSPP). om sin kropp.

Normerat test.
Frageformulir.

Fysisk aktivitetsniva Frageformulér Mita rapporterad fysisk Aktivitet/delaktighet

aktivitetsniva

Fysisk aktivitetsniva Stegriknare Mita antal steg under viss Aktivitet/delaktighet

tidsperiod.

Grad av Goal Attainment Scaling Planera rehabilitering, folja | Kroppsfunktion-

maluppfyllelse (GAS). utveckling, planera /struktur. Aktivitet/

Tvirvetenskapligt
instrument.

behandling mm.

delaktighet beroende pa
valt malomrade
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Intervention/Behandling

Fysisk aktivitet/ fysisk trining: Det finns underlag att rekommendera barn och ungdomar
opererade for medfodda hjirtfel att vara fysiskt aktiva och deltaga i sportaktiviteter pa fritiden
(1,3). Fysisk trdning av barn med medfodd hjirtsjukdom okar fysisk prestationsformaga
och forbattrar livskvaliteten. Fysisk trianing har en positiv paverkan pa samtliga riskfaktorer
for hjart-karlsjukdom (1). Rekommendationer baseras pa erfarenheten att fysisk traning har
positiva effekter pa fysisk, psykologisk och social niva (3). Forvirvad hjért- och kérlsjukdom
ar ytterliggare komplicerande och skapar 6kad arbetsbelastning pa ett hjarta som redan dr
belastat (30,31,32). Det &r betydelsefullt att sjukvardspersonal uppmuntrar till fysisk aktivitet
for att forbittra hilsan, undvika inaktivitet i vuxenlivet och minska riskerna for hjért-
kirlsjukdom senare i livet (13).

I studier med systematisk trining for ungdomar med CHD, forbittrades slagvolym och/eller
syreupptagningsformaga samt fysisk aktivitetsniva signifikant, hos ungdomarna i
interventionsgrupperna. Det visar att regelbunden fysisk traning kan oka den fysiska
prestationsformagan efter kirurgi for medfott hjartfel (30,33,34). Arbetsformaga,
sjalvuppfattning samt psykosocial funktion forbattrades hos barn och ungdomar med
komplicerade hjartfel efter ett 12 veckor langt traningsprogram, vilket konkluderas i att
trdning bor inga i vardplanen for denna grupp (6).

Generell trining pa en submaximal niva ger en forbéttrad aerobisk kapacitet och tolerans for
anstrangning. Det forklaras troligen av bade en forbittring av cardiac output (central
adaptation) och en forbéttring av den arteriovendsa syrgas differensen (perifer adaptation)
(34). Aterhimtningstiden minskar och hjirtfrekvensen normaliseras snabbare efter
regelbunden fysisk trianing (35).

Konditionstriningen ska vara submaximal med forlingd uppviarmning och nedvarvning
(6,34,35). Aven sma forbittringar av aerobisk kapacitet kan vara av stor betydelse for
patienter med 1ag fysisk funktionsférmaga da de ger en 6kad forméga till sjalvstadighet och
forbattrad livskvalitet (34,36).

Barn med enkammar-cirkulation har en kvarstaende nedsatt tolerans for fysisk anstringning
men kan fa forbittrad livskvalitet och 6kad fysisk prestationsformaga av fysisk trianing. Savil
traning av aerobisk kapacitet som dynamisk trining av skelettmuskulatur bor inga i
rehabiliteringen. En forbittrad perifer cirkulation underléttar for den centrala cirkulationen
(36). Traningen bor vara pa en lag till mattlig dynamisk intensitet och lag statiskt.
Tavlingssporter rekommenderas €j (9).

Foljande rekommendation star i Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for hjartsjukvard 2008:
”Alla patienter med medfodd hjdrtsjukdom bor bedomas av sjukgymnast ndr det gdller fysisk
funktion och lampligt traningsprogram. Organiserad individanpassad fysisk trdning
(konditions- savdl som muskeltrdning) hos sjukgymnast bor erbjudas alla patienter med
medfodd hjdrtsjukdom (prioritet 2)” (1).
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Motorisk tréning/stimulering: Som sjukgymnast dr det betydelsefullt att tidigt borja
stimulera och underlitta for barnen i deras motoriska utveckling. Att tidigt ge barn
rorelseerfarenhet och stddja utvecklandet av motoriska firdigheter dr av stor betydelse (15).
Tidig identifikation och intervention kan forbéttra den motoriska forméagan hos de med risk
for forsenad/avvikande motorisk utveckling (17,19,22,27). Barn som har en reducerad fysisk
aktivitetsniva l6per ocksa en storre risk for att utveckla motoriska svarigheter (15,17). Den
motoriska trianingen ska paborjas sa tidigt och vara sa omfattande, som mojligt (15).

