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. Onsoz

BKK Federal Birligi

Almanya ‘da asagi yukari her 100 gocuktan biri dogumsal kalp hastaligiyla
diinyaya geliyor. Bu da yilda asagi yukari 6.000 — 7.000 ¢ocuk anlamina
gelmektedir. Bu ¢ocuklarin lgte ikisi agik kalp ameliyati olmak zorundadirlar.
Hem aileler hem de ¢ocuklar béyle bir olayda kendilerini duygusal olarak
olagandistii bir halde hissetmektedirler. Birgok aile bu ameliyattan énce bir
yogun bakim merkezinin igini hic gérmemistir ve kendilerini nelerin bekledigini
bilmemektedir. Diger taraftan bu konudaki bilgisizlik ebeveynlerde ve ¢ocuklar-
da gereksiz yere korku ve sikinti yaratmaktadir. Alinmasi gereken tedbirlerin
ve tedavi akisinin anlatiimasi insanlara giiven kazandirir. lyi bilgilenmis ebe-
veynlerin klinigin glinliik hayatina aktif olarak katilmalari diger taraftan hastane
géreviilerininde isini kolaylastirir. Anne ve babalarin kendilerine gliveni artar
ve yetkinlikleri gelisir. Bu sayede kliglik hastalarin sakin kalmalarinda yardimci
olurlar. Bdtiin bunlar da kdigliklerin sagliklarina kavusmasina destek olur.

—_—

I 1bbi miidahale ve tedavilerde en yliksek standartlar yerine getirilirken, kii¢lik
hastalarin ve ebeveynlerin psiko-sosyal durumuna ¢ogunlukla gerekli hassa-
siyet gdsterilmez. 30°un lizerindeki gocuk kalp cerrahisi kliniginden sadece
birkaginda bu konuda ameliyat 6ncesi 6zel hazirlik hizmeti sunulmaktadir. Bu
Proje’nin amaci, gelecekte tiim hastanelerin, hastalarin ve yakinlarinin ayni
bilgilendirici materyallere ulasabilmesini saglamaktir.

BKK Federal Birligi (BKK Bundesverband), Kalp Hastasi Cocuklar Fede-

ral Birligi (Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. - BVHK) ile beraber ,lyi
bilgilenmig olarak kalp ameliyatina hazirlik“ Projesi’yle, kalp hastasi ¢ocuklarla
ebeveynlerin bakim ve bilgilendirilmelerinde olusan boslugun kapatiimasina
calismaktadir.

Michael Bellwinkel
Saglik Tesviki ve Kendi Kendine Yardim Sube Midiir(i
BKK Federal Birligi (BKK Bundesverband)




Onsoz
Kalp Hastasi Cocukiar Federal Birligi

Sayln ebeveynler,

a/ogumsa/ kalp hastaliklarinin degisik formlari ve agirlik dereceleri
vardir. Bazi kalp hatalarinda hastanin hemen ameliyat edilmesi gere-
kirken baska durumlardada kalp kateterizasyonu (anjiyo) ile miidahale
etmek ya da bazen énce bekleyerek hastayi izlemek yeterli olabilir.
Ebeveynlerin doktorlarla yaptiklari ilk gériisme esnasinda duyduklari
ve akillarida kalan ilk sey ,cocugunuz hasta“ ciimlesidir. Ebeveynler,
gcocugun hastaligi konusunda sahip olduklari kisitli bilgilerden dolayi
ilk bagta heyecana kapilirlar, korku yagarlar ve hayal gligleri onlari
degisik ydnlere saptirabilir. Genelde daha genigs gériismelerin yapiimasi
gerekir. Yapilacak tedavinin anlasiimasi igin, ebeveynlerin sorularinin
cevaplandiriimasi gerekli ve 6nemlidir. Birgok aile, kliniklerdeki glinliik
hayat ve kalp hastasi bir gocukla yasam konusunda tecriibe kazanmis
olup, bu tecriibelerini cocuklari yeni hastalanmig baska ailelerle
paylasmak isterler. Bu bilgi alisverisi cogunlukla bliylik faydalar saglar.

/<alp Hastasi Cocuklar Federal Birligi, bélgesel ebeveyn girisimlerinin
olugturdugu bir birliktir. Bu girisimler, yeni katilan ebeveynlere bilgiler
sunar ve onlarin ayni olayr yasamigs baska ebeveynlerle irtibata ge¢cme-
lerine yardimci olur. Bélgesel ebeveyn derneklerin adreslerini 31. ve 32.
sayfalarda bulabilirsiniz.

Size, cocugunuza ve tiim ailenize gliven, cesaret, gli¢ ve iyimserlik
dileriz.

Kalp HastasI Cocuklar Federal Birligi
(Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.)

BVHK e. V.
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Dogumsal kalp hastalig!
Neden bizi buldu?

Embriyonik kalp gelisimi gebeligin ilk haftalarini kapsar ve ¢ok karisik
bir olaydir. Bu gelisimin her asamasinda arizalar meydana gelebilir
ve bu arizalar da gelisim sureci icinde dogumsal hastaliklara yol aca-
bilir. Dogumsal kalp hastaliklarinin sebebi henliz ¢ok detayh olarak
arastirilmamuistir. Birgcok durumda tesadifi veya henliz anlagilamayan
ve degisik faktorlerin sebep oldugu vakalar s6z konusudur.

Kalp ve ruh Kliniklerin ameliyata hazirlik hizmetleri

Kalp viicudun 6zel bir organidir ve his diinyamiz Hastanin kalacag hastaneden, ameliyata

ile ruhumuzla baglantis oldugu distndlir. hazirlik icin bilgilendirme toplantisi yapilip

Bu durum deyimlere bile yansimigtir; érnegin yaplimadigini 6grenin. Burada bilmek istediginiz
»kalbim yerinden firladi« veya »kalbim duracak konulari dogrudan sorabilirsiniz. BVHK
sandim« gibi. Bu baglamda, dogumsal bir kalp tarafindan verilen gocuk kitabinda (bkz. sayfa
hastaligi oldukga tehlikeli bir durum olarak 29) hastanede kalinacak stireyi 6grenip aile
algilanabilir. Cocuklar da kalbin hayati énemini olarak kendinizi bu duruma hazirlayabilirsiniz.

klclk yasta kavrayip kalplerinde bir seyin
anormal oldugunu anlayinca korkuyla tepki
verebilirler.

Faydali kilavuz

Bu brostir, sizi gocuk klinigindeki guinlik hayat
konusunda bilgilendirecektir. Resimler, size bu
tanimadiginiz olaylar hakkinda ilk izlenimleri ver-
ecektir. Bu kilavuzun amaci, kalp ameliyatindan
once yapilan tibbi bilgilendirme gériismelerine
ve Klinigin kalp ameliyatina hazirlik icin sundugu
bilgilere ek olarak sizi aydinlatmaktir.

Agdir kalp hastasi olan ¢cocuklarda dogumdan hemen
sonra kandaki oksijen eksikliginden dolayr mavimsi
bir ten rengi gbze carpar



4 Bliytik arterlerin transpozisyonu: Biiyiik atardamarlarin yer degistirmesi ve bu nedenle ters y6nde bulunmasi

Saglikli kalp

Kalp hastaliginin etkilerini daha iyi anlamak igin,
ilk basta kalbin normal fonksiyonunu agikliga
kavusturmak gerekir. Asagidaki grafik sematik
olarak kalbin ¢alismasini ve kigik ve biyiik kan
dolagimini gosterir.

Kalp bozukluklari

Kalp bozukluklari dért gruba ayrilir: Sol ¢ikis
yolu darliklarr®, sag cikis yolu darliklari*, kalp
bosluklarini birbirinden ayiran duvarlarda

Ust anatoplardamar

Pulmoner ™
toplarda-‘ﬂ
marlar ==}
! SFa - Sol
b % | kulakgik 8
i Sag i 1
| kulakgik

s Ty, ___.."-.

Sag kalp
karincigi

Alt anatoplardamar

*) Obstriiksiyon: Daralma, tikanma, kapanma, Anomali: Normdan

Blyuk atardamar

karincigi

delikler ve hatali damar gelismesi ve de buyik
atardamarlarin dogumsal anomalileri*,

ornegin blyuk atardamarlarin yer degistirmesi
(sol taraftaki resimlere bakiniz). Ancak detaya
girdiginizde hig bir kalp hastaligi digerine benze-
mez. Bundan dolayi her zaman kisiye uygun bir
tedavi gereklidir. Ebeveynler kalp hastaligi ve
bunun tedavisi konusunda ne kadar bilgiye sahip
olurlarsa, o kadar iyi bir sekilde kendi stiphelerini
yenip gocuga en biylk sansi taniyacak teda-
vilere karar verebilirler.

