


Dogustan kalp rahatsizligl ile yasam

Hastalik belirtilerine ve olasi yardimlara iliskin genel bilgiler



Onsoz

Almanya'da, dogustan kalp rahatsizligi teshisi konan kisilere veya akrabalarina sunulan ¢ok ¢esitli
kisisel danismanlik ve destek hizmetleri vardir. Tibbi bakim ve tedaviye ilaveten bir diger sece-
nek de kendi kendine yardim grubuna katilmaktir. Kendi kendine yardim gruplarinin sundugu
olanaklari sizlere kisaca aciklamak istiyoruz. Alimanya‘da, bir kendi kendine yardim grubu veya
kar amaci gutmeyen dernek bunyesinde baska insanlarla fikir alisverisinde bulunma imkani
vardir. Ayni sikayetlere, endiselere ve pratik sorunlara sahip baska kisilerle irtibat kurulabilir.
Benzer dustncelere sahip insanlarla bir araya gelerek, hastaligin magduru olmayan Kkisilerle
konusmasl zor hususlar hakkinda fikir alisverisinde bulunmak mumkundur. Bu da sikintilari
6nemli Olcude azaltan bir etken olabilir. Kendi kendine yardim, herkesi gl¢lt kilma potansi-
yeline sahip, kapilarini herkese acan ve bir arada olma sayesinde kronik hastaligl olan kisiler,
engelliler ve yakinlari icin dnemli bir basvuru yeri olan bir topluluktur. Brosurimuzle dogustan
kalp rahatsizligi ile yasamaya dair bilgiler sunmak ve kendi kendine yardim segenegini sizlere
takdim etmek istiyoruz.
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Sigrid:

,Truncus Arteriosus Communis (TAC) Tip 2 teshisi benim icin pek bir sey
ifade etmedi. Birka¢ ay sonra kendimizi hastanede bulduk. Cok gergin-
dim ve ameliyathaneden birisi ¢ciktiginda her seferinde iyi haber alma
umuduyla ayaga firladim. Nihayet on saat sonra yogun bakim Unitesin-
de onun yanina gidebildim. Kocaman yatagin icinde ¢ok sayida cihazin
arasinda bu kucucuk insani gérunce korkum daha da buyudu. Bugun,
yillar sonra oglum cok iyi ve ayni sorunlari yasayan baska insanlarla de-
neyim aligverisinde bulunabildigim ve ayni zamanda kendi yasadigim
deneyimlerle baskalarina cesaret verebildigim icin cok mutluyum”.



1. Kalp nasil calisir?

Her insanin yasamaki¢in bir kalbe ihtiyaci vardir. Kalp, vicudumuzun en degerli organlarindan
biridir. Kalp, kabaca yumruk buyukltigunde ve yaklasik 320 gram agirliginda gucly, ici bos bir
kastir. Gogus kemiginin biraz solunda bulunur.

Buradan vicuda surekli olarak oksijen ve besin maddeleri saglamak icin dakikada yaklasik bes
litre kan pompalar. Kalp, buttn yasam boyunca surekli ve duzenli olarak pompalar ve atar. Ancak
kalp, bdyle bir yukun altinda nasil calisir? Hayati onem tasiyan kas, vicudun organlarina oksijen
saglar ve bunun i¢in 100.000 atisla agir bir is gerceklestirir. Kalp, ventrikuller ve kapakgiklar ve
damar ile arterlerden olusan karmasik bir sistem ile bu dnemli gorev icin benzersiz bir sekilde
tasarlanmistir. Kalbin calismasi icin de yeterli kan teminine ihtiyaci vardir. Bu, koroner damarlar
adi verilen koroner arterler tarafindan saglanir. Saglikli bir kalp dakikada 60 ila 90 kez ve hatta
efor sarf ettiginizde daha da sik atar. Koroner damarlar (koroner arterler), kalp kasina oksijen ve
besin maddeleri saglar.

Kalp atisl, iki farkli asamaya ayrilir: Sistol ve diyastol. Asamalar donusumlU olarak gerceklesir. Kalp
atma asamasi (sistol) ve gevseme fazi (diyastol) kalbin kasilmasina neden olur ve vicut dolasimi
ile pulmoner dolasima kan pompalamasini saglar. Kalp kasinin ritmik bir sekilde kasiimasi ve
gevsemesi, elektriksel uyarilarla yonlendirilir. Bu hassas uyarilar, tam olarak birbirine uyarlanmistir
ve kalbin esit ve ritmik pompalama islevini saglar.

