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Congenital heart diseases are in many cases chronic disorders. To minimize
the risk of complications and improve quality of life, patients are expected
to adhere to a prescribed regimen of drug treatment and comply with
endocarditis prophylaxis recommendations. This study is intended to assess
adult patients’ awareness level concerning their heart disease. Fifty-eight
patients with congenital heart disease who were literate, mentally normal and
older than 18 years, and had been diagnosed in the Department of Pediatric
Cardiology at Ondokuz Mayis University and had at least one check-up visit
between January 2002 and 2012 were included in the study. The percentage
of patients who knew the correct diagnosis of their illness was 62.1%; only
13.8% could show the anatomic location on a diagram., and only 3.4% knew
the definition of “endocarditis.” We concluded that patients have insufficient
information about their heart disease.
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OZET: Dogustan kalp hastaliklari, bircok hasta icin kronik hastalik grubunda
degerlendirilmelidir. Hayat kalitesini yiikseltmek ve komplikasyon riskini en
aza indirmek igin, bir tedavi rejimine bagh kalmak, endokardit profilaksisi
onerilerine uymak gerekir. Bu ¢alisma dogustan kalp hastaligi olan yetiskin
hastalarin, hastaliklar1 hakkindaki farkindalik diizeylerinin belirlenmesi amaciyla
planlanmistir. Calismaya okuma-yazma bilen, mental gelisimi normal olan, 18
yasini doldurmus, Ondokuz Mayis Universitesi Cocuk Kardiyoloji béliimiinde
tani almis ve Ocak 2002-2012 tarihleri arasinda en az bir kez kontrole gelmis
olan 58 dogustan kalp hastasi alindi. Hastalarin %62.1’i hastaliginin tanisini
biliyordu; %13.8’i diyagram iizerinde hastaliginin anatomik lokalizasyonunu
gosterebildi. Hastalarin %3.4’ii endokarditin tanimini bildi. Calisma sonunda
dogustan kalp hastalig1 olan yetiskinlerin hastaliklar1 konusundaki genel
bilgilerinin yiizeysel olup tedavi, izlem ve komplikasyonlar hakkindaki
egitimlerinin yetersiz oldugu sonucuna ulasildi.

Anahtar kelimeler: dogustan kalp hastali$i, farkindalhk diizeyi.

Dogustan kalp hastaliklar1 (DKH), major
dogustan anomaliler arasinda en sik goriilen
hastaliklardir. Tedavi ydontemlerindeki
ilerlemelere ragmen kardiyak bozukluklar, bebek
Olimlerinin %10’unu ve malformasyonlara
bagli olimlerin de yaklasik yarisini olusturur.
Dogustan kalp hastaliklarinin goriilme siklig
1000 canli dogumda 8-12’dir. Olgularin %40-

50’si hayatin ilk haftasinda, %50-60’1 ilk ayinda
tant alir.! Bu ¢ocuklarin yaklasik tigte biri
yasamin ilk yilinda kritik olarak hastadir ve
bu donemde hastalar ya kaybedilir ya da acil
olarak cerrahi girisim uygulanmas: gerekir.2

Dogustan kalp hastaliklari, diizeltici ve palyatif
yaklasimlar sekellere ve rezidiilere neden
olabildiginden genellikle kronik hastaliklardir.3
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Bu hastalar; aritmilere, bakteriyal endokardite,
konjestif kalp yetersizligi ya da pulmoner
vaskiiler hastaliklara adaydirlar.# Hayat kalitesini
yiikseltmek ve komplikasyon riskini en aza
indirmek icin, agir fiziksel aktiviteleri kisitlamak,
bir tedavi rejimine bagli kalmak, endokarditi
onlemek icin spesifik hijyen kurallarina ve
endokardit profilaksisi ilkelerine uymak gerekir.
Bu nedenle hastalarin, hastaliklar1 ve tedavileri
hakkinda bilgilendirilmeleri 6nemlidir. Yapilan
calismalar DKH’ya sahip hastalarin, hastaliklari
konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiklarini
gbstermistir.5-11 Ulkemizde bu konu ile ilgili
yapilan bir ¢alisma bulunmamaktadir.