Ovriga insatser att beakta behovet av:
¢ Ordination av hjdlpmedel i samarbete med arbetsterapeut. T ex sitt- och
forflyttningshjdlpmedel.
e Rekommendation av neurolog- eller ortopedkonsult.
e Remiss till ortopedteknisk verkstad for t ex ortopediska skor eller fotbaddar.
e Information till forskolepersonal/ldrare/idrottslérare.

Restriktioner

Fysisk aktivitet: Den generella reckommendationen om trining &r att det &r sikert att trdna pa
en intensitet dir samtal kan foras (3). Specifika skriddarsydda rekommendationer bor ges av
patientansvarig barnkardiolog, baserat pa kunskap om aktuellt status (9). Det &r viktigt att
informationen innehaller rad om savil intensitet som tid.

e Langsam upp- och nedvarvning i samband med fysisk aktivitet dr viktigt vid alla
CHD (6,34,35).

e Barn som tar antikoagulantia ska undvika kontaktsporter (37)

e Barn med en-kammarcirkulation behover dricka vid t ex fysisk aktivitet och hoga
temperaturer for att upprétthalla blodtryck och cirkulation.

e Vid nedsatt fysiska uthallighet bor barnet fa hjdlp med att underliitta forflyttningar
mellan aktiviteter sa att ork finns kvar till det som &r viktigare/roligare sasom lek,
sport, umginge, skolarbete etc.

e Vid vissa allvarliga arytmier ska fysiska anstringningar helt undvikas (38)

e Varningsignaler kan vara: brostsmirta vid anstrangning, uttalad andfaddhet,
arytmikénsla, svimning.

e Symptom pa overanstriangning kan vara; huvudvirk, krikning, brostsmirta, yrsel/
snurrighet. Viktigt att ldra sig lyssna pa kroppen signaler.

Efter hjirtkirurgi

0-calar

Brostbenet dr ikt efter ca 4-6 veckor. Den forsta veckan efter operationen lyfter man barnet
mest skonsamt genom att ta en hand under dndan samt en hand under skuldra/huvud. Dérefter
iar det barnets reaktion som avgor. Efter 7-10 dagar brukar de flesta barn acceptera att man
lyfter dem under armhalorna. Om barnet inte borjat ligga pa mage fére operation bér maglige
borja tridnas ca 4 veckor efter operation. Borja med korta stunder och underlitta for barnet, t
ex genom att ligga en fast kudde under brostkorgen. Om barnet &dr van att ligga pa magen gar
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det bra att ateruppta denna position efter ca 14 dagar. Vinder sig barnet om till mage tidigare
moter det inget hinder.

Smabarnsaldern

Brostbenet dr ldkt efter ca 6 veckor. Efter hemkomst kan barnet successivt komma igang med
lek och aktivitet. Barnet kdnner oftast sjdlv nér det behover vila och behover oftast inte
bromsas utan styr sin aktivitetsniva sjdlv. Enda undantaget kan vara aktiviteter i grupp, dér de
lattare later sig pressas eller risken for att ramla dr storre. Barnet skall inte hinga fritt i
armarna de forsta 6 veckorna efter operation.

Skolbarn och ungdomar

Brostbenet idr ldkt efter ca 6-8 veckor. Slag och stotar mot brostbenet samt tyngre lyft ska
undvikas under denna period. Denna tid kan barnet vara trétt och behodva vila. Vanliga dagliga
aktiviteter kan paborjas direkt liksom att ga promenader. Aktivitetsnivan bor oka stegvis. Ett
stelt rorelsemonster och en stel hallning 4r vanligt efter operation. Efter 6-8 veckor kan barnet
successivt ater vara med i skolgymnastik och fritidsaktiviteter. Cykling och aktiviteter som
inlines och skateboard, dir det finns en risk for fall, bor undvikas den forsta manaden efter
operation.

Upptoljning

Utvirdering av resultat av sjukdomar i barndomen bor vara mangsidig (39). Uppfoljning av
barn och ungdomar med medfodda hjartfel ar mer komplex dn enbart utvirdering av den
hemodynamiska funktionen (40). Barnen bor f6ljas langsiktigt och strukturerat dir en
bedomning av den motorisk formaga ingar, sa att insatser tidigt kan sittas in vid behov
(15,16,17,26).

