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Önsöz

Almanya‘da, doğuştan kalp rahatsızlığı teşhisi konan kişilere veya akrabalarına sunulan çok çeşitli 
kişisel danışmanlık ve destek hizmetleri vardır. Tıbbi bakım ve tedaviye ilaveten bir diğer seçe-
nek de kendi kendine yardım grubuna katılmaktır. Kendi kendine yardım gruplarının sunduğu 
olanakları sizlere kısaca açıklamak istiyoruz. Almanya‘da, bir kendi kendine yardım grubu veya 
kar amacı gütmeyen dernek bünyesinde başka insanlarla fikir alışverişinde bulunma imkanı 
vardır. Aynı şikayetlere, endişelere ve pratik sorunlara sahip başka kişilerle irtibat kurulabilir. 
Benzer düşüncelere sahip insanlarla bir araya gelerek, hastalığın mağduru olmayan kişilerle 
konuşması zor hususlar hakkında fikir alışverişinde bulunmak mümkündür. Bu da sıkıntıları 
önemli ölçüde azaltan bir etken olabilir. Kendi kendine yardım, herkesi güçlü kılma potansi-
yeline sahip, kapılarını herkese açan ve bir arada olma sayesinde kronik hastalığı olan kişiler, 
engelliler ve yakınları için önemli bir başvuru yeri olan bir topluluktur. Broşürümüzle doğuştan 
kalp rahatsızlığı ile yaşamaya dair bilgiler sunmak ve kendi kendine yardım seçeneğini sizlere 
takdim etmek istiyoruz.
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İçindekiler

Herzkranke Kinder Kohki e.V. işbirliği ile LAG Selbsthilfe Behinderter RLP e.V.



Sigrid: 
„Truncus Arteriosus Communis (TAC) Tip 2 teşhisi benim için pek bir şey 
ifade etmedi. Birkaç ay sonra kendimizi hastanede bulduk. Çok gergin-
dim ve ameliyathaneden birisi çıktığında her seferinde iyi haber alma 
umuduyla ayağa fırladım. Nihayet on saat sonra yoğun bakım ünitesin-
de onun yanına gidebildim. Kocaman yatağın içinde çok sayıda cihazın 
arasında bu küçücük insanı görünce korkum daha da büyüdü. Bugün, 
yıllar sonra oğlum çok iyi ve aynı sorunları yaşayan başka insanlarla de-
neyim alışverişinde bulunabildiğim ve aynı zamanda kendi yaşadığım 
deneyimlerle başkalarına cesaret verebildiğim için çok mutluyum“. 
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1. Kalp nasıl çalışır?

Her insanın yaşamak için bir kalbe ihtiyacı vardır. Kalp, vücudumuzun en değerli organlarından 
biridir. Kalp, kabaca yumruk büyüklüğünde ve yaklaşık 320 gram ağırlığında güçlü, içi boş bir 
kastır. Göğüs kemiğinin biraz solunda bulunur.

Buradan vücuda sürekli olarak oksijen ve besin maddeleri sağlamak için dakikada yaklaşık beş 
litre kan pompalar. Kalp, bütün yaşam boyunca sürekli ve düzenli olarak pompalar ve atar. Ancak 
kalp, böyle bir yükün altında nasıl çalışır? Hayati önem taşıyan kas, vücudun organlarına oksijen 
sağlar ve bunun için 100.000 atışla ağir bir iş gerçekleştirir. Kalp, ventriküller ve kapakçıklar ve 
damar ile arterlerden oluşan karmaşık bir sistem ile bu önemli görev için benzersiz bir şekilde 
tasarlanmıştır. Kalbin çalışması için de yeterli kan teminine ihtiyacı vardır. Bu, koroner damarlar 
adı verilen koroner arterler tarafından sağlanır. Sağlıklı bir kalp dakikada 60 ila 90 kez ve hatta 
efor sarf ettiğinizde daha da sık atar. Koroner damarlar (koroner arterler), kalp kasına oksijen ve 
besin maddeleri sağlar.