Bu c¢alismada, dogustan kalp hastalig1 tanisi ile
izlenen ve/veya tedavi edilen yetiskin hastalarin;
hastaliklari, hastaliklarinin komplikasyonlari
ve tedavisi hakkindaki bilgi diizeylerini
degerlendirmek amaglanmistir.

Materyal ve Metot

Ondokuz Mayis Universitesi Tip Fakiiltesi
Hastanesi Cocuk Kardiyoloji Bolimii’nde
dogustan kalp hastalig1 tanist almis olan,
18 yasini doldurmus ve okuma-yazma bilen
hastalardan Ocak 2002-Ocak 2012 tarihleri
arasinda en az bir kez kontrole gelmis, mental
gelisimi normal olanlar caligsmaya alindi.
Calisma kriterlerini karsilayan 59 hastaya
ulasildi. Hastalardan birinin anket sorularina
tutarsiz cevaplar vermesi nedeniyle 58 hasta
calismaya alindi. Hastalarin tanilari, uygulanan
tedaviler, komplikasyonlar kaydedildi. Hastalarin
bilgileri; hastalik ve tedavisi, komplikasyonlarin
(endokardit gibi) onlenmesi, fiziksel aktiviteler,
genetik, kontrasepsiyon ve gebelik basliklari
altinda degerlendirildi.

Arastirmanin anket formu, Leuven Bilgi Anketi
Tiirkce’ye cevrilip yeni sorular eklenerek
olusturuldu.!! Ankette 12 tane acgik uglu ve
32 tane coktan se¢meli, bes tane birden ¢ok
cevapli soru vardi. Sorularin cevaplari hastanin
tanisina gore birbirinden bagimsiz olarak
degerlendirildi.

Ankette hastalara 11 secenekten olusan
klinik bozulma belirtileri (bas donmesi, deri
dokiintiisi, ishal, solunum sikintisi, ¢arpinti,
goglis agrisi, senkop, ¢abuk yorulma, diziiri,
pollakiiri, el ve ayaklarda 6dem) soruldu. Onbir
belirtiden yedisi klinik bozulmay1 ve tedavi
gerekliligini gosteriyordu. Bes ve daha fazla
secenek uygun yanitlandiginda cevap dogru
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olarak kabul edildi.

Ayrica hastalara yedi segenekten olusan
endokardit risk faktorleri soruldu. Bunlardan
besi (igneyle uyusturucu kullanma, bakteriyel
deri enfeksiyonlari, dis apsesi, kotii tirnak ve
cilt bakimi, dévme yapmak) endokardit icin
risk faktorii iken ikisi (sigara icmek, cinsel
aktivite) risk faktorti degildi.

Arastirmadan elde edilen veriler kodlandiktan
sonra SPSS (Statistical Program in Social
Sciences) 15.0 paket programinda bilgisayara
aktarildi ve analiz edildi. Verilerin tanimlayici
ozellikleri ortalama + standart sapma, ortanca
(minimum-maksimum), say1 ve yiizde olarak
ifade edildi.

Bulgular

Calismaya alinan 58 hastanin 31’i (%53.4)
erkek, 27’si (%46.6) kiz idi. Yas aralig1r 18-46
yil (ortalama 21.2 = 4.5 yil) idi. Hastalarin
%12’si (n=7) evli, %88’i (n=49) bekar; %6.9’u
(n=4) ilkokul, %12.1’i (n=7) ortaokul, %44.8’i
(n=26) lise, %36.2’si (n=21) universite
mezunuydu (Tablo I). Hastalarin %36.2’si
(n=21) Samsun, %63.8’i (n=37) diger cevre
illerden gelmekteydi.

En sik izlenen kalp hastaliklar1 sirasi ile izole
atrial septal defekt (ASD) (%32.7; n=19),
izole ventrikiiler septal defekt (VSD) (%27.5;
n=16) ve Fallot tetralojisi (FT) (%8.6; n=5),
pulmoner kapak stenozu (PS) (%8.6; n=5)
idi (Tablo II).