Normal kan dolasimi:

Saglikli kalp, viicudun

ust ve alt tarafindaki iki
ana toplardamardan gelen
az oksijenli kani pulmoner
arterler lizerinden akcigere
(Aort) pompalar (mavi renk).

_.~==Pulmoner

,..-r=""l tardamar
il .

Akcigerden oksijen
yliklenmis kan da,
akcigerden gelen toplar-
damarlar lizerinden tekrar
kalbe geri doéner. Orada
sol kalp karincigi (ventri-
kiil) tarafindan ytiksek bir
basingla ana atardamara
(aort) pompalanir ve biitiin
viicudu oksijenle doyurur
(kirmizi renk).

Pk

Pulmoner
toplarda-
marlar

Kalp kapakgiklari vana
yerine gecger ve kanin
tekrar geri akmasina

mani olur. Bu kapakgiklar
dogru kapanmazsa, kalpte
ve damarlardaki basing
degisir ve kalbin daha
fazla ¢alismasi gerekir.
Kalpteki ve kapakgiklardaki
degisim, akcigerlerde de
degisikliklere yol acabilir.

Sol kalp
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Cocuk kalp hastanesi
Cocugum nerede ameliyat olacak?

Yapilacak kalp ameliyatinin amaci, cocugunuzun saghgini istikrara
kavusturmak ve uzun vadeli olarak duzeltmektir. Bagka bir hedef de,
kalp hastaliginin baska rahatsizliklara yol agmasina mani olmak,
yasam kalitesini koruyup iyilestirmektir.

Riskleri iyice diisiinmek

Doktor, ameliyati tavsiye etmeden énce her
zaman kapsamli tani calismalari sonucu bir
teshiste bulunur ve ciddi bir sekilde riskleri
gozden gegirir. Kisisel seyirler harig, beklenen
yarar risklerden her zaman daha bayukttr.
Ozellikle gocugunuzun bedensel saglig iyi
oldugu zaman bir ameliyata onay vermek ¢ok
zor olabilir. Gocugunuzun gtincel durumu his-
sen blytik bir rol oynasa ve karar vermeni-

zi zorlastirsa bile, yine de mantikli distinlp
hastaligin uzun sireli seyrini g6z éniinde
tutmaniz tavsiye edilir.

Siipheleri ortadan kaldirmak

Detayli bilgiler ve aydinlatmalar sonun-

da yine de size verilen tedavi tavsiyelerinden
stipheleniyorsaniz, baska bir cocuk kalp
merkezine danisip ikinci bir fikir alabilirsiniz.

Sunlari unutmayin....

H Kalinacak yeri 6grenin ve ayarlayin

M 6 yasina kadar olan gocuklarda anne veya
babanin gocugun yaninda kalma hakki mevcuttur

m Diger cocuklarinizla ilgilenecek birini ayarlayin

B Gerekirse saglik sigortasina ev isi yardimi igin

basvurun
M [svereniniz tarafindan 6zel durum tatili igin bagvurun
M Biitiin sorulariniz i¢in not alin

(Adresleri BVHK veya www.kinderkardiologie.org
sayfasinda bulabilirsiniz).

Onemli seyleri not edin

Yapilan 6n goriismelerde not almayi unutmayin
ve herhangi bir seyi anlamadiysaniz kesinlikle
soru sorun. Heniiz cevap alamadiginiz sorulari
da not edin, boylece gelecek gérismede bu
sorulara da agiklik getirtebilirsiniz. Bdylece
gocugunuzun ameliyatina onay verebilmeniz icin
gerekli tim bilgilere sahip olmus olacaksiniz.

isin uzmanlarini segin

Kalp ameliyati uzun bir stire hastanede
kalmay! gerektirir ve bu nedenle bdyle bir
ameliyat dogumsal kalp hastaliklari konusunda
uzmanlagmis bir klinikte yapiimalidir. Cocugun
tedavi gdrecedi hastane evinize yakin olmayabi-
lir, bundan dolayi ebeveynlerin kalabilecegi yeri
erkenden ayarlamasi tavsiye edilir. Ebeveyn-
lerin cocuda yakin bir yerde kalmasi (cocugun
odasinda, gocuga yakin bir ebeveyn odasinda
veya yakin bir yurtta) cocuk kalp merkezleri
tarafindan desteklenir. Litfen hastanenin
sundugu bilgilendirme

brostrlerinden faydalanin.




4 A

. E.l_.
gy

Klinikte kalinan zaman
Hastanede kalma siireci nasil geciyor?

Hastanede kaldiginiz sure icinde hem sizin hem de ¢ocugunuzun
klinigin gunlik hayatina ayak uydurmasi gerekecektir. Hastanedeki gun-
leri, vizite, muayene, yemek yeme, vardiya degisikligi ve degisik uzman
gruplariyla yapilan gérismeler ve bircok buna benzer seyler belirler.

Bilyiik bir 6dev

Teshis ve tedavi amagli yapilan kalp kateriz-
asyonu (anjiyo) icin (bkz. sayfa 16) genelde

bir kag giin hastanede kalmak yeterlidir. Buna
karsilik, bir kalp ameliyati icin uzun bir siire
hastanede kalinmasi gerekir (bkz. sayfa 18). Bir
kalp ameliyatinin ylikin kaldirabilmek hem siz
hem de gocugunuz igin kolay degildir ve bundan
dolayr hem organize ile ilgili hem de duygusal
olarak belli bir performans ister.

Tecriibeli bakim elemanlar

Ev hayatinizda alisik olmadiginiz bir durum
olarak hastanede kaldiginiz stre i¢inde
cocugunuzun sorumlulugunun biyuk bir kismini
baskalarinin eline vermeniz gerekir. Size zor
gelse de bu sinirli siire icinde, gocugunuz igin
en iyisinin ne oldugu konusundaki kararlari
baskalari verecektir. Yanlis anlagiimalari

ve hatalari 6nlemek igin liitfen cocugunuz igin
sorumlu olan bakicilara daniginiz. Her seyi
dikkatlice dgrenin ve bilmek istediginiz her seyi
sorun. Gerekirse ayni soruyu bir kag defa sorun.

Yakinlik ve dikkat

Bu zor durumda gocugunuza ne kadar yakin ola-
bilirseniz, cocugunuz ne kadar sik sesinizi duyar,
elinizi tutabilirse ve kendisini sakinlegtirecek
varliginizi hissedebilirse, o kadar iyi olur.
Cocugunuza muayenelerde eslik etmeniz,
kendisiyle ilgilenmeniz, onu avutmaniz ve
kafasini bagka konularla biraz dagitmaniz,
korkularindan kurtulmasinda ve isteklerini

belirtmesinde destekte bulunmaniz, gocugu
beslemeniz, yikamaniz ve oksamaniz, ona

bir seyler anlatmaniz, sarki séylemeniz veya
kitap okumaniz her zaman ona gok yardimci
olacaktir. Cocugunuzla aktif olarak ilgilenirseniz,
yasadiginiz bogluk ve caresizlik hislerindende
daha kolay kurtulabilirsiniz.

Caresizlige kars! rutin

Cocugunuzun hastaneye yatmasi ve yapilacak
kalp ameliyati sizin i¢in olaganust bir durum-
dur. Buna karsin doktorlar ve bakicilar her giin
cocuklarin degisik hastaliklari ve hayat hikayele-
riyle karsi karsiya gelmektedirler. Burada galisan
ekibin gérevi, klinigin giinlik seyrinde hastanin
yliksek kaliteli tibbi ve bakim ihtiyaclarini temin
etmektir. Hastalarin ve yakinlarinin korku,
minnettarlik, caresizlik, mutluluk, éfke ve hiiziin
arasinda degisen gticlii hisleri, burada calisan
doktorlar ve bakicilar tarafindan ¢ok iyi sekilde

bilinmekte-

e [Emaf- Gocugunuz, anne ve babasinin doktor
i ve bakicilarla beraber kendi iyiligi igin

meIb ab!m caba sarf ettigini fark ederse, bazi

? : |.n i yoksunluklari kesinlikle daha kolay

DA E  abul edebili.

gorin.

Verdiginiz destekle, bu ekibin isine yardimel ola-
cak ve cocugunuzun iyiligine katkida bulunmug
olacaksiniz. Karsilikli anlayis, hastanede gegi-
rilen stirenin karsilikli olarak given dolu olmasini
kolaylastiracaktir.




Cocugunuzun hastanede kaldigi sure¢
Cocugum biitiin bunlar: nasil basaracak?

Cocuk gelisimi psikolojisi uzmanlarina gére ¢ocuk ne kadar kiguk-
se, kavrama tarzi yetiskinlerden o kadar farkl olur. Bundan dolayi,
cocuk ne kadar kuglukse, hastanede kalma sureci o kadar zor olur.
Asagidaki tablo size okula henliz baglamamis cocuklarin algilama
tarzi hakkinda bir fikir verir.