Kalp atışı, iki farklı aşamaya ayrılır: Sistol ve diyastol. Aşamalar dönüşümlü olarak gerçekleşir. Kalp 
atma aşaması (sistol) ve gevşeme fazı (diyastol) kalbin kasılmasına neden olur ve vücut dolaşımı 
ile pulmoner dolaşıma kan pompalamasını sağlar. Kalp kasının ritmik bir şekilde kasılması ve 
gevşemesi, elektriksel uyarılarla yönlendirilir. Bu hassas uyarılar, tam olarak birbirine uyarlanmıştır 
ve kalbin eşit ve ritmik pompalama işlevini sağlar. 

Kalbimizin gün be gün sergilediği performans benzersizdir. Bu yüzdendir ki kalp genellikle tüm 
organların en önemlisi, vücudumuzu canlı tutan yüksek performanslı bir motor olarak anılır.

Pediatrik kardiyologlar ve pediatrik kalp cerrahları, doğuştan kalp rahatsızlığı olan çocukların 
tedavisinde ortak ilerlemeler kaydetmiştir. Doğuştan kalp bozuklukları en sık görülen organ 
rahatsızlığıdır. Bundan doğan her 100 bebekten biri etkilenmektedir. (Kaynak: Deutscher Herz-
bericht 2019). Doğuştan kalp rahatsızlıkları, doğumdan itibaren kalp gelişiminde rahatsızlık 
nedeniyle ortaya çıkan çeşitli hastalıklardır. Bunlar tek başına, başka hastalıklarla birlikte veya 
bunlarla bağlantılı olarak ortaya çıkabilir. Doğuştan kalp rahatsızlıkları, çok yönlüdür ve birçok 
farklı şiddet derecelerine sahip olabilir. İlk muayene sırasında, hatta belki yıllarca fark edilmey-
en ve herhangi bir belirtiye neden olmayacak kadar hafif kalp rahatsızlıkları vardır. Doğuştan 
kalp rahatsızlıkları, vakaların çoğunda, genellikle bebeklik döneminde veya küçük yaşlarda ol-
mak üzere er ya da geç ameliyat edilir. Doğuştan kalp rahatsızlıklarının çoğunda nispeten 
normal bir yaşam için başarı şansı oldukça yüksektir.

Çeşitli şekillerde ve diğer hastalık özellikleriyle kombinasyonlarda çok sayıda doğuştan kalp 
rahatsızlığı vardır. Bunlar aşağıdaki gruplara ayrılır:

Ancak hiçbir kalp rahatsızlığı diğerine benzemez ve hastalık seyri de vakadan vakaya değişir. 
Tedavi planı, birçok faktöre bağlıdır ve bireysel hazırlanır. Bazen ilaç tedavisi gerekli ve yeterli 
olabilir, başka vakalarda ise acilen kalp ameliyatına ihtiyaç duyulur. 

2. Doğuştan kalp rahatsızlığı nedir?
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• Daralmalar/tıkanıklıklar
• Kardiyak septum rahatsızlıkları

• Oluşum bozukluğu
• Kalp kapakçığı yetmezliği
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Kalp rahatsızlıkları en sık görülen doğuştan oluşum bozukluğudur