Uc hastada Eisenmenger sendromu gelismisti.
Bu hastalarin ikisinde VSD, birinde ASD+VSD
vardi. Ventrikiiler septal defekti olan hastalarin
tan1 yaslari ileriydi. Diger hasta bir yasinda tani
almasina ragmen, 11 yasinda kalp ameliyati
gecirmisti.

Calismaya katilan 19 hasta (%32.8) kendilerine
dogustan kalp hastaliklar1 konusunda verilen
bilgilerin yeterli olmadigini diistiniiyordu.
Bilgilendirmenin yeterli oldugunu diislinen
39 hastanin (%67.2) 29’u (%74.3) pediatrik
kardiyolog, besi (%12.8) yetiskin kardiyolog,
besi (%12.8) ailesi tarafindan bilgilendirildigini
belirtti.

Hastalarin %62.1’i (n=36) hastaliginin
tanisini biliyordu. Ancak yalnizca %13.8’i
(n=8) bir diyagram {izerinde hastaliginin
anatomik lokalizasyonunu gosterebildi (Tablo
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Tablo I. Demografik veriler.

n %
Cinsiyet
Erkek 31 53.4
Kiz 27 46.6
Meslek
Ogrenci 32 55.2
Issiz 18 31
Biiro calisani 5 8.6
insaat iscisi 3 5.1
Ogrenim durumu
flkokul 4 6.9
Ortaokul 7 12.1
Lise 26 44.8
Universite 21 36.2

IIT). Hastaligin tanisi ve lokalizasyonu ile ilgili
sorularin birine veya ikisine “bilmiyorum”
cevabini verenlerin %55.3’t (n=26) doktorunun
kendisini yeteri kadar bilgilendirmedigini;
%25.5’i (n=12) bilgilendirildigini, fakat
unuttugunu; %38.5’i (n=4) bilgilendirildigini,
fakat anlayamadigini; %10.6’s1 (n=>5) ailesinin
kendisini bilgilendirmedigini belirtti.

Hastalarin %56.8’i (n=33) diizenli araliklarla
izlemlere geldigini, %43.1’1 (n=25) gelmedigini
belirtti. izlemlere gelmeyen hastalarin %71.4’ii
(n=20) gelmeme nedenlerini sikayetleri
olmadigindan izleme gerek olmadigini

Tablo II. Hastalarin tanilarina gore dagilimi.

Izole defektler n %

ASD 19 32.7
VSD 16 27.5
PS 5 8.6
AS 2 34
AK 1 1.7
Karisik tip defektler n %

FT 5 8.6
ASD+VSD 4 6.8
AS+AK 3 5.1

VSD+AK 1 1.7
ASD+PDA 1 1.7
CCSV+ASD+VSD 1 1.7
Toplam 58 100

ASD, atriyal septal defekt; VSD, ventrikiiler septal defekt;
PS, pulmoner kapak stenozu; AS, aort kapak stenozu; AK,
aort koarktasyonu; FT, Fallot tetrolojisi; PDA, patent duktus
arteriyozus; CCSV, cift cikisl sag ventrikiil.
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diistinmeleri olarak acikladi. Hastalarin %65.5’i
(n=38) izleme gelmelerindeki temel amacin
rutin kontrol oldugunu belirtirken, %18.9’u
(n=11) kendilerini giivende hissettirdigi icin,
%13.7’si (n=8) hastaligindaki olas1 kotiiye
gidisin erken saptanmasi amaciyla kontrollere
devam ettiklerini belirttiler. Hastalarin ancak
%]1.7’si (n=1) kontrollerin amacinin tedaviye en
son bilgiler 1s181nda devam edilmesi oldugunu
diistiniiyordu.

