
Sammanfattning av Nationellt Barnkardiologiskt Forskningsmöte 2024
Bakgrund och Syfte
Det Nationella Barnkardiologiska Forskningsmötet 2024 ägde rum i Sigtuna den 17–18 oktober och samlade ledande forskare och kliniker inom barnkardiologi från hela Sverige. Syftet med mötet var att diskutera pågående forskningsprojekt, utbyta erfarenheter och identifiera framtida forskningsbehov inom olika aspekter av barnkardiologi. Forskningen täckte ämnen som registerbaserade epidemiologiska studier, fysisk aktivitet och preventiv kardiologi, kardiogenetik, medfödda hjärtfel och pulmonell hypertension. Sammanfattningsvis hölls 18 presentationer, där över 20 forskare och experter presenterade sina arbeten och diskuterade framtida forskningsstrategier. Presentationerna täckte allt från registerforskning och epidemiologi till specifika sjukdomsområden såsom myokardit, kardiomyopatier, fysisk aktivitet och preventiv kardiologi, samt pulmonell hypertension. Dessutom hölls diskussioner om pågående och framtida nationella projekt i intressegrupper, som presenteras nedan.
Registerforskning och Epidemiologiska Studier
Deltagare: Estelle Naumburg (Gruppledare), Jan Sunnegårdh, Katarina Hanseus, Misha Bhat, Frida Dangardt, Michal Odermarsky, Howaida Elmowafi, Eva Fernlund, Sofia Edvinsson Sollander, André Rudolph
En av de centrala diskussionerna under mötet rörde registerforskning och hur epidemiologiska studier kan bidra till en bättre förståelse av barnkardiologiska sjukdomar. En viktig fråga var hanteringen av de 75 nationella kvalitetsregister där barn ingår, samt hur data kan samlas in och användas på ett etiskt försvarbart sätt. Det konstaterades att Swedcon, det svenska kvalitetsregistret för medfödda hjärtfel, har välutvecklade forskningsregler som bör följas, men att forskningspotentialen i registret ännu inte utnyttjas fullt ut.
Bland pågående projekt inom registerforskning lyftes:
• CoA och reCo-A-studien, som undersöker risken för re-coarctation efter kirurgi.
• P-TACO-projektet, där forskare studerar kardiella biverkningar av psykotrop behandling.
• MYKKE, ett nationellt register över myokarditer i Sverige, som nu valideras mot Swedcon.
Det betonades att ICD-11, den nya internationella klassifikationen av sjukdomar, har översatts till svenska och kommer att implementeras i Sverige år 2027. Implementeringen kommer att ha stor betydelse för framtida epidemiologisk forskning.
Fysisk Aktivitet och Preventiv Kardiologi
Deltagare: Frida Dangardt (Gruppledare), Pia Skovdahl, Daniel Arvidsson, Jan Sunnegårdh, Veronica Siljehav, Katarina Hanseus, Eva Nordin, André Rudolph, Cecilia Kjellberg-Olofsson, Li Villard, Felicia Nordenstam, Mats Mellander, Markus Saarijärvi, Ingegerd Östman-Smith
Gruppen för fysisk aktivitet och preventiv kardiologi diskuterade pågående och framtida forskningsprojekt relaterade till barn med hjärtfel och deras möjligheter att delta i fysisk aktivitet. Ett viktigt tema var hur levnadsvanor och prevention bör integreras i uppföljningen av barn med hjärtsjukdom.
Bland de pågående forskningsprojekten lyftes:
• Fysisk aktivitet hos barn med hjärtfel, där aktivitetsnivåer, livskvalitet och sömn analyseras.
• T1D och hjärt-kärlhälsa, där forskare studerar sambandet mellan typ 1-diabetes och kardiovaskulär hälsa.
• Effekterna av nikotinexponering under graviditet, där det finns tydliga samband mellan prenatal nikotinexponering och ökad kärlstelhet hos barnet.
En viktig diskussion var behovet av att inkludera fysisk aktivitet och levnadsvanor i nationella uppföljningsprogram. Gruppen föreslog att arbetsprov vid 10 års ålder och årlig blodtryckskontroll bör ingå som standard.

Kardiomyopati och Kardiogenetik
Deltagare: Ingegerd Östman-Smith (Gruppledare), Frida Dangardt, Jan Sunnegårdh, Shalan Fadh, Kiet Tran, Maria Sandstedt, Anna Walinder Österberg, Harpa Vidarsdottir, André Rudolph, Piotr Platonov
Forskningsgruppen för kardiomyopati och kardiogenetik presenterade flera projekt som syftar till att förbättra förståelsen av genetiska faktorer bakom hjärtmuskelsjukdomar.
Pågående projekt inkluderar:
• Genetiska studier av DCM och LVNC, där patienter rekryteras för DNA-analyser.
• HCM och betablockadbehandling, en randomiserad studie som undersöker effekten av tidig behandling.
• Riskvärdering av HCM, där man analyserar existerande algoritmer och uppdaterar riskmodeller för plötslig hjärtdöd.
Framtida projekt kommer att fokusera på familjära ARVC-studier och effekter av tillväxthormon vid Noonan-syndrom.

Medfödda Hjärtfel
Deltagare: Frida Dangardt (Gruppledare), Misha Bhat, Constance Weissmann, Daniel Arvidsson, Poppy Kazamia, Katrin Fricke, Veronica Siljehav, Eva Nordin, Michal Odermarsky, Zahraa Alsafi, André Rudolph, Li Villard, Ola Hjelmgren, Mats Mellander, Annika Rydberg, Eva Fernlund
Forskningen kring medfödda hjärtfel täcker en bred palett av studier, från genetiska analyser till långtidsuppföljningar av kirurgiska ingrepp. Viktiga pågående projekt är:
• Nationell enkammarforskning, där långtidsöverlevnad och MR-baserade studier av hjärtfunktion, leverpåverkan och lymfstas analyseras.
• Fallots tetrad och kirurgiska utfall, där forskare samlar in data för att förbättra operationsresultaten.
• VascuRing, en prospektiv studie av barn med kärlring.
Forskare diskuterade även möjligheten att integrera MR-studier av hjärna och hjärta i enkammaruppföljning, samt att undersöka antikoagulationsbehandling vid medfödda hjärtfel.

Pulmonell Hypertension
Deltagare: Håkan Wåhlander (Gruppledare), Karin Tran-Lundmark, Mikaela Dolk, Oscar van der Have, Katarina Övermo-Tydén, Estelle Naumburg
Arbetet kring pulmonell hypertension är fortsatt intensivt, med fokus på nationella och internationella studier. SPAHRung, den pediatriska delen av det svenska PH-registret, har registrerat 58 patienter och planerar att expandera.
Ett särskilt fokus låg på att synkronisera screening och uppföljning av barn med PH i Norden och Europa, samt att stärka samarbeten mellan olika medicinska specialiteter.
Slutsats
Mötet visade på en stark forskningsaktivitet inom barnkardiologi i Sverige. Det fanns en enighet om att registerforskning, fysisk aktivitet och genetiska studier kommer att spela en allt större roll framöver. För att säkerställa en fortsatt stark utveckling är det avgörande att nya nationella strategier för uppföljning och prevention utvecklas, samt att forskningen fortsatt integreras i kliniskt arbete.
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