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Allt fler overlever

| dag &verlever nastan 97 procent av de barn som féds med
ett hjartfel. M&nga kan friskskrivas efter behandling, men en
stor grupp behdver sarskilt stod.

Vad finns det for hjirtsjukdomar 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 hjértfelen 4r lindriga och kréiver ingen
atgird, men de flesta behover atgirdas
nigon gang under livet. I drygt 1o procent
av fallen 4r tillstandet akut och behdver
atgirdas direkt i samband med fodseln.
De vanligaste typerna av medfodda
hjirtfel dr hal i de viggar som skiljer
formaken respektive kamrarna at. De
kallas formaksseptumdefekt respektive
kammarseptumdefekt. Exempel pa andra
medfodda hjirtfel 4r fortringning i
aortaklaffen, lungpulsaderklaffen eller
i kroppspulsadern. Det forekommer
ocksa att kropps- och lungpulsadrorna
har bytt plats dir de avgar fran hjirtat, sa
kallad transposition. Kombinationer av

hjirtmissbildningar finns, och ibland finns
endast en fungerande hjirtkammare.
Forutom dessa missbildningar finns
ocksa hos barn och ungdomar hjirt-
muskelsjukdomar liksom rytmrubbningar.
Vissa av dessa tillstind kan vara arftliga.

Vilka dr symptomen pa medfodda hjirtfel?

I dag uppticks allt fler av de medfodda
hjirtfelen redan vid rutinultraljudet
i graviditetsvecka 18—20. Detta giller
sérskilt de mer komplicerade medfodda
hjirtfelen, vilket dr en fordel, eftersom
forlossningarna kan planeras att 4ga
rum i Goteborg eller i Lund, dit den
barnhjirtkirurgiska varden i landet dr
koncentrerad. Didrmed slipper barnen
transporteras akut efter fodseln.

I de fall ddr diagnosen inte stillts fetalt
ar det ddrfor viktigt att sjukvarden efter
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Varije ar fods knappt 2 000 barn med
ett hjartfel i Sverige.
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Bldsljud p& hjartat.
Hud och lappar har en bladaktig ton.
Barnet har det jobbigt att andas. Overlevnaden till vuxen &lder fér barn
Barnet har uppfédningssvarigheter med medfédda hjartfel har ékat, frén cirka
och gér upp ddligt i vikt. 60 procent pd [960-talet till nGstan

Barnet har dalig ork. 97 procent i dag.

O =750/ar

Varje ar genomfors cirka 500 kirurgiska
ingrepp och 250 kateteringrepp.

£ 14141

= 32000 50000

Drygt 32 000 barn och ungdomar Knappt 50 000 vuxna lever
lever med en hjartdiagnos. med ett medfott hjartfel.

Kallor: Socialstyrelsen och Swedcon
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”De medfédda hjartfel som kraver kirurgi fangas
i allmé@nhet upp tidigt och i Sverige ar medianaldern
vid barnhjartkirurgi cirka fem manader. ”

forlossningen kan tyda de tecken som
avslojar att barnets hjirta inte fungerar
som det ska.

Symptom pa medfodda hjirtfel dr
exempelvis blasljud fran hjirtat som kan
tyda pa hal i en hjirtskiljevigg, fortring-
ning eller lickage i en hjirtklaff. Blaaktiga
slemhinnor och hud tyder pa att kroppen
inte far tillrickligt med syre och kan
orsakas av flera svara hjirtfel. Snabb and-
himtning, dalig viktuppgang och onormal
svettning kan ocksa tyda pa allvarlig
hjértsjukdom.

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

Vissa operationer sker utan hjilp av
hjdrt-lungmaskin (sluten hjirtkirurgi).
Under de senaste decennierna har ocksa
behandling av hjirtfel med hjilp av kateter-
teknik utvecklats. Exempel pa denna typ av
ingrepp dr vissa hal i formaksskiljeviggen,
eller ballongvidgning av vissa hjirtklaffar
eller karl.

Hjdrtmuskelsjukdomar behandlas i regel
med olika mediciner medan barn med
hjartrytmrubbningar ibland kan behéva en
pacemaker eller till och med en implanter-
bar hjirtstartare, 1CD. Det senare 4r dock
ovanligt under barn och ungdomsaren.

Hur behandlas medfodda hjirtfel?

De medfodda hjirtfel som kraver kirurgi
fangas i allminhet upp tidigt och i Sverige
dr medianaldern vid barnhjirtkirurgi cirka
fem manader. De flesta operationerna av
medfodda hjirtfel utfors med hjilp av hjirt-
lungmaskin (6ppen hjirtkirurgi), dir syre-
sdttningen av blodet sker utanfor kroppen,
sa att hjdrtfelet kan atgirdas ndr hjirtat
stannats och dr tomt pa blod.

Hur ser livet ut for barn med
medfodda hjartfel?

Hjirtsjukdom hos barn och ungdomar
syns inte tydligt, vilket gor att barnen med
medfodda hjartfel till stor del 4r en osynlig
grupp i samhillet. Aven om manga av de
drygt 32 ooo barn och ungdomar som har
hjdrtsjukdom i Sverige i dag har kunnat
friskskrivas helt efter behandling, 4r ocksa
manga i behov av sdrskilt stod, kanske
i form av sjukgymnastik eller psykosocialt
stdd. En del av barnen kan 4ven ha neuro-
logiska skador och av dem behover vissa
sérskilda insatser i skolan.