Hastalarin %98.2’si ge¢cmiste uygulanan
tedavileri konusunda bilgi sahibiydi. Otuzbes
hasta (%60.3) cerrahi kalp ameliyat1 gecirmisti.
On sekiz hastaya (%31) yalnizca cerrahi, dort
hastaya (%6.9) cerrahi ve balon dilatasyon,
12 hastaya (%20.7) cerrahi ve tibbi tedavi, bir
hastaya da cerrahi, balon dilatasyon ve tibbi
tedavi birlikte uygulanmisti. Sekiz (%13.8)
hastaya yalnizca kateterizasyon, dort hastaya
(%6.9) da yalnizca tibbi tedavi uygulanmisti.
On (%17.2) hastaya da herhangi bir tedavi
uygulanmayip, klinik izlem yapilmisti. Tedavi
uygulanmayan doért hastanin tanis1 VSD, bir
hastanin tanisi PS, ii¢ hastanin tanisi ASD,
iki hastanin tanis1t ASD+VSD idi. Bir hastanin
gecmis tedavileri konusunda bilgisi yoktu.

Klinik kotiilesme belirtileri ile ilgili soruya
hastalarin %55.2’si (n=32) dogru cevaplar
verdi. Hastalarin %34.5’i (n=20) 3-4 belirtiyi;
%10.4’t (n=6) 1-2 belirtiyi klinik kotiilesme
olarak dogru tanimladi. Belirtilerden klinik
kotiilesmeyi isaret ettigi en fazla bilinen %91.4
(n=53) ile carpint1 ve en az bilinen %31 (n=18)
ile 6dem idi (Tablo IV).

Ventrikiiler septal defekti olan bir hastada
enfektif endokardit Oykiisii vardi. Hastalarin
sadece %3.4’ti (n=2) endokarditin tanimini
bildi; hicbiri bes giinden uzun siiren atesin
tipik belirti oldugunu bilemedi.

Hastalarin ¢ogunlugu endokardit risk faktorleri
ile ilgili sorulara dogru cevaplar veremedi. En
fazla bilinen risk faktori %12.1 (n=7) ile igne
ile uyusturucu kullanma idi. En fazla cevaplanan
yanlis risk faktorii ise %12.1 (n=7) ile sigara
icmekti. Agiz ve dis sagligiyla ilgili sorulara
hastalar %80’in tizerinde dogru cevap verdi.
Bunun yaninda hastalarin %91.4’i (n=53)
sigaranin, %86.2’si (n=>50) alkoliin kendilerine
saglikli bir insana gore daha fazla zarar verdigini
diisiintiyordu.

Hastalarin %32.8’i (n=19) giinliik antreman
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Tablo III. Hastalarin dogustan kalp hastaliklar1 konusunda bilgi diizeyleri.

Dogru Yanlis Eksik Bilmiyorum
Dogustan kalp hastaliginizin adi nedir? 36 (62.1) - - 22 (37.9)
Diagramda yerini gosteriniz. 8 (13.8) 4 (6.9 1 (1.7) 45 (77.6)

n (%).

gerektiren bir sporun sakincali oldugunu
diisiiniyordu. Ancak bu 19 hastadan yalnizca
12’sinin agir fiziksel aktiviteyi kisitlamasi
gerekliydi; yedi hastada herhangi bir fiziksel
kisitlamaya gerek yoktu. Bunun disinda yedi
hastanin daha, agir fiziksel aktivitelerden
kaginmasi gerekiyordu; fakat bu hastalar bu
konu hakkinda bilgi sahibi degildi.

Hastalarin yalnizca %24’i, hastaliginin
cocuklarina gegip ge¢meyecegini, gecerse hangi
oranda gececegi konusunda bilgi sahibi idi;
%55.2’sinin (n=32) genetik gecis konusunda
bilgisi yoktu. Bunun nedeni soruldugunda
%84.3’1i (n=27) doktorunun kendisini bu
konuda bilgilendirmedigini, %15.7’si (n=5)
ise unuttugunu ifade etti.

Kadin hastalarin %96.2’sinin (n=26)
kontrasepsiyon yontemleri konusunda bir
bilgisi yoktu. Gebelik sirasinda dogustan
kalp hastaliklarinin ek bir risk olusturdugunu
yalnizca %18.5’i (n=5) biliyordu.

