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ALLT FLER OVERLEVER

| dag 6verlever nastan 97 procent av de barn som féds
med ett hjartfel. Manga kan friskskrivas efter behandling,
men en stor grupp behéver sarskilt stod.

Vad finns det fér

hjartsjukdomar hos barn?

De vanligaste hjirtsjukdomarna hos barn
och ungdomar ir de medfodda hjirtfelen.
Varje ar fods knappt 2 ooo barn i Sverige
med en missbildning pa hjirtat. Vissa av
hjirtfelen 4r lindriga och kriver ingen at-
gird, men de flesta behover dtgirdas nagon
gang under livet. I drygt 10 procent av fallen
ar tillstandet akut och behdover atgirdas
direkt i samband med fodseln.

De vanligaste typerna av medfodda
hjartfel 4r hal i de viggar som skiljer
formaken respektive kamrarna it. De
kallas formaksseptumdefekt respektive
kammarseptumdefekt. Exempel pa an-
dra medfodda hjirtfel 4r fortringning i
aortaklaffen, lungpulsaderklaffen eller i
kroppspulsadern. Det forekommer ocksa att
kropps- och lungpulsadrorna har bytt plats
dér de avgar fran hjirtat, sa kallad transposi-
tion. Kombinationer av hjdrtmissbildningar
finns, och ibland finns endast en fungeran-
de hjartkammare.

Forutom dessa missbildningar finns

ocksa hos barn och ungdomar hjirtmuskel-
sjukdomar liksom rytmrubbningar. Vissa av
dessa tillstand kan vara drftliga.

Vilka @r symptomen pa

medfédda hjartfel?

I dag uppticks allt fler avde medfod-

da hjirtfelen redan vid rutinultraljudet i
graviditetsvecka 18-20. Detta giller sirskilt
de mer komplicerade medfodda hjirtfelen,
vilket dr en fordel, eftersom forlossningarna
kan planeras att 4ga rum i Goteborg eller i
Lund, dit den barnhjartkirurgiska varden i
landet 4r koncentrerad. Darmed slipper bar-
nen transporteras akut efter fodseln.

I de fall ddr diagnosen inte stillts fetalt
dr det darfor viktigt att sjukvarden efter for-
lossningen kan tyda de tecken som avsldjar
att barnets hjirta inte fungerar som det ska.

Symptom pa medfodda hjirtfel dr
exempelvis blasljud fran hjirtat som kan
tyda p4d hal i en hjdrtskiljevigg, fortringning
eller lickage i en hjartklaff. Blaaktiga slem-
hinnor och hud tyder pa att kroppen inte far
tillrdckligt med syre och kan orsakas av flera
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Varje ar féds knappt 2 000 barn med
ett hjartfel i Sverige.

SYMTOM

» Blasljud pa hjartat.

» Hud och lappar har en blaaktig ton.

» Barnet har det jobbigt att andas.

» Barnet har uppfédningssvarigheter och gar
upp ddligt i vikt.

» Barnet har ddlig ork.

97 %

2025

Overlevnaden till vuxen alder fér barn
med medfédda hjartfel har 6kat, fran
cirka 85 procent pa 1980-talet till ndstan
97 procent i dag.

= 720/ar

Varje ar genomfors cirka 470 kirurgiska

ingrepp och 250 kateteringrepp.

= 30000

Cirka 30000 barn och ungdomar
lever med en hjartdiagnos.

KALLOR: SOCIALSTYRELSEN OCH SWEDCON

14141
40000

Omkring 40000 vuxna (18 ar och dldre)
lever med ett medfétt hjartfel.



svara hjirtfel. Snabb andhdmtning, délig
viktuppgang och onormal svettning kan
ocksa tyda pa allvarlig hjartsjukdom.

Andra medfodda tillstand ger symptom
forst senare i livet. Exempelvis kan barn
med andnings- och sviljningssvérigheter ha
sa kallad kirlring, vilket innebar att felaktigt
anlagda kirlstrukturer paverkar luft- och
matstrupen. Svimning, sirskilt upprepade
sadana, kan orsakas av rytmrubbning som
behover behandlas.