Tablo:

Okul 6ncesi gocuklarin ruhsal gelisim karakteristikleri ve ameliyat hazirligi icin sonuglari

Gelisim
karakteristikleri

Ameliyat hazirhg icin
onemli unsur

Ornekler

Somut drneklere bag algilama

Ameliyatin gerekli oldugunu somut
bir belirtiyle gosterin!

»Ameliyattan sonra
arkadaslarinla yine daha iyi
oyun oynayabileceksin«

Ben-onciiligu
(»Benmerkezcilik«)

Yasanan sorunlari tam olarak sorun!

»Tam olarak neresi agriyor?
Nasil bir his?«

Bir konuya odaklanmak

Rahatsiz edici miidahalelerde
cocugun dikkatini bagka bir seye
yonlendirin!

Bir sey anlatin veya parmak
kuklalariyla cocuga oyun
oynatin

Asil amaci tam kavrayamamak

Rahatsiz edici miidahalelerde
yapilanin amacinin iyi oldugunun
altini gizin!

Doktordan miidahaleyi dnce-
den duygusal bir sekilde
anlatmasini rica edin

Kisith zaman kavrami

Stireleri somut bir sekilde anlatin!

»Daha yedi defa uyuyacaksin«

Sebep-sonug iliskisini tam
kuramamak

Cocuga hatalarinin ve hastaliginin
tamamen farkli seyler oldugunu
ogretin!

itaatsizlik ve ameliyat arasinda
baglanti kurmayin




Cocuklar degisik diistiniir

Gocuklarin digtinme tarzi kendisine gére bir
mantikla yiriir ve ancak yavas yavas yetiskinlerin
dustince tarziyla esitlesir. Bu sebepten dolayi
cocukla kendi diistince tarzi lizerine konugsmaniz
cok 6nemlidir. Boylece gocugun korkulu fantezi-
lerini 6grenip kendisine destekte bulunabilirsiniz.
Gocugunuzun kendine duydugu gtiveni glglen-
dirin ve gésterdiginiz ilgi ve sevgiyle kendisine
destek olun. Bdylece hastanede kaldigi stireyi
hem ruhsal hem de viicutsal olarak kaldirabilmesi
i¢in cocuga yardimel olursunuz.

Hastanede kaldig siire icinde gocugun
gelisimi ve onunla nasil ilgilenmeniz
gerektigi konularinda gerekli bilgi-

leri detayl olarak BVHK'in internet
sayfasindan bilgisayariniza yiikleyebilir-
siniz (www.bvhk.de).

Kendinizi de diisiiniin

Agri verici muayeneler haricinde, hastanede
kalmak ¢ogu cocugun hosuna gider. Her zaman
bir hareketlilik vardir, arkadasliklar kurulur,
oyunlar ve elisi imkanlari sunulur, ziyaretgiler
gelir, videolar izlenir ve béylece kigik hastalar
bazen biraz yalniz kalmayi bile isteyebilirler.

Bu streleri kendiniz icin kullanin!

Gocugunuzun hastanede kaldigi sire icinde
kendi gliciiniizii g6zlinizde fazla buyutmeyin.
Duzenli beslenmek, yeterli uyku, cocugun baska
aile fertleri veya yakin arkadaslariniz tarafindan
ziyaret edilmesi, size istirahat etmeniz ve kafanizi
dinlenmeniz igin zaman ayirmanizda yardimel
olur. Arada bir eve gidip diger aile fertleriyle bera-
ber olmanin da oldukca faydasi gérilmektedir.




“Klinige yatis giini

Varis, oryantasyon,

muayene

Hastaneye geldiginizde dnce 6zel bilgileriniz kayit edilir, sonra size
ve ¢gocugunuza bolim ve odaniz gdsterilir. Sorumlu bakicilar kendi-
lerini tanitir ve sizi yapilacak muayeneler hakkinda bilgilendirir.

Valiz igin kontrol listesi
Temel ihtiyaglar
M Pijamalar
M Spor kiyafeti
B Gomlek/Bluz (6nden diigmeli)
H Sicak tutan coraplar
W Hafif elbise
M Banyo ihtiyaglan

Zaman gegirmek igin

B Cocugun sevdigi kitaplar

B Resim malzemeleri

M Bulmaca kitaplar

W Gocugun sevdigi oyunlar. Ornegin LUK-Kasten

M Radyo tiyatrosu veya miizik yiiklii Walkman,
CD veya MP3 calar
B Cocugun sevdigi DVD filmleri

Beraber oynamak icin

M Beraberce ¢ocugun yataginda oynamak igin
parmak oyunlan

M Yasananlari tekrar oynayarak anlatmak igin
doktor valizi

H Grup oyunlan

Evi hatirlamak igin

H Cocugun battaniyesi veya oyuncak hayvancigi
M Ailenin, kardeslerin ve arkadaslarinin resimleri
M Miizikli oyuncak

Cocuklar kendileriyle ne yapildigini anlayinca,
etraflariyla daha kolay isbirligine girerler

ilk basta gocugunuzun boyu ve kilosu élgilir.
Gocugun aligkanliklari veya sevdigi yemekler,
oyunlar ve uyku saatleri not edilir. Bu sorulardan
sonra gocugunuz muayene edilir ve size ailede
simdiye kadar gorilen hastaliklar ve gocugun
hastalik seyri sorulur. Aslinda en 6nemli bulgular
ve belgeler gocugunuzun dosyasinda arsiv ola-
rak kayit edilmistir. Yine de gérevlilerin en énemli
noktalari bir kere de sizin agzinizdan duymasi
onemlidir — bu, gérevlilerin dosyalar konusun-
da bilgisizliginden degil, sadece gocugunuza

ve gunlik ailevi hayatiniza kars! ilgilerinden
kaynaklanmaktadir.
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Muayeneler

Burada sizi bir kag muayene metodu ve
muayene cihazlariyla tanistiracagiz. Fotograflar
kismen kalp ameliyatindan sonra yapilan muay-
ene esnasinda gekilmistir.

Annuy

TTer

»Anna’nin kalp ameliyati« adli kitap cocugun kalp
ameliyatina hazirlanmasina yardimci olur

BVHK tarafindan ¢ikarilmis »Anna’nin kalp
ameliyati (Annas Herzoperation)« adli gocuk
kitabinda da muayeneler ve bazi muayene
cihazlari resim ve kisa tanitimlarla anlatiimistir.
Bu kitapgikla gocugunuzu, yapilacak ameliyata
yasina uygun olarak hazirlayabilirsiniz. Ek olarak
kalp guinliguyle, cocugunuz hem kendisi hem
de sizinle beraber hastanede kaldigi sireyi aktif
olarak takip edebilir.

. Muayeneye
gocugun boyunun
Olgiilmesiyle
baslanir

Cocugun §
kilosu da N
kayit edilir A\

minspeksiyon: Goz ile muayene m
Bu muayene esnasinda, ¢cocugun beslenme ve
genel durumu, davraniglari ve viicutsal gelisimi
degderlendirilir. Burada 6rnegin derinin rengi ve
kan dolagimi, olabilecek su toplanmasi (Odem),
kalp toplardamarlarinin doyumlugu ve nabiz
frekansi olgUlur. Bebeklere genelde bir biberon
verilerek dikkatleri bagka bir yere gekilir. Hosa
gitmeyen muayenelerin, drnegin girtlak muaye-
nesinin, en son yapllmasi gerekir.

mPalpasyon: El ile muayene B

Bu muayene, koldan ve bacaktan elle nabzin
olctiimesidir. Kiigiik bebeklerde bu dlgim
bingildaktan da yapilabilir. Ayrica gégustin
vibrasyon ve m’ e ™
kalp seslerini " Y
algilamak icin elle
muayene edilmesi
de palpasyona
girer. Karaciger ve &
dalagin biyiklik
derecesi de
degerlendirilir.

Elle muayene
bazen biraz

gidiklar



Tansiyon 6lgmek,
ozellikle kendileri
cihazi kullanabilirlerse,
cocuklarin ¢ok hosuna
gider

mElektrokardiyografi (EKG) m

EKG, kalbin elektriksel faaliyetinin kaydedilmesi-
dir. Bunun igin gdguse, el ve ayaklara elektrotlar
yapistirilir veya baglanir. Olgiim esnasinda
gocugun sakince yatmasi gereklidir.

mTansiyon ol¢imi m mEkokardiografi m

Tansiyon, sisen ve kola uyan bir kollukla 6Igultr. Ultrasonla yapilan kalp muayenesi inva-

Bu kolluk ya dirsegin ya da dizin tst kismina sif (girisimsel) olmayan en énemli teshis

baglanir. metotlarindan biridir. Kalp odaciklarinin
biyikligl, pompala- P
ma fonksiyonu ve kalp ;

kapakgiklarinin tek tek
izlenmesinde oldukca
verimli bir sekilde ‘ =
kullaniimaktadir. Ultrason =

basligi bu muayene esnasinda daha 6nceden
derinin tizerine stirtilms bir jole Uzerinde
gezdirilir.