Det ér saledes onskvirt att samtliga Barnkardiologmottagningar har ett strukturerat
uppfoljningsprogram, riktat till barn och ungdomar opererade for komplicerade hjartfel
och/eller med komplicerade vardforlopp. Barn och forildrar ska erbjudas att triffa olika
yrkesrepresentanter i “hjartteamet” vid vissa forutbestimda aldrar. De foreslagna aldrarna
avseende sjukgymnastisk uppfoljning dr 6 man, 1, 3, 5, 9, 13 och 17 ar. Sjukgymnastens roll
ar att f6lja barnets motoriska utveckling och rorelseférmaga samt dess fysiska
funktionsformaga och aktivitetsniva. Sjukgymnasten identifierar en eventuellt forsenad eller
avvikande motorik och ger rad och stdd till barnen/ungdomarna och deras fordldrar samt
beddmer behov av behandlande insatser. En betydelsefull uppgift édr att uppmuntra barn och
ungdomar med hjirtfel till motorisk traning/fysisk aktivitet. Regelbunden uppfoljningskontakt
ger mojligheter att utbilda, motivera samt guida till val av ldmpliga aktiviteter.

Adekvata bedomningsintrument for sjukgymnasten att vélja bland finns beskrivet under
“Mitmetoder”.

Det finns ett stort gap mellan den evidens som finns om risken f6r att barn med CHD far
utvecklingsmissiga svarigheter och de begriansade resurser till uppfoljning och
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omhéndertagande som rader (27). Pa barnsjukhusen i S6dra sjukvardsregionen har
sjukgymnasterna mycket begrinsade resurser for de manga olika patientkategorierna. En
strukturerad uppfoljning gor det mojligt att forebygga eller fanga upp de problem som kan
uppsta i ett tidigt skede och anvinda sjukgymnastresurserna sa optimalt som mojligt.

I Socialstyrelsens Nationella riktlinjer for hjartsjukvard 2008 finns foljande
rekommendationer: ”Habilitering/rehabilitering efter bedomning i multidisciplindrt team bor
erbjudas efter kirurgi for medfott hjdrtfel (prioritet 2)”. Virdet av habilitering och
rehabilitering inkluderande bedomning har inte vetenskapligt studerats utan grundas pa
konsensus (1).

Det ska finnas mojlighet for samtliga barn och ungdomar med olika typer av CHD och en
forsenad eller avvikande motorisk utveckling och/eller lag fysisk prestationsformaga att
remitteras till sjukgymnast vid hemortssjukhuset.

Vardkedja i 6ppen vard inom Sodra sjukvardsregionen

Barn med CHD

e Behov av trining efter operation/vardperiod: sjukgymnast pa hemortssjukhus®.

e Forsenad motorisk utveckling/mindre motoriska svarigheter: uppf6ljning/intervention
av sjukgymnast pa hemortssjukhus*.

e Nedsatt fysisk prestationsformaga/uthallighet: uppfoljning/intervention av sjuk-
gymnast pa hemortssjukhus eller sjukgymnast inom 6ppen vard *. Vid mycket nedsatt
funktionsformaga: remiss till Barn- och Ungdomshabiliteringen

e Stora motoriska problem eller avvikelser orsakade av CNS paverkan: remiss till Barn-
och Ungdomshabiliteringen.

e CHD som del 1 diagnostiserat syndrom: remiss till Barn- och Ungdomshabiliteringen.

Ungdomar med CHD
e Behov av trining efter operation/vardperiod: sjukgymnast pa hemortssjukhus*.
e Mindre motoriska svarigheter: uppf6ljning/intervention av sjukgymnast pa
hemortssjukhus eller sjukgymnast inom 6ppen varden*.
e Nedsatt fysisk prestationsformaga/uthallighet: uppfoljning/intervention av sjuk-
gymnast pa hemortssjukhus eller sjukgymnast inom 6ppen vard. Remiss till
FaR/Fysiotek dér det dr mojligt.

* = efter remiss i form av samtal och/eller journalanteckning fran

till exempel sjukgymnast vid Barnhjirtcentrum, patientansvarig
barnkardiolog eller kontaktsjukskoterska.
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Mer information:

www.hjartebarn.org - Hjértebarnsforeningens hemsida:

www.corience.org - en oberoende europeisk hemsida for patienter med CHD,
foréldrar, vardpersonal och forskare

www.socialstyrelsen.se - Nationella riktlinjer for hjartsjukvard. Medfodda hjértfel.
Hirth A, Reybrouck, Bjarnason-Wehrens B, Lawrenz W, Hoffman A.
Recommendations for participation in competitive and leisure sports in patients with
congenital heart disease: a consensus document. Eur J Cardiovasc Prev Rehabil. 2006
Jun;13(3):293-9.

Exempel pa framtida utvecklingsomraden:

For att bedoma fysisk aktivitetsniva behdvs valida matinstrument som dr enkla att
anvinda.

Utvérdera pa vilket sitt fysisk aktivitet bést foresprakas och vilka interventioner som
ger bist langsiktigt resultat.
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