Defekt, septum üzerinde farklı yerlerde ortaya çıkabilir ve boyutuna göre farklı etkileri vardır. 
Sadece küçük bir defekt varsa, çocuklar bundan çoğu zaman etkilenmez. Zamanla küçülebilir 
veya tamamen kapanır. Bu durumda başka tedaviye gerek yoktur. Daha büyük bir VSD veya 
birden fazla delikli bir defekt durumunda, pulmoner damarlara normalden daha fazla kan akar. 
Burada ilave kan miktarına karşı pompalamak zorunda olan sağ ventriküle ağır bir yük biner. 
Büyük miktarda kan şimdi büyük bir basınçla pulmoner artere ve akciğerlere girer. Aynı zaman-
da, sol ventrikül sağ ventriküle kan kaybeder ve şimdi vücuda kan temininde bulunmak için 
daha da fazla pompalamak zorundadır. Bunun sonucunda kalp ve akciğerlere aşırı yük bindirilir. 
(Kaynak: http://www.corience.org) Defektin ameliyatla kapatılıp kapatılmayacağına ve bunun ne 
zaman yapılacağına bireysel olarak karar verilmelidir. Pulmoner hipertansiyon olan en şiddetli 
biçimde akciğerlerde kalıcı hasarı önlemek için operasyon, bebek 3.-5. aylıkken yapılmalıdır.

Ventriküler septal defekt en yaygın olanıdır. VSD, 
en sık görülen doğuştan kalp rahatsızlığıdır. 
Burada iki ventrikül arasındaki septumda bir 
rahatsızlık (ventriküler septal defekt) söz konu-
sudur. „Defekt“ kavramı, bir rahatsızlık olduğunu 
gösterir ve bu durumda rahatsızlık bir deliktir.

3. Doğuştan kalp rahatsızlığı nasıl tespit edilir?

Doğmamış çocuğun ultrason muayeneleri günümüzde neredeyse her yerde rutin doğum 
öncesi bakımın ayrılmaz bir parçasıdır. Bu rutin kontroller çoğu durumda ebeveynlerin be-
beklerinin sağlığı hakkındaki korkularını ve endişelerini yatıştırmaya yardımcı olur ve bebeğin 
sağlıklı gelişimini gösterir. Ancak bazen ultrason taraması bir bozukluk, gelişimsel gecikme veya 
oluşum bozukluğu olduğunu gösteren anormal bulgular gösterebilir. Bu durumda muayeneyi 
yapan doktor, altta yatan sorunu daha ayrıntılı bir şekilde ortaya çıkarmak ve kesin bir teşhis 
koymak için muhtemelen daha ileri, özel muayeneler önerecektir. Kalp rahatsızlığı, gebelik 
sırasında teşhis edilmemişse, genellikle yaşamın ilk birkaç günü içinde bir kalp hırıltısı ile fark 
edilir. Doktor, kalbi „dinlerken“ anormal bir ses tespit eder. Kol ve bacaklarda kan basıncındaki 
farklılıklar ve oksijenle kötüleşen kan doygunluğu da ilk belirtiler arasında yer alır. Almanya‘da 
çocuk doktorunda yapılan standart muayenelerde (U muayeneleri), kalp rahatsızlıklarının be-
lirtileri düzenli olarak kontrol edilmekte ve herhangi bir anormallik olması durumunda bir 
çocuk kardiyoloğuna danışılmaktadır.

4. Kalp rahatsızlığı ile yaşam
Pediatrik kardiyoloji, kalp cerrahisi ve yoğun bakım alanında artan gelişmeler sayesinde doğuştan 
kalp rahatsızlığı olan çocukların %90‘ından fazlası yetişkinlik dönemine ulaşmaktadır. Ancak tüm 
gelişmelere rağmen kalp rahatsızlıkları tedavi edilememektedir. Bu da yeni bir hasta grubunun 
oluşmasına neden olmuştur: Doğuştan kalp rahatsızlığı olan yetişkinler (EMAH). (Kaynak: Deut-
sches Ärzteblatt/Perspektiven der Kardiologie 1/2018). Almanya‘da tahminen 300.000 kişi kalp 
rahatsızlıklarıyla yaşamaktadır ve bunların çoğu doğuştan kalp rahatsızlığı olan yetişkinlerdir 
(EDKH). Bu EMAH hasta grubuna her yıl yakl. 6.500 kişi eklenmektedir. Çocuklara tıbbi bakımdan 
iyi bir bakım sunulurken, EMAH‘lar genellikle 18 yaşına geldiklerinde artık pediatrik kardiyolog on-
lardan sorumlu olmadığından bir tıbbi bakım boşluğuna düşer. Diğer kardiyologlar ise eğitimleri 
kapsamında çoğunlukla sadece yetişkinlik döneminde ortaya çıkan kalp hastalıkları konusunda 
bilgi edindiler. Ağırlık noktalarının doğuştan kalp rahatsızlıkları ile bir ilgisi yoktur. Ancak EMAH‘ların 
uzman bir tedaviye ihtiyacı vardır (Kaynak: Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.).