# gﬁai_ﬁm.;"-

Damar yolu agilmasi

Hastaneye kabulden sonra gocugunuza ge-
nelde tibbi ekibin Uyelerinden biri tarafindan
bir damar yolu agilir. Bu elden veya koldan
olabilir. Bebeklerde bazen kafadan da
yapllabilir, glinkli bas toplardamarlari
bebeklerde ¢abuk bulunur ve kiguklerin

m Oskiiltasyon: Dinleme m hareketini en az sekilde rahatsiz eder.

Kalbi ve akcigerleri dinlemek, bir gocuk kardiyologunun
guinliik isidir

Kalp seslerinin bir stetoskopla dinlenmesine
okultasyon denir. Stetoskop kalbin pompalama
ve akcigerin nefes alma ve verme esnasinda
cikardigi sesleri ylikseltir. Boylece akcigerdeki
gaz aligverisi ve kalbin galismasi degerlendirilir.
Kalp sesleri kapakgiklarin fonksiyonunu, kalp
ritmini ve kalp odaciklarindan ¢ikan kanin duru-
munu gosterir.

Damar yolu acildiktan sonra ven6z gere¢
el, kol veya kafaya yerlestirilebilir




Pulse Oksimetri sensorii genelde parmaga — be-

beklerde bazen ayaga — baglanir

HPulse Oksimetri m

Bir 1sik kaynag ve 1sik detektoriinden olusan
sensor, yara bandiyla parmak ucu veya ayaga
sabitlestirilerek, oksijen doyumunu (SO,) dlger.
Bu dlgiim ile kandaki hemoglobinin® (Hb) ylizde

kaginin oksijen tasidigini dgrenmek mimkindur.

HRontgen muayenesi m

Bir rontgen muayenesiyle akcigerler
degderlendirilebilir ve de kalbin yeri ve blyUkIigi
olglebilir.

m Kalp kateterirazyonu (Anjiyo)
muayenesi B

Bu invasif (girisimsel) muayene metodunu
gelecek iki sayfadasize tanitacagiz.

igneden korkmayin

Cocuklardan kan alimini ve atardamar
baglantisini mimkiin oldugu kadar acisiz
yapmak igin, ginimizde igne yapilacak
yere aci azaltan kremler stirlilmektedir.
Bu kremin her ¢ocuk kardiyoloji servisinde
bulunmasi gerekir. Liitfen bu konuda bilgi
alin.

Deri kremi emene kadar, bu bélge bir
yara bandiyla kapatilir

Doktor tarafindan bilgilendirme

Anjiyodan 6nce, gocuk kardiyologu sizinle
yapilacak midahale Uzerine konusacaktir.
Anjiyo, gocugun yasina gore sik sik lokal
anesteziyle de yapilir. Narkoz éngoérilmisse,
anestezist (narkoz doktoru) sizinle beraber
anestezi belgelerini gozden gegirerek narkoz
ilaglari ve diger ilaglara karsi cocugun bedensel
tepkileri lizerine gorlisecek ve cocugun alerjileri
konusunda sizden bilgi alacaktir.

Ameliyat dncesinde gocuk kalp cerrahi, gocuk
ve anestezist sizinle gorisecektir.

Ameliyata onay belgelerini genelde almis
olacaksiniz. Ameliyatin agag1 yukari ne kadar
stirecegini sorabilirsiniz. Ama her hallikarda
zaman zaman sirede degisim olabilir, bundan
dolay heyecanlanmaniza gerek yoktur.

Bilgilendirme gdriismesinden sonra
gocugunuzun girecegi risk gercekten daha yik-
sek gortinebilir, ¢iinkil doktorlar nadir goriinen
komplikasyonlar konusunda da sizi bilgilendir-
mek zorundadirlar.

Gortismeden énce gocugunuzun sizinle beraber
gérismeye katilip katilmamasina karar verin.
Eger cocugunuz goriismeye katilmayacaksa,

bu stirede ¢ocugunuza bakacak gtivenilir birisini
ayarlayin. Boylece kendinizi tamamen bu 6nemli
gériismeye verebilirsiniz.

Bunlara dikkat etmelisiniz:
B Ameliyata onay belgesini okuyun
M Sorulari not edin ve sorun

B Korkularinizi ve gekincelerinizi sdyleyin
B Onemli goriismelerde miimkiinse birisinin size
eslik etmesini saglayin

*) Hemoglobin: Kandaki alyuvarlara rengini veren
madde




Kalbe goz atmak

Anjiyo tetkiki; teshis, ameliyat hazirli§i ve ameliyat sonrasi tedavide
kullanilir. Anjiyo bazen 6rnegdin kalp bosluklarini birbirinden ayiran
duvarlarda bir deligi kapatmak veya kapakg¢ik veya damarlardaki
darliklari genisletmek icin girisimsel bir tedavi araci (kalp kateter
intervansiyonu) olarak da kullanilabilir. Gériismede anjiyonun neden
ve nasll yapilacagi aciklanacaktir.

Kalp kateterizasyonu salonu yaplilacagi salona yataginda tasinir. Cocugunuza
Anjiyo muayenesi ameliyathanede yapiimaz genelde kapiya kadar eslik edebilirsiniz, bazi
ama ayni sekilde sterile edilmis ve dzellikle kliniklerde salona kadar girmeniz de mimkun-
anjiyo igin diizenlenmis bir anjiyo salonunda dir. Burada gocugunuz anjiyo ekibi tarafindan
yapilir. Anjiyo yapilmadan 6nceki bir kag saat karsilanacaktir.

boyunca gocugunuzun hig bir sey yememesi

ve icmemesi gereklidir. Bu tibbi miidahale igin Kalp kateterizasyonu salonunda neler
gocugunuza uyumasl igin bir sakinlestirici ve yapiliyor?

ayrica bélgesel uyusturma veya tam narkoz ilk basta gocugunuza kasik bélgesinde ponk-
(genel narkoz) verilir. Cocugunuz midahalenin siyon yapilarak bir atar veya toplardamardan

girilir ve ince bir hortumcuk (kateter) kalbe
dogru itilir. Bu islem her zaman rontgen kontroli
altinda yapilir. Monitér tizerinden kalbin degisik
bolimleri izlenir ve kan akiglyla birlikte kalbin
ve etrafindaki damarlarin basinci belirlenir. Ek
olarak kalp ve damar bélimleri réntgen muay-
enesinde karsithgi belirginlestirmek =
icin kullanilan sivi seklindeki Radyo
kontrast maddelerle gosterilir ve bir
film hazirlanir.

Kalp kateterizasyonu salonunda
yatmayi denemek




Biraz uzun siirebilir Bardakla su yerine islak mendil

Anjiyoyu yapmak zaman ister. Bu stireyi bagka Bakicilar dlizenli olarak ¢ocugunuzu kontrol

bir sey yaparak degerlendirebilirsiniz, érnegin ederler. Anjiyodan hemen sonra ¢ocugunuz her-
kahvalti yapip tekrar glic toplayarak veya bir hangi bir sey yiyip icemez. Cocugunuza
yUriyds yaparak. Anjiyonun ilk sonuglari size bu dénemde acimamaniz gerekir. Dudaklarini
mumkin oldugu kadar kisa bir sire iginde bildi- stirekli olarak 1slak bir bezle nemlendirebilir,
rilecektir. Ancak bulgulari tam olarak gézden 1slak bir pamuklu gubugu emmesini

gegirip anlamak zaman gerektirir. Sonuclar saglayabilirsiniz. Ayrica dudaklarina dudak
ellerine varir varmaz, doktorlar bulgulari ve nemlendiricisi veya Dexpanthenolsalbe
cocugunuz igin dngortilen tedaviyi sizinle stirebilirsiniz.

gortsecektir.

istirahata ragmen mesguliyet
Sizinle ilgilenen hemsire veya
hastabakici, cocugunuzun neler
yapip yapamayacagi konusunda
size her seyi anlatacaktir. Baz
sicakkanli gocuklar bu siire
icinde bayagi yaramaz olup
etrafi rahatsiz ederler ve ok
sabir isterler. Ondan dolay!
heniz hastaneye yatmadan 6nce
cocugunuzla beraber yatakta
kalmasi gereken sire icinde
zamani nasil gegirebilecegi
konusunda konusup karar verin.