Kalbimizin gun be gun sergiledigi performans benzersizdir. Bu yuzdendir ki kalp genellikle ttim
organlarin en dnemlisi, vicudumuzu canli tutan yuksek performansli bir motor olarak anilir.

2. Dogustan kalp rahatsizhigi nedir?

Pediatrik kardiyologlar ve pediatrik kalp cerrahlari, dogustan kalp rahatsizligi olan ¢cocuklarin
tedavisinde ortak ilerlemeler kaydetmistir. Dogustan kalp bozukluklari en sik gortlen organ
rahatsizligidir. Bundan dogan her 100 bebekten biri etkilenmektedir. (Kaynak: Deutscher Herz-
bericht 2019). Dogustan kalp rahatsizliklari, dogumdan itibaren kalp gelisiminde rahatsizlik
nedeniyle ortaya ¢ikan cesitli hastaliklardir. Bunlar tek basina, baska hastaliklarla birlikte veya
bunlarla baglantili olarak ortaya ¢ikabilir. Dogustan kalp rahatsizliklari, cok yonludur ve bir¢ok
farkli siddet derecelerine sahip olabilir. ilk muayene sirasinda, hatta belki yillarca fark edilmey-
en ve herhangi bir belirtiye neden olmayacak kadar hafif kalp rahatsizliklari vardir. Dogustan
kalp rahatsizliklari, vakalarin cogunda, genellikle bebeklik doneminde veya kucuk yaslarda ol-
mak Uzere er ya da ge¢ ameliyat edilir. Dogustan kalp rahatsizliklarinin cogunda nispeten
normal bir yasam icin basari sansi oldukca yuksektir.

Cesitli sekillerde ve diger hastalik ozellikleriyle kombinasyonlarda ¢ok sayida dogustan kalp
rahatsizligl vardir. Bunlar asagidaki gruplara ayrilir:

+ Daralmalar/tikanikliklar
+ Kardiyak septum rahatsizliklari
* Olusum bozuklugu
* Kalp kapakc¢igr yetmezligi

Ancak hicbir kalp rahatsizligl digerine benzemez ve hastalik seyri de vakadan vakaya degisir.
Tedavi plani, bircok faktore baglidir ve bireysel hazirlanir. Bazen ilag tedavisi gerekli ve yeterli
olabilir, baska vakalarda ise acilen kalp ameliyatina ihtiya¢ duyulur.



Kalp rahatsizliklari en sik gérulen dogustan olusum bozuklugudur

VentrikUler septal defekt en yaygin olanidir. VSD,
en sk gorulen dogustan kalp rahatsizligidir.
Burada iki ventrikul arasindaki septumda bir
rahatsizlik (ventrikller septal defekt) s6z konu-
sudur. ,Defekt” kavrami, bir rahatsizlik oldugunu
gosterir ve bu durumda rahatsizlik bir deliktir.

Defekt, septum Uzerinde farkli yerlerde ortaya cikabilir ve boyutuna gore farkli etkileri vardir.
Sadece kucuk bir defekt varsa, cocuklar bundan ¢cogu zaman etkilenmez. Zamanla kuculebilir
veya tamamen kapanir. Bu durumda baska tedaviye gerek yoktur. Daha buyuk bir VSD veya
birden fazla delikli bir defekt durumunda, pulmoner damarlara normalden daha fazla kan akar.
Burada ilave kan miktarina karsi pompalamak zorunda olan sag ventrikule agir bir yuk biner.
BuyUk miktarda kan simdi buyuk bir basincla pulmoner artere ve akcigerlere girer. Ayni zaman-
da, sol ventrikul sag ventrikule kan kaybeder ve simdi vicuda kan temininde bulunmak icin
daha da fazla pompalamak zorundadir. Bunun sonucunda kalp ve akcigerlere asiri yuk bindirilir.
(Kaynak: http://www.corience.org) Defektin ameliyatla kapatilip kapatilmayacagina ve bunun ne
zaman yapilacagina bireysel olarak karar verilmelidir. Pulmoner hipertansiyon olan en siddetli
bicimde akcigerlerde kalici hasari dnlemek icin operasyon, bebek 3.-5. aylikken yapiimalidir.