Hur behandlas medfédda hjartfel?

De medfddda hjirtfel som kraver kirurgi
fingasiallminhet upp tidigt och i Sverige ér
medianaldern vid barnhjirtkirurgi cirka fem
manader. De flesta operationerna av med-
fodda hjartfel utférs med hjilp av hjart-lung-
maskin (6ppen hjartkirurgi), dér syresitt-
ningen av blodet sker utanfor kroppen, sa att
hjirtfelet kan dtgirdas nir hjartat stannats
och dr tomt pa blod.

Vissa operationer sker utan hjilp av
hjart-lungmaskin (sluten hjirtkirurgi). Under
de senaste decennierna har ocksa behand-
ling av hjirtfel med hjilp av kateterteknik
utvecklats. Exempel pa denna typ av ingrepp
drvissa hal i formaksskiljeviggen, eller bal-
longvidgning av vissa hjartklaffar eller kirl.

Hjartmuskelsjukdomar behandlas i regel
med olika mediciner medan barn med
hjartrytmrubbningar ibland kan behéva en
pacemaker eller till och med en implanter-
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bar hjirtstartare, ICD. Det senare dr dock
ovanligt under barn och ungdomsaren.

Hur ser livet ut fér barn

med medfédda hjartfel?
Hjirtsjukdom hos barn och ungdomar
syns inte tydligt, vilket gor att barnen med
medfodda hjirtfel till stor del 4r en osynlig
grupp i samhillet. Aven om minga av de
drygt 30 000 barn och ungdomar som har
hjartsjukdom i Sverige i dag har kunnat
friskskrivas helt efter behandling, 4r ocksa
manga i behov av sérskilt stod, kanske i
form av sjukgymnastik eller psykosocialt
stod. En del av barnen kan dven ha neuro-
logiska skador och avdem behover vissa
sdrskilda insatser i skolan.

Mainga med atgidrdade medfodda hjirtfel
kan emellertid leva ett nira nog normalt
vuxenliv. De maste dock ha fortlopande
kontakt med sjukvarden och det finns
alltid risk for komplikationer som bott-
nar i hjirtfelet. Ibland behovs upprepade
behandlingar for att hjdrtat ska fungera bra
dven fortsdttningsvis. Risken for hjdrtrytm-
rubbningar 4r ocksa storre for vuxna med
medfott hjartfel 4n for andra.

Hjértsjukdom hos unga vuxna kan dven
péverka yrkesval, familjebildning och fri-
tidsvanor. Det dr darfor viktigt att de tidigt
ivuxenlivet far information och verktyg for
att hantera sin hjartsjukdom utifran sina
individuella forutsittningar.
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| dag upptécks allt fler av de medfédda hjartfelen
redan vid rutinultraljudet i graviditetsvecka 18-20.

KALLA: SWEDCON



Vad gér forskarna?

En av flera utmaningar for forskarna ar
mojligheten att korrigera felbildade klaffar
som ir fortringda eller 1icker. Barn som
fods med fel pa nagon av hjirtats klaffar kan
sa smaningom fi en mekanisk klaffinope-
rerad. De mekaniska klaffarna dr hallbara
och sikra, men innebir att barnet méaste ta
blodfértunnande likemedel resten av livet,
nagot som kan medfora problem, till exem-
pelitondren nir manga unga kanske slarvar
med sin medicin, eller for en ung kvinna som
vill féda barn.

Ett annat viktigt forskningsomrade ar
omvardnadsforskningen som syftar till att
ta fram virdmodeller som ger barnen bista
tdnkbara livskvalitet, bade pa kort och lang
sikt.

Stamcellsforskningen dr ocksd intressant
ur ett barnkardiologiskt perspektiv. Pa sikt
hoppas man att stamceller ska gora det moj-
ligt att reparera missbildade hjirtan, men
detta ligger langt fram i tiden och mycket
forskning aterstar.