Anjiyo salonunda bulunan degisik monit6érler miidahalenin
kontroliinii garanti eder
Bunlar aklinizdan ¢ikarmayin:
B Kendiniz i¢in bos zaman ayarlayin

Anjiyo miidahalesinden sonra ® Gocugun dudagini islak bir mendil ile nemlendirme
Anjiyo muayenesinden sonra, ocugunuz m Gocuga emmesi igin 1slak bir pamuklu gubuk verme
genelde uyur halde kaldigi bélime geri getirilir. m Hazirda dudak nemlendiricisi ve Dexpanthenolsalbe
Muayeneden sonra, anjiyo muayenesi igin kate- bulundurma

teterin yerlestirildigi yere yapistirilmig bir bandaji M Doktor tarafindan sdylenen yatakta kalma siiresine

gbreceksiniz. Bu bandaj bazen kiigiik bir kum mutlaka uyun »
torbacigiyla agirlastiriimis olabilir. Atardamarlar W Yeme ve igme yasaklarina kesinlikle uyun
yiksek basing olusturur, bundan dolay ekrar B Bos zaman igin gerekli materyalleri hazir tutun: Yatak

g1, okumak igin kitap, miizik, fil
kanamaya mani olmak igin, bandaj midahaleden oyuncagl, oximar (gin <tap, mEze, T

sonra en erken 12—24 saat gectikten sonra Manyetik rezonans tomografisi (MRT)
uzaklastirilir. Bu sire icinde ¢ocugunuzun sakin Diger adiyla Nukleer tomografi diye

ve mimkin oldugu kadar rahat bir sekilde sirt adlandirilan bu muayene metodu, gittikge
Ustl yatmasi gerekir. kalp kateterizasyonu muayenesine ek olarak

kullaniimakta veya tamamen anjiyonun yerini
almaktadir. Bu yontemle réntgen isinlarina
maruz kalmadan Ug¢ boyutlu resimler elde
etmek mimkindur.




Kalp ameliyati
Endise ve beklemek

Bu gun, sizde ¢ok degisik ve karmakarisik hisleri canlandiracak 6zel bir
gun olup, korkular ve heyecandan baglayip mutluluk ve umuda kadar
varabilen duygular yasarsiniz. Bazi ebeveynler bu gin kendilerini luna-
parkta bir eglence treninde gibi hissederler ve umutla endise arasinda
gidip gelirler. Ozellikle ameliyat giinii ‘en derin vadilerden’ gegerler.

Sabah a¢ karnina Tanidigi esyalar

Ameliyat sabahi ¢ocugunuz normal bir sekilde Gocugunuza en sevdigi hayvancigl, en sevdigi
tuvalet intiyacini giderebilir. Ameliyatin yapilacagi  battaniyeyi, emzigi ve benzerini beraberinde
saate gore cocugunuz bazen daha uzun uyuy- veriniz. Boylece gocugunuz narkozdan kalkinca
abilir. Gorevliler sizi gocugunuzun hangi saate yaninda hatirlayabilecegi bir sey olur.

kadar yemek yiyip igecek icebilecegine dair bilgi-
lendirecektir. Lutfen bu sinirlamalara ¢ok dikkat
edin. Bdylece narkoz esnasinda problemlerin
¢lkmasina mani olursunuz!

Premedikasyon

Ameliyattan belli bir siire dnce sakinlestirmek ve
uykusunu getirmek igin gocuga bir ilag verile-
cektir. Bunun adi premedikasyondur. Boylece
hem cocugunuz etrafinda olan bitenleri fazla fark
etmez hem de sizden ayriimakta zorluk gekmez.

Cocugunuz kendi yattigi
yataginda tiim gerekli rapor
ve belgelerle beraber
ameliyathaneye gétlirdiliir




Ebeveynlerin eslik etmesi

Gocugunuza ameliyathanenin girisine kadar
eslik edebilirsiniz. Tabii ki gocugunuzdan kaldigi
serviste ayriimak isterseniz, bu da gok normal
ve dogal bir seydir. Bunun sizin igin cok énemli
ve hassas bir an oldugunu biliyoruz. Bu zor
anda da, cocugunuza gliven vermeye calisiniz.
Gocugunuzu sakinlestirecek bir sey veya giizel
bir hikaye anlatin. Sakin ve tutarli gériniminiz-
le gocugunuza destek olacak ve gii¢ verecek-
siniz.

igten karsilama

Gogunuz ameliyathanenin girisinde gocuklar
konusunda uzman bir bakim ekibi tarafindan
karsilanacak ve teslim alinacaktir. Ameliyat
hazirlik odasinda ¢ocugunuza narkoz uygulana-
cak ve ilaclarin verilisi igin gerekli olan donanim
saglanacak ve kontrol aletlerine baglanacaktir.
TUm bu bilgiler size agiklama gériismesinde
onceden verilir. Uykuya daldiktan sonra.

Kalp-Akciger-Makinesi

Kalp Akciger Makinesi (pompa) kalp ameliyati
esnasinda, tim kan dolasimi fonksiyonlarini
ustlenir. Kardiyo teknisyeni bu makineyi ameliyat
esnasinda kontrol eder.

Ameliyathanenin éniinde ¢ocugunuz be-
klenmektedir ve icten bir sekilde teslim
alinacaktir

cocugunuz midahale sirasinda higbir sey hisset-
meyecek ve agri duymayacaktir.

Kalp-Akciger-Makinesi’nin ¢alisma
prensibi: Oksijenator kanin oksijenle
zenginlestirilmesini saglar



iyi bakim ve tecrlibeler sayesinde, profesyonel bir sekilde
Narkoz verilisi esnasinda ¢ocugunuza giivenli ameliyatin sorunsuz bir sekilde yapiimasini

bir sekilde boynundan veya kasiktan dolagim mumkin kilar.

sistemine baglantilar (santral venéz kateter)

yerlestirilir. Ozel ilag pompalariyla (perfiizorlerle, Bekleme siiresi

bkz. sayfa 22) bu baglantilar izerinden ilag, sivi, Gocugunuz ameliyat ekibi tarafindan teslim
beslenme maddeleri ve gerektigi takdirde kan alindiktan sonra sizin igin uzun bir bekleme stiresi
verilmektedir. baslar. Belki kendinizi yorgun ve aglamaya yakin
hissedeceksiniz. Huzursuzluk, korku, sugluluk
duygulari ama ayni zamanda gocugunuzun
yasam icin kazandigi yeni sans ve umut, his
duinyanizi karmakarisik edebilecektir. Bundan
dolayi, bu streyi nasil en iyi sekilde gegirip
atlatabileceginizi dnceden dustintn ve fikirler
Uretin. Size en iyi ne geliyorsa onu yapin.

Ameliyattan sonra

Ameliyat bittikten sonra gocugunuz bakim

icin yogun bakim béllimlne yatirilacaktir. Her
hastanenin ebeveynlere haber verme kurallari
dedisiktir. Bazi klinikler sizi dogrudan arar, baz

Santral vendz kateter genelde boyun toplardamarina
baglanir (fotograf, yogun bakim béliimiinde narkozdan

uyandiktan sonra cekilmistir) klinikler de sizin aramanizi bekler. Bu konuda
onceden bilgi alip cep telefonu numaranizi
Tecriibeli ellerde birakin.

Cocuk anestezisi lizerine uzman doktor

ekibi birgok cihaz ve kan tahlili sonuglariyla
cocugunuzun durumunu kontrol eder. EKG,
tansiyon, nabiz ve solunumun oksijen
doygunluguyla karbondioksit orani strekli olarak

olcultir. Batiin ekip, aldiklari kapsamli egitim Ameliyathane, hayat igin 6nemli cihaz ve
makinelerle diger bir cerrahi miidahale icin hazir




Bu resimde uzman kalifiye ekibini ameliyathanede rutin
igbirligi iginde gérebiliyorsunuz

Zamani gegirebilmeniz igin tavsiyeler:

M Size ne iyi geliyorsa onu yapin

H Béliimde diger candan insanlardan veya ebeveynler
dernegi liyelerinden bekleme siiresinin daha kisa
gelmesi igin destek isteyin

B Kendi bedensel ihtiyaglarinizi giderin, yeterince yemek
yiyin ve igin

B Aligverige gidin

M Yiriiyiis yapin

M Ev veya bahge isi yapin

M Hafif tempoda spor yapin

H Uyuyun

M Miizik dinleyin

B Meditasyon yapin

M Diger aile fertleriyle zaman gegirin

H Camiye gidin, ibadet edin

Nelerin size iyi geldigi tecriibesini bizimle paylagirsaniz
¢ok mutlu oluruz.