Manga med atgirdade medfodda hjirtfel
kan emellertid leva ett nira nog normalt
vuxenliv. De méste dock ha fortlopande
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| dag upptdcks allt fler av de medfédda hjartfelen
redan vid rutinultraljudet i graviditetsvecka 18-20.

Kalla: Swedcon



kontakt med sjukvarden och det finns
alltid risk for komplikationer som bottnar
i hjirtfelet. Ibland behovs upprepade
behandlingar for att hjirtat ska fungera bra
dven fortsittningsvis. Risken for hjartrytm-
rubbningar dr ocksé storre for vuxna med
medfott hjirtfel 4n for andra.

Hjirtsjukdom hos unga vuxna kan dven
paverka yrkesval, familjebildning och fri-
tidsvanor. Det dr ddrfor viktigt att de tidigt
ivuxenlivet far information och verktyg for
att hantera sin hjirtsjukdom utifran sina
individuella forutsittningar.

Vad gor forskarna?

En av flera utmaningar for forskarna ir
mojligheten att korrigera felbildade klaffar
som 4r fortrdngda eller licker. Barn som
fods med fel pa ndgon av hjirtats klaffar
kan s smaningom fi en mekanisk klaff
inopererad. De mekaniska klaffarna idr
hallbara och sikra, men innebdr att barnet
maéste ta blodfortunnande likemedel
resten av livet, nidgot som kan medfora
problem, till exempel i tondren nir manga
unga kanske slarvar med sin medicin, eller
for en ung kvinna som vill féda barn.

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

Stamcellsforskningen 4r ocksa intres-
sant ur ett barnkardiologiskt perspektiv. Pa
sikt hoppas man att stamceller ska gora
det mojligt att reparera missbildade hjir-
tan, men detta ligger langt fram i tiden och
mycket forskning aterstar.

HJART-LUNGFONDEN

HALVERING AV AVLIDNA

Antalet avlidna med med-
fédda missbildningar i hjartat
och de stora karlen har mer
an halverats sedan centrali-
seringen av barnhjartkirurgin
i Sverige 1993.

NATIONELL BIOBANK

Ett fokus for forskningen ar
att finna arftliga och bio-
kemiska orsaker till uppkom-
sten av medfédda hjartsjuk-
domar. Fér att kunna studera
dessa orsaker pd bdasta satt
kravs stora patientgrupper.
Hjart-Lungfonden finansierar
darfér forskningsprojektet
Svensk Nationell Biobank fér
Medfédda Hjartsjukdomar
ddr universitetssjukhus/
universitet fran sex orter runt
omilandet samarbetar.
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Bestall information gratis

Hjart-Lungfondens informationsmaterial
kan bestéllas kostnadsfritt pa
www.hjart-lungfonden.se.

P& hemsidan kan du Gven bestdlla vart
digitala nyhetsbrev.
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Forskning ger fler
mer tid att leva

Hjart-Lungfonden samlar in och delar ut
pengar till vinnande hjart-lungforskning
och arbetar fér 6kad kunskap om
forskningens betydelse, fér att ge ett
langre och friskare liv. Hjart-Lungfonden
bildades 1904 i kampen mot tuberkulos
och var vision &r en vérld fri fran hjart-
och lungsjukdom. Verksamheten ar helt
beroende av bidrag fran
privatpersoner och féretag.
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¢ Ja jag vill bli manadsgivare

och stédja Hjart-Lungfonden regelbundet

med - kronor per manOd

GOR SA HAR: Fyll i alla uppgifter inklusive vilket belopp du vill ge
varje ménad och skriv under. Riv loss anmalan, vik talongen dubbel
och tejpa igen. Sedan kan du lagga den pa postlddan, portot ar
redan betalt.

Beloppet dras fran angivet konto den 28:e varje manad. Som
tack for att du stédjer Hjart-Lungfonden och den I&ngsiktiga
forskningen far du var uppskattade tidning Forkning fér halsa
fyra ganger per ar.

SVENSK
INSAMLINGS
koNTo | KONTROLL
MGTema$S

FORNAMN BANKENS NAMN
EFTERNAMN CLEARINGNUMMER (4 ELLER 5 SIFFROR)
ADRESS KONTONUMMER (LONE/PERSON/PENSIONS/PLUSGIROKONTO
POSTNUMMER PERSONNUMMER (KRAV FRAN BANKGIROCENTRALEN)
ORT E-POST
TELEFONNUMMER DATUM
MOBILNUMMER NAMNUNDERSKRIFT




SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL

; KONTO

Ge 100:-
i ménaden

bifogad talong

DIN GAVA BEHOVS!

Den har skriften ar mojlig att ta fram och erbjudas
kostnadsfritt till dig tack vare gdvor till Hjart-Lungfonden.
Gaévorna anvands ocksa till ett stort antal viktiga forsknings-
projekt som kommer att hjdlpa ménga som drabbas av
hjart- och lungsjukdomar. Om du uppskattar den har skriften
och tycker att forskning ar viktigt, bli ménadsgivare!

Ge fler manniskor tid att leva.

Bli manadsgivare och stéd livsviktig forskning!

Hjart-
Lungfonden

www.hjart-lungfonden.se * Swish 90 91927 + PG 90 9l 92-7