HALVERING AV AVLIDNA

Antalet avlidna med medfédda
missbildningar i hjartat och de
stora karlen har mer &n halve-
rats sedan centraliseringen av
barnhjartkirurgin i Sverige 1993.

NATIONELL BIOBANK

Ett fokus for forskningen &r att
finna arftliga och biokemiska or-
saker till uppkomsten av medféd-
da hjartsjukdomar. Fér att kunna
studera dessa orsaker pd bdsta
satt kravs stora patientgrupper.
Hjart-Lungfonden finansierar
darfér forskningsprojektet
Svensk Nationell Biobank for
Medfédda Hjartsjukdomar dar
universitetssjukhus/universitet
frén sex orter runt om i landet
samarbetar.



Féljande skrifter och faktablad finns att
bestalla kostnadsfritt fran Hjart-Lungfonden:

Aortasjukdomar Karlkramp
Astma Lungfibros
Barnhjartan Mat och rérelse for ett
Blodfetter friskare liv
Blodtrycket Plétsligt hjartstopp
Diabetes Sarkoidos
Friskt liv Sex och samlevnad
Hjértinfarkt Stress
Hjartklaffsjukdom Stroke

Sémnapné

Hjartrytmrubbningar
Hjartsvikt
KOL

Bestdll pa

Tobak och nikotin

Tuberkulos

www.hjart-lungfonden.se eller telefon 08-566 24 2I0.

Hjart-
Lungfonden

Box 2167, 103 14 Stockholm
Besdksadress: Stora Nygatan 27
Tel: 08-566 24 200
www.hjart-lungfonden.se

Organisationsnummer 802006-0763

Gavoservice
Telefontid: 8.00-17.00
Telefon: 0200-88 24 00

gava@hjart-lungfonden.se

Insamlingskonton
Pg 9091 92-7

Bg 909-1927
Swish: 9091927

Vetenskapligt ansvarig
Hékan Eliasson, éverlakare/
med dr, Barnhjértcentrum,
Stockholm/Uppsala, Karolinska
Universitetssjukhuset, Stockholm

Projektledare
Birgit Eriksson, Hjart-Lungfonden

Produktion och grafisk form
Hjart-Lungfonden

Text
Karin Strand, Strandtext
Birgit Eriksson, Hjart-Lungfonden
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Tryck
Ruter AB i Laholm, 2025

Forskning som
gdller oss alla

Tack vare gavor kan
Hjart-Lungfonden bekosta det
mesta av den oberoende hjart-
lungforskningen i Sverige.

For att forskningen
ska kunna fortsatta behévs mer
pengar, och varje géva &r vardefull.
Du kan géra stor skillnad genom
att bli manadsgivare!

Anvand talongen har intill.

SVENSK
INSAMLINGS
KONTO | KONTROLL

Organisationer med 90-konto
kontrolleras regelbundet av
Svensk Insamlingskontroll. Ett
90-konto &r en garanti fér att
pengarna anvands pd ratt satt.
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o
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CLEARINGNUMMER (4 ELLER 5 SIFFROR)
KONTONUMMER (LONE/PERSON/PENSIONS/PLUSGIROKONTO
PERSONNUMMER (KRAV FRAN BANKGIROCENTRALEN)

TELEFONNUMMER

MOBILNUMMER NAMNUNDERSKRIFT




TEMA BARNHJARTA 2025

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL

DIN GAVA BEHOVS!

Den har skriften &r méjlig att ta fram och erbjudas
kostnadsfritt till dig tack vare gavor till Hjart-Lungfonden.
Gavorna anvdnds ocksa till ett stort antal viktiga forsknings-
projekt som kommer att hjalpa ménga som drabbas av
hjart- och lungsjukdomar. Om du uppskattar den har skriften
och tycker att forskning ar viktigt, bli médnadsgivare!

Det gdller oss alla.

Bli m&nadsgivare och stod livsviktig forskning!
Ge 100 kr i m&naden. Anvand bifogad talong.

Hjart-
Lungfonden

www.hjart-lungfonden.se ¢ Swish 9091927 +« PG 9091 92-7