Yogun bakim Unitei

Cocugunuz i¢in en ytiiksek giivenlik

Ameliyattan sonra ¢cocugunuz yogun bakim bolimunde tecrubeli bir
tip ekibi tarafindan bakim gérecektir. ilk basta ,ilk bakim’ yapilacaktir:
Solunum ve kan dolasimini kontrol etmek igin aletler ve ilaglarin ve-
rilmesi icin perfuzorler takilacaktir. Bu asadi yukari bir saat strecektir.
Genelde, bu is bittikten sonra ¢ocugunuzu ilk defa ziyaret edebilirsi-
niz. Sorumlu olan bakici size eslik edecek, destekte bulunacak ve her

seyi anlatacaktir.

Ameliyat atlatildi

Cocugunuz, etrafinda birgok degisik sesler
cikaran cihazlarla beraber yatacaktir. Birgok
cihaz, hortum ve kablonun orda olmasindan
dolayi gocugunuz size kiictik ve kirilgan gort-
nebilir. Bu goriiniim sizi ilk basta korkutsa ve
kendi caresizliginizi size gdsterse de — burada,
cocugunuzun cabuk bir sekilde kendisine
gelmesi ve yaralarin kapanmasi igin her sey
yapilmaktadir.

Kendinizi gururlu ve tesekkiir borglu hisse-
debilirsiniz: Cocugunuz, ameliyat ekibi ve siz
cok biiyiik bir seyi basardiniz!

24 saat kontrol

Bundan sonra yogun bakimda kontrol ve tedavi
asamasina gelinir. Ancak burada bazen hafif
kétllesmeler de olabilir. Bu durumda moralinizin
iyice bozulmus olmasina ragmen, sabretmeniz
gereklidir.

Hafif giyecekler

Yogun bakim béllimi genelde cok sicaktir.
Hastalar ameliyattan hemen sonra ¢iplak ve
Ustleri sadece bir arsafla kapatilmis olarak
yatarlar. Bakim ekibi igin bunun béyle olmasi
cok dnemlidir, ¢linkli gocugun genel durumunu,




d Perfiizér iizerinden (sag arkada) cocuga sivi ilag
c¢ézeltileri verilmektedir. Onde ise solunum cihazi
gOriildir.

ornegin deri rengini ve viicut 1sisini kisa stire
icinde gozetleyebilirler.

Gorevlilere giivenin

Ozellikle kalp ameliyatindan sonra en iy tibbi
bakim 6n plandadir. Bakim ekibi, konusunda
uzmandir ve ¢ok tecriibesi vardir, hastalarin
durumunu izleme konusunda egitim almistir ve
gerektigi takdirde hemen tiim adimlari atabilecek
durumdadir.

Alarmdan korkmayin

Hizli tepki verebilmek igin kontrol cihazlari
minimum degerlere gore hassas olarak
ayarlanmigtir. Degerler bunun altina diistiigu za-
man alarm tonlari bu durumu erkenden bildirirler.
Bu nedenle alarmi duyunca korkmaniza gerek

Monitér stirekli olarak
kalp atigi, oksijen doyu-
mu, tansiyon ve

nefes alma

frekansi gibi hayat
fonksiyonlarini gésterir

yoktur. Bol sayida hortumlar, kateterler (son-
dalar), kablolar ve cihazlar da ilk basta kafaniz
karigtirabilirler, ama bunlar da gocugunuzun en
yliksek guvenlikte olmasi igin Gnemlidir.

Suni nefes alma ve verme (Yapay veya meka-
nik ventilasyon)

ilk bilyiik hedef kan dolagimini sabit tutmak

ve yapay ventilasyonu azaltmaktir. Yapay
ventilasyon bazi durumlarda sadece bir kag saat
stirerken bazen birkag giin yapiimasi gereklidir.
Bu stire iginde gerekli diger ilaglarin yaninda,
agri kesici ve sakinlestiriciler de verilmektedir.
Nefes alma hortumundan dolay gocugunuz se-
sini normaldeki gibi kullanamamaktadir. Olugan
balgam ve salgi kendiliginden atilamadigr igin

Burundan verilen ve soluk borusuna kadar varan
hortumla (tiip), cocuk suni olarak nefes alip verir

duzenli olarak gekilmesi gerekmektedir. Kan
dolagimi sabit bir duruma geldikten sonra,
ilaglarin sayisi ve dozaji azaltilir ve gocugunuz
gittikce kendine gelmeye baslar — boylece
mekanik ventilasyon cihazindan yavas yavas
uzaklastiriimaya alistirilir. Ekstiibasyonla (yapay
ventilasyon hortumunun uzaklastirilmast) bytik
bir adim atiimistir.

Konugmadan anlagmak:

M Yapay ventilasyon aletiyle nefes alip veren
gocugunuzla anlagsmayi kolaylastirmak igin,
ameliyattan dnce evet, hayir gibi dnemli
terimleri ve ciimleleri nasil anlatabilecegi
konusunda anlasabilirsiniz.

W Cocugunuzun evet ve hayirla cevap verebilecegi
acik sorular sorun.

Siirekli olarak tansiyon 6l¢limii

Atar damarlardan birinde 6l¢lim amagli kiigiik bir
kantil bulunacaktir. Bu kanil destegiyle stirekli
olarak tansiyon él¢ullr. Kaydedilen basing
impulslari bir monitérde izlenebilir. Ayrica bu
kantil tizerinden aci vermeden dtizenli olarak
yapilmasi gereken kan tahlilleri igin de kan
alinabilir.

Atardamara
yerlestirilen bir
kandil strekli
tansiyonu olger




lyi hazirlanma:
Planlanmig ameliyattan
once yogun bakim béliimiin-

Tibbi drenaj
hortumlari tzerin-
den yaralarda
olusan sivi, bir
kaba yénlendirilir

deki giinliik hayati tanima
firsatindan faydalanin. Bunun
icin zamaninda bir ziyaret

yapin.

Tibbi yara drenajlari

Kan ve yaralarda olugan sivilarin akmasi

icin yara bélgelerine tibbi drenaj hortumlari
yerlestirilir. Bu hortumlar genelde bir kac gtin
sonra kisa stireli bir narkoz altinda ¢ikarilir. Din-
lendirici ve adrisiz bir ortam saglanarak ¢ocugun
sagligina kavusmasina yardimci olunur. Cocugu
fazla yormamak igin ilk basta sadece en 6nemli
bakim hizmetleri verilir.

Cocuk kendine geldikten sonra
Cocugunuz kendisine gelmeye basladiktan ve
suni nefes alip vermeyi biraktiktan sonra belki

ilk basta size biraz degismis gibi gelebilir. Belki
daha az guliiyordur, belki de size bakmamaktadir
ve aglamaya yakin ve kafasi karisik gibidir.
Bunun sebebi, cocuda verilen ilaglar, yani
agri kesici ve sakinlestiricilerdir. Bu durum r
kisa stireli tepkisel psikoz olarak adlandirilir
ve her zaman kendisini belli etmez.
Cocugunuzda béyle bir degisimi fark
ederseniz, bu durumun bir kag saatle bir
kag gtin siirecegini bilmeniz dnemlidir.

Gittikce cogalan aktivite

Gittikge daha az hortuma, kabloya ve
seruma ihtiyag duyulacaktir. Cocugunuzda
hareket ihtiyacinin artmasi ve merakinin
geri gelmesi de durumunun iyiye gittigine
dair bir isarettir. Cocuk gittikce saglhgina
kavusmakta ve cocuk kardiyolojisi servisine
sevk zamani yaklasmaktadir (bkz. sayfa 26).

Yogun bakim (linitesinde bebekler icin ézel
yataklar vardir. Bunlar isitilabilir ve kiigtik bir
bedene uygun olarak tasarlanmistir.

istirahat igin kendinize paydos yapmaya izin
verin

Bu evinizin hastaneye uzakligina bagli da olsa,
cocugunuzun yogun bakim bélimiinde kaldigi
sUre icinde evinizde yatmaniz belki size iyi
gelebilir. Orada alistiginiz ortamda olacaksiniz,
bu da sizin kendinizi iyi hissetmenizde yardimci
olacaktir. Genelde guintin her vakti yogun

bakim unitesini arayip gocugunuzun durumunu
ogrenebilirsiniz — geceleri de! Biraz kendiniz igin
de zaman ayirin — Gocugunuz sirenin gogunu
uyuyarak gegirecektir. Bu gidis gelisleri dinlenme
gezisi gibi gériin — ¢linkl bu énemlidir ve sizin
bedensel ve ruhsal olarak kendinize gelmenizde
ve yorgunlugunuzu atmanizda yardimei olur.




Fizik tedavi egzersizleri gocuklari oyun oynayarak mobilize
eder

Ek olarak fizik tedavi

Muimkin olan en kisa zamanda gocugunuz
tekrar hareket ettiriimeye baglanir ve sik olarak
da fizik tedavi gértr. Solunum jimnastigiyle
cocugunuzun akcigerinde toplanmig sivilar
¢ozUlur ve hafif hareket destegiyle ¢ocugunuz
kisa sure iginde yataktan ¢ikabilir.