3. Dogustan kalp rahatsizligi nasil tespit edilir?

Dogmamis ¢ocugun ultrason muayeneleri gunumuzde neredeyse her yerde rutin dogum
oncesi bakimin ayrilmaz bir pargasidir. Bu rutin kontroller cogu durumda ebeveynlerin be-
beklerinin saglhg hakkindaki korkularini ve endiselerini yatistirmaya yardimci olur ve bebegin
saglikli gelisimini gdsterir. Ancak bazen ultrason taramasi bir bozukluk, gelisimsel gecikme veya
olusum bozuklugu oldugunu gdsteren anormal bulgular gosterebilir. Bu durumda muayeneyi
yapan doktor, altta yatan sorunu daha ayrintili bir sekilde ortaya ¢ikarmak ve kesin bir teshis
koymak icin muhtemelen daha ileri, 6zel muayeneler 6nerecektir. Kalp rahatsizlig, gebelik
sirasinda teshis edilmemisse, genellikle yasamin ilk birkac¢ gunu icinde bir kalp hiriltisi ile fark
edilir. Doktor, kalbi ,dinlerken” anormal bir ses tespit eder. Kol ve bacaklarda kan basincindaki
farkliliklar ve oksijenle kotulesen kan doygunlugu da ilk belirtiler arasinda yer alir. Aimanya‘da
cocuk doktorunda yapilan standart muayenelerde (U muayeneleri), kalp rahatsizliklarinin be-
lirtileri duzenli olarak kontrol edilmekte ve herhangi bir anormallik olmasi durumunda bir
cocuk kardiyologuna danisiimaktadir.

4, Kalp rahatsizligl ile yasam

Pediatrik kardiyoloji, kalp cerrahisive yogun bakim alaninda artan gelismeler sayesinde dogustan
kalp rahatsizligi olan cocuklarin %90 ndan fazlasl yetiskinlik donemine ulagsmaktadir. Ancak ttim
gelismelere ragmen kalp rahatsizliklari tedavi edilememektedir. Bu da yeni bir hasta grubunun
olusmasina neden olmustur: Dogustan kalp rahatsizligi olan yetiskinler (EMAH). (Kaynak: Deut-
sches Arzteblatt/Perspektiven der Kardiologie 1/2018). Almanya‘da tahminen 300.000 kisi kalp
rahatsizliklarlyla yasamaktadir ve bunlarin ¢cogu dogustan kalp rahatsizigi olan yetiskinlerdir
(EDKH). Bu EMAH hasta grubuna her yil yakl. 6.500 kisi eklenmektedir. Cocuklara tibbi bakimdan
lyi bir bakim sunulurken, EMAH'lar genellikle 18 yasina geldiklerinde artik pediatrik kardiyolog on-
lardan sorumlu olmadigindan bir tibbi bakim bosluguna duser. Diger kardiyologlar ise egitimleri
kapsaminda ¢ogunlukla sadece yetiskinlik doneminde ortaya cikan kalp hastaliklar konusunda
bilgi edindiler. Agirlik noktalarinin dogustan kalp rahatsizliklarrile bir ilgisi yoktur. Ancak EMAH'larin
uzman bir tedaviye ihtiyaci vardir (Kaynak: Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.).

5. Rheinland-Pfalz'daki irtibat kisisi olarak
Herzkranke Kinder Kohki e.V.

Kalp rahatsizliklari, cocuklarda en sik gorulen dogustan olusum bozuklugudur. Teshis ba-
zen hamilelik sirasinda bile konulabilir. Ebeveynler genellikle bu bulguyla ancak ¢ocuklarinin
dogumundan kisa bir sire sonra karsi karsiya kalirlar. Herzkranke Kinder Kohki e.V. gibi kendi
kendine yardim gruplari veya kar amaci gutmeyen birlikler tavsiye arayanlar veya ilgili kisiler
icin benzersiz bir destek olabilir. Onlar, kendi deneyimlerinden dolayi hastanede yatis ile gun-
lUk islerin arasinda nefes alacak zaman bile bulunamadiginda hayatin bir anda ne kadar zor
olabilecegini bilir. Arayin ve irtibata gecin. Kohki e.V. gibi bir birlik size yardimci olmak i¢in ge-
rekli yeterlilige sahiptir. Onlar, kendi kendini sorgulamanin ne demek oldugunu bilir: ,Neden
benim cocugumun dogustan bir kalp rahatsizhigl olmasi gerekiyor?” Onlarla irtibata gecin.
icinizi rahatlatmak istediginizde ve zor bir durumda yardima ihtiyaciniz oldugunda sizi dinler-
ler. Onlarin hedefi, ilgili ailelere Umit ve yeni cesaret vermektir.



Kunye

Yayinlayan: LAG Selbsthilfe RLP e.V.
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