5. Rheinland-Pfalz‘daki irtibat kişisi olarak 
Herzkranke Kinder Kohki e.V.
Kalp rahatsızlıkları, çocuklarda en sık görülen doğuştan oluşum bozukluğudur. Teşhis ba-
zen hamilelik sırasında bile konulabilir. Ebeveynler genellikle bu bulguyla ancak çocuklarının 
doğumundan kısa bir süre sonra karşı karşıya kalırlar. Herzkranke Kinder Kohki e.V. gibi kendi 
kendine yardım grupları veya kar amacı gütmeyen birlikler tavsiye arayanlar veya ilgili kişiler 
için benzersiz bir destek olabilir. Onlar, kendi deneyimlerinden dolayı hastanede yatış ile gün-
lük işlerin arasında nefes alacak zaman bile bulunamadığında hayatın bir anda ne kadar zor 
olabileceğini bilir. Arayın ve irtibata geçin. Kohki e.V. gibi bir birlik size yardımcı olmak için ge-
rekli yeterliliğe sahiptir. Onlar, kendi kendini sorgulamanın ne demek olduğunu bilir: „Neden 
benim çocuğumun doğuştan bir kalp rahatsızlığı olması gerekiyor?“ Onlarla irtibata geçin. 
İçinizi rahatlatmak istediğinizde ve zor bir durumda yardıma ihtiyacınız olduğunda sizi dinler-
ler. Onların hedefi, ilgili ailelere ümit ve yeni cesaret vermektir.



Yayınlayan:

İşbirliği ortağı:

Türkçe tercümesi: 			   A.C.T. GmbH, www.act-translations.com

Sayfa tasarımı ve illüstrasyon: 	 JSCHKA Kommunikationsdesign, www.jschka.de

Fotoğraflar:				    © Pexels/Puwadon Sang-ngern
					     © contrastwerkstatt-stock.adobe.com
					     © Chinnapong-stock.adobe.com
					     © RioPatuca Images-stock.adobe.com
					     © iStock.com/Deagreez

Künye

Herzkranke Kinder Khohki e.V.
Adres: Westring 241, 55120 Mainz

E-posta: kohki-herz@web.de
Telefon: 0163-78 21 206
Web: ww.kohki.de 
Sosyal Medya: www.facebook.com/KohkiHerz 

LAG Selbsthilfe RLP e.V.                       
Adres: Kaiserstr. 42, 55116 Mainz	

E-posta: info@lag-sb-rlp.de	
Telefon: 06131-33 62 80	
Web: www.lag-sb-rlp.de	
Sosyal Medya: www.twitter.com/RLPSelbsthilfe
www.facebook.com/RLPSelbsthilfe
www.instagram.com/rlpselbsthilfe
YouTube Kanalı: Studio Selbsthilfe	
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Künye




	Önsöz
	İçindekiler
	1. Kalp nasıl çalışır?
	2. Doğuştan kalp rahatsızlığı nedir?
	3. Doğuştan kalp rahatsızlığı nasıl tespit edilir?
	4. Kalp rahatsızlığı ile yaşam
	5. Rheinland-Pfalz‘daki irtibat kişisi olarak Herzkranke Kinder Kohki e.V.
	Künye