Yogun bakim béliimiinde kalinan siire igin birkag tavsiye:

B Hem siz hem de gocugunuz bol bol istirahat edin ve
uyuyun.

H Yeme ve igmenin yasak oldugu zamanlara uyun

B Yaniniza kendiniz igin bir kitap veya zaman gegirmek
icin bagka bir sey alin

B Korkularinizi ve onerilerinizi agik agik soyleyin

B Yeterince sivi icmeye ve yemek yemeye dikkat edin

B Gocugunuzun rahat kiyafet giymesine dikkat edin;
ornegin gorap, onden ilikli gomlek gibi

B Kendiniz de rahat ve hafif elbiseler giyinin.

B Gocugunuzun ek ihtiyaglarina dikkat edin; 6rnegin
gozliik gibi

B Gocugun kisisel esyalarini kullanin; 6rnegdin en sevdigi
oyuncak, CD ler ve kitaplar gibi

B Gocugun saglik durumunun sabit olmasi durumunda
ona hikaye okuyabilir ve bir seyler anlatabilirsiniz




Bélimlerdeki eligi ve
oyun imkénlarindan

(}ocuk' kalp servisi

En zor zaman atlatild:

Cocuk tek basina nefes alabiliyor, kablolar ve hortumlar her gecen
glin azaliyorsa, gocugunuzun durumu yogun bakim Unitesinden
cikip cocuk kardiyolojisi servisine yatiriimasi icin elverigli hale
gelmistir. Artik en zor anlari atlatmis olup yavas yavas rutine geri

dénmis olacaksiniz.

Tibbi bakim
Cocuk kardiyolojisi servisinde de gocugun kalbi
monitér Uizerinden izlenmekte-
dir. Duizenli olarak oksijen
doyumu, tansiyon, viicut IsIsi
ve degisik tibbi parametreler
kontrol edilmektedir. Bazen

.| damardan degisik ilaglar da

= BVE

Seyyar perfiizérlerle
oyun odasinda da
rahat hareket edilebilir

Kesfedilecek birgok sey var

Cocugun tedavisinden sonra iyilesme dénemine
girip tekrar cocuksal merakina kavusup rahatca
hareket edebildigi zaman, yattigi boliimde
kesfedecek bircok sey bulacaktir: Baska gocu-
klar, bakim grubu-
nun gunluk isleri,
oyun odasli ve
bollimlin sundugu
diger hizmetler.
Her haltkarda
gocugunuzun

cok sik faydalanilir

daha uzun bir sire istirahata ve uykuya ihtiyaci
olacaktir. Belki bazi terapi uygulamalari da ge-
rekli olabilir, drnegin hasta jimnastigi gibi.

Klinik giinliik hayatinda degisiklik

Bazi kalp merkezlerinde ¢ocuklarin tibbi
bakimlarinin digindaki diger ihtiyaglarini gider-
mek igin yanliz bu iglere odaklanmig gérevliler
bulunmaktadir. Bir egitimcinin, sanat veya muiizik
tedavi uzmaninin olup olmadigini égrenin.

Baz kliniklerde palyagolar da bélumleri ziyaret
etmektedir. Boylece klinikte kalinan sire can
sikici olmaktan ziyade gok ilging ve edlenceli
olmaktadir.

Ebeveynlere destek

Eger sizin de yasadiklariniz tzerine konugsma
ihtiyaciniz varsa, bu konuda ebeveyn der-
nekleri ve Klinigin psiko sosyal bolimuyle
gorisebilirisiniz. Buradaki uzmanlarla klinikte
size eslik etme ve destekte bulunmalarinin
yani sira, kalp hastasi bir gocukla nasil en iyi
sekilde hayat stirdirilebilecegi konusunu da
gorisebilirsiniz. Bu hizmet maalesef heniiz her
klinikte sunulmamaktadir.

Hastaneden ¢ikmadan once agikliga kavusturun:

m Daha fazla bakim gerekli mi (Evde hasta

¢ocuk bakimi)?
® Yardimci unsurlar gerekli mi?




LB —

Hastaneden cikis

Hasretle beklenen giin geldi

Cocugunuz ve tim aileniz gocugunuzun eve gelmesine sevinecektir.
Belki ilk basta cocugun ne kadar sefkate ve bakima ihtiyaci oldugu
konusunda soru isaretleri kalabilir. Son muayeneden sonra size
nelere dikkat etmeniz gerektigi soylenecek ve gocuk doktoru veya
cocuk kardiyologuna ibraz edilmesi igin bir rapor verilecektir.

Evde bakim ve hastalik sonrasi toparlanma
Gocugunuza evde bakim gerekliyse ve siz

de bunu tek basiniza yapamayacaginizi
dusinuyorsaniz, cocugun hastaneden
¢ikisindan dnce evde ¢ocuk bakimi yardimi alip
alamayacaginizi 6grenin. Bdylece gocugunuzun
bakimi ve ihtiyaclarinin karsilanmasi igin bir reh-
berden faydalanabilirsiniz. Gocugunuzun viicut
hislerine givenin. lk basta dinlenmek isteyecek
ve buna ihtiyaci da olacaktir. Evdeyken herhangi
bir sorunuz olmasi durumunda, ¢ocuk doktoru-
nuzla gorlstn veya klinigi arayin.

Giic depolayin

O kadar gerginlikten sonra gocugunuzun ve
ebeveyn olarak sizin ne kadar ¢aba sarf ettiginizi
fark edeceksiniz. Simdi gli¢ toplayabileceginiz
dinlenme dénemleri ayarlayarak kendinize
gelmeye calisin. Gerekli olmasi durumunda
rehabilitasyon imkanlarindan faydalanabilirsiniz,
ornegin aileye yonelik rehabilitasyon gibi.

Tedaviden sonra bakim

Tedavisinden sonra, ayakta tedavi hizmeti sunan
bir gocuk kardiyoloji polikliniginde
ya da kendi muyanehanesi olan
bir gocuk kardiyoloji uzmani
tarafindan gocugun duizenli
muayeneleri yapilir. Bakim streleri
gocugunuzun saglik durumuna
uygun olarak ayarlanacak ve
genelde gittikce daha seyrek
zaman zarflarinda yapilacaktir.
Kalp sorunu ve tedavi seyrine gore
hastaligin gelisimi, hastaligin seyri
ve gelecekteki durumu konusunda
sorular olusabilir. Burada ayni ko-
numda olan ailelerle gériismek de
size iyi gelebilir. Belki klinikteyken
baska ailelerle tanisip irtibatta
kalabilirsiniz. Ayrica ebeveyn
dernekleri de sizinle gérigmekten
mutluluk duyacaktir. (Adresler igin bkz. sayfa
30/31). Daha genis bilgileri llitfen agagidaki
yazili eserlerden aliniz.

kalacaktir

Geriye sadece yara izi




Yazili eserler
Bilgiler, danisma brogiirleri, destekler

Ekteki brosurler, kitaplar ve internet siteleri sorulariniza hizlica
cevap bulmanizda yardimci olacaktir.

« BVHK'nin yayinlari
(sadece Almanca mevcuttur)

Jahresbroschiiren des BVHK

Diese Broschiire erscheint jahr-
lich im Oktober und berichtet
lber aktuelle Themen rund um
das herzkranke Kind.

Pranatale Diagnostik

Die Broschire behandelt die Chancen
und Risiken der vorgeburtlichen Dia-
gnostik. Die gut verstandlichen Beitrage
von Fachleuten zur Erkennung und
Behandlung von Herzfehlern werden
erganzt von Berichten Betroffener.

Familienorientierte Rehabilitation Martins Herzoperation

Eine Mutmachbroschiire

~ unseres Kolner Mitgliedsver-
eins (siehe S. 30) aus dem
Jahr 1993, die kindgerecht
informiert und zusatzliche
Hinweise flir Erwachsene
enthalt.

Die Broschdre erlautert das Konzept
der familienorientierten Rehabilitation,
gibt Hinweise zur Antragstellung und
Informationen zu gesetzlichen Grundla-
gen. Die Reha-Kliniken stellen sich vor,
Betroffene berichten und Ansprechpart-
ner werden genannt.

Sozialrechtliche Hilfen

Diese Schrift informiert (iber
gesetzliche Leistungen auf Antrag.
Es werden u.a. das Schwerbe-
hindertenrecht, die Pflegeversi-
cherung, Haushaltshilfen und die
familienorientierte Rehabilitation
beschrieben.

Sport macht stark

Konkrete, leicht verstandliche Informa-
tionen (iber angeborene Herzfehler und
deren kérperlichen und psychischen
Auswirkungen, sportmotorische Grund-
lagen, Empfehlungen fir Sportlehrer,
auch zur Benotung im Schulsport.

»Ein herzkrankes Kind in der Familie« . .-z »Das herzkranke Kind in
Elternleitfaden unseres Mitgliedsver-
eins IDHK (Bestelladresse siehe S. 31)

Die Broschire behandelt die Fragen,
die sich alle Eltern nach der Diagnose
stellen: Stillen, Essprobleme, Kindergar-
ten- und Regelschulbesuch, Impfungen, 2~ medikament6se Behandlung und
Medikamente, Reisen, Hilfsangebote und I8 NotfallmaRnahmen, Klassen-
sozialrechtliche Informationen. fahrten, Integration etc.

unseres Mitgliedsvereins IDHK
(Bestelladresse siehe S. 31)

Informationen fiir Lehrer zu
Bereichen wie Schulsport,




.| Annas Herzoperation

| Tagebuch herausgegeben, in das
Kinder oder ihre Eltern Eintrage
wahrend Ihres Klinikaufenthaltes
vornehmen kdnnen. Auf spiele-
rische Weise und durch alters-
gerechte Informationen werden

Kinder an das Thema herangefiihrt.

Amnuy i
Mersupeiation | |'

Pl ke 3 =

Das Kinderbuch zur Vorbereitung
auf die Herzoperation ist gemein-
sam mit dieser Broschlire fiir das
BVHK-Projekt »Gut informiert
zur Herz-OP« entstanden und
beim BVHK erhaltlich. Es wird
zusammen mit einem interaktiven

Diger yayimcilarin yayinlar — sadece
Almanca mevcuttur

Ein kleines Herz wird stark
Die Herzoperation der vier-
jahrigen Celina

Prof. Dr. med. Thierry Carrel,
Katalin Vereb, Karl-Heinz Hug

... doch Geschwister sein
dagegen sehr. Schicksal und
Chancen der Geschwister
behinderter Menschen

Marlies Winkelheide,

Werd Verlag (2003)

ISBN: 3-85932-457-8

Ein informatives Buch aus der
Schweiz.

Charlotte Knees:
Konigsfurt Verlag (2003)
ISBN: 3-89875-067-1

Ich werde untersucht, aber wie?
Kindern Untersuchungen erklaren

Mechthild Hoehl

Georg Thieme Verlag, (2005)

ISBN: 3-13141-461-8

Dieses Buch zeigt, wie man Kindern

Bewegte Botschaften

- Gesunde Geschwister
schwerkranker Kinder
zeigen ihre Welt

Annemarie Steiner, Sabine
Eulerich-Gyamerah, Sigrid

die Angst vor Untersuchungen Kochendorfer
nehmen und zur aktiven Mitarbeit Attempto Verlag (2003)
motivieren kann. ISBN 3-89308-366-9

IS Heute gehe ich ins Krankenhaus.
i Kleine Sachgeschichten zum

ins KErankenhaus
I Vorlesen

% Henriette Wich, Daniel Napp

Y Hadl ;i . = Verlag Heinrich Ellermann (2004)
Tl - 3. H h . o
e :DSaEL’JII\Ia 3\/;22:15 d?:f/lg(n deln herausge- w Internet bilgileri — sadece Almancadir

IS s nommen. Das Buch nimmt die Angst
www.bvhk.de

vor dem Ungewissen.
Bundesverband Herzkranke Kinder e. V.
ks Y

B bcriicre e
Britchan

Besondere Kinder brauchen

www.kinderkardiologie.org
besondere Eltern — Behindert oder

Deutsche Gesellschaft fiir Padiatrische Kardiologie

buaindirs M chronisch krank: Wie Sie lhrKind  (pGpK)
s e beschiitzen und es unterstiitzen
» kénnen www.herzkinder.de
M) .~ Judith Loseff Lavin, Claudia Sproedt A DAL
e Oberstebrink Verlag (2004) www.herzkinderwiki.de
P ISBN: 3-934333-14-1 Infoportal




Uye Adreslers

Kalp Hastasi Cocuklar Federal Birligi

Herzkinder Ostfriesland e. V.
¢/o Johann Buss

Bakenweg 6

26506 Norddeich

Tel.: 04941 8949
info@herzkinder-ostfriesland.de
www.herzkinder-ostfriesland.de

Herz-Kinder-Hilfe Hamburg e. V.
clo Inge Heyde

Wolsteinkamp 63

22607 Hamburg

Tel.: 040 82293881
i.heyde@herz-kinder-hilfe.de
www.herz-kinder-hilfe.de

Kinder-Herz-Hilfe e. V. Kiel

clo Universitats-Kinderklinik (Stephanie Nischik)
Klinik fiir Kinderkardiologie

Schwanenweg 20

24105 Kiel

Tel.: 0174 7470276
gemeinde@dreieinigkeit-kiel.de
www.kinderherzhilfe.de

Aktion Kinderherz e. V., Diisseldorf
clo Gabriele Mittelstaedt
Rudolf-Lensing-Ring 21

40670 Meerbusch

Tel.: 02159 50151
info@aktionkinderherz.de
www.aktionkinderherz.de

~ e

Elterninitiative herzkranker Kinder,
Dortmund / Kreis Unnae. V.

c/o Mechthild Fofara

Vorholterstr. 63

44267 Dortmund

Tel.: 0231 89540

fofara@t-online.de

Fordermitglied im BVHK

Elterngruppe Herzpflaster im Bunten Kreis e.V.
c/o Frau ERling

Ritterstr. 7

48653 Coesfeld

Tel.: 02541 891500
info@bunter-kreis-muensterland.de
www.bunter-kreis-muensterland.de

Herzkranke Kinder e. V., Miinster
c/o Inge Senger
Albert-Schweitzer-Str. 44

48149 Miinster

Tel.: 0251 98155-300
info@herzkranke-kinder-muenster.de
www.herzkranke-kinder-muenster.de

Elterninitiative Herzkranker Kinder,
Kélne.V.

clo Maria Hovel

An den Buchen 23

51061 Kdln

Tel.: 0221 6001959
elterninitiative@herz-kinder.de
www.herz-kinder.de




Herzkrankes Kind Aachen e. V.
c/o Ulla Ribbrock

Pauwelsstrale 19

52074 Aachen

Tel.: 0241 9632155
verein@herzkrankeskindaachen.de
www.herzkrankeskindaachen.de

Elterninitiative herzkranker Kinder
und Jugendlicher Bonn e. V.

clo Peter Jlirgens

Loeschckestr. 21

53129 Bonn

Tel.: 02225 5560
herzkinder-bonn@netcologne.de
www.herzkinder.bnet.de

Kinderherzen heilen e. V.

Eltern herzkranker Kinder, GieRen
clo Michael Hauk

Am Séderpfad 2a

61169 Friedberg

Tel.: 06031 770163
kontakt@kinderherzen-heilen.de
www.kinderherzen-heilen.de

Herzkrankes Kind Homburg/Saar e.V.
c/o Monika Funk

Uberhofer Stralte 37

66292 Riegelsberg

Tel.: 06806 / 3430
info@herzkrankes-kind-homburg.de
www.herzkrankes-kind-homburg.de

Elterninitiative Herzkranker Kinder e. V.,
Tiibingen, (ELHKE)

c/o Anneliese Andler
Albert-Schweitzer-Stralte 12

72810 Gomaringen

Tel.: 07072 3708

info@elhke.de

www.elhke.de

Herzkinder Unterland e. V.

clo Wolfgang Feuchter
Oscar-Paret-Strale 30

71691 Freiberg

Tel.: 07141 76484
vorstand@herzkinder-unterland.de
www.herzkinder-unterland.de

Herzklopfen Elterninitiative Herzkranke
Kinder Siidbaden e. V.

clo Sabine Schiemenz

Dinkelbergstr. 25a

79540 Lérrach

Tel.: 07621 9157345
info@herzklopfen-ev.de veya
sabine.schiemenz@herzklopfen-ev.de
www.herzklopfen-ev.de

Ulmer Herzkinder e. V.
clo Joachim Eifert
Bachmayerstrafie 21
89081 Ulm

Tel.: 0731 69343
info@ulmer-herzkinder.de
www.ulmer-herzkinder.de




BVHK-Bagis Hesabi:

46010666

Sparkasse Aachen

BLZ 390 500 00

Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. (BVHK) BKK Bundesverband, Abteilung Gesundheit
(Kalp Hastasi Gocuklar Federal Birligi) (BKK Federal Birligi, Saglik Bolimu)
Kasinostr. 66 Kronprinzenstr. 6

52066 Aachen 45128 Essen

Tel.: 0241 912332 Tel.: 0201 179-1267

Faks: 0241 912333 Faks: 0201 179-1014

E-Posta: bvhk-aachen@t-online.de E-Posta: praevention@bkk-bv.de
www.bvhk.de www.bkk.de

BVHK e. V.