Tartisma

Dogustan kalp hastalig1 bircok hasta i¢in kronik
bir hastaliktir. Diizeltici ve palyatif prosediirler
sekellere ve rezidiilere neden olmaktadir.3
Bu hastalarin hayat kalitesini yiikseltmek
ve komplikasyon risklerini en aza indirmek
icin, agir fiziksel aktiviteleri kisitlamak, bir
tedavi rejimine bagli kalmak, endokarditi
onlemek amaciyla spesifik hijyen kurallarina
ve endokardit profilaksisine uymak gerekir.
Hastanin, hastaligi konusundaki farkindalik
diizeyi, saglig1 icin gerekli tedbir ve davranislari
kazanmasinda en O6nemli faktordiir. Fakat
yapilan ¢alismalar DKH’ya sahip hastalarin,
hastaliklar1 konusunda yeterli bilgiye sahip
olmadiklarini géstermistir.>-11

Calismamizda; hastalarin %62.1’i hastaliklarinin
adini biliyordu. Hastalar ve/veya anne-babalari
ile yapilan benzer calismalarda bu oran %61.3
ile %77 arasinda degismektedir. 781112 Moons
ve arkadaslarinin!! yaptig1 bir ¢alismada
hastalarin %61.3’t hastaliklarinin adin1 dogru

bilmisti. Ancak defektin diyagramda gosterilmesi
istendiginde; Moons ve arkadaslarinin!!
yaptigl calismada %50’lik bir basari varken,
bizim ¢alismamizda bu oran %13.8’de kaldi.
Hastalarin DKH’larinin adini bilmelerine
ragmen, diyagramda gosterememelerini, kalp
defektinin hastalara ¢izilerek anlatilmamasina
bagladik. Calismamizda temel alinan “Leuven
bilgi anketi” Moons ve arkadaslar1 tarafindan
olusturuldugundan; c¢alismalardaki hasta
gruplarinin benzer olmasi, her iki ¢alismada
da ayni sorularin hastalara sorulmus olmasi,
sonuglarin daha dogru karsilastirilmasina olanak
saglamistir.

Calismamizda hastalarimizin %31’ine cerrahi,
%13.8’ine kateterizasyon, %6.9’una cerrahi
ve kateterizasyon, %20.7’sine cerrahi ve tibbi
tedavi, birine de cerrahi, kateterizasyon ve
tibbi tedavi, %6.9’una da yalnizca tibbi tedavi
uygulanmisti. Herhangi bir tedavi segenegi
uygulanmayip yalnizca klinik izlem yapilan
hasta orant %17.2 idi. Calismamizda cerrahi
uygulanan hasta sayisinin diisiik olmasi ve klinik
izlemdeki hasta sayisinin da fazla olmasinin
hastalarin primer tanilarindan kaynaklandigini
diistindiik.

Calismamizda, klinik bozulma belirtilerinden bes
ve daha fazlasina dogru cevap verenlerin orani
%>55.2 idi. Bu sonu¢ Moons ve arkadaslarinin!!
yaptigl ¢alisma ile uyumluydu.

Kardiyak defektlerin cerrahi yontemle
diizeltilmesi enfektif endokardit riskini
tamamen ortadan kaldirmamakla birlikte
oldukga azaltir. Ancak basit ASD ve PDA’nin
cerrahi tedavisinden sonra risk hemen hemen
kaybolur. Calismamizda endokardit 6ykiisti olan
bir hasta vardi.

Endokarditin tanimini yapabilen hasta sayisi
yalnizca %3.4 idi. Bu oran, cesitli ¢alismalarda
%]16.1 ile %50 arasinda degismektedir.6711-13
Calismamizda endokardit bilgi diizeyinin
olduk¢a diisiik olmasinin nedenleri;
hekimlerin endokarditin 6nemini yeterince
vurgulamamalari, ¢alismaya katilan hastalarin
%43.1’inin takiplerine diizenli gelmemesi,
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Tablo IV. Klinik bozulma belirtilerine verilen

cevaplar.®
Evet Hayir

Bas donmesi 36.2 63.8
Deri dokiintiisii 3.4 96.6
Ishal - 100
Solunum sikintisi 65.5 345
Carpinti 91.4 8.6

Goglis agrisi 89.7 11.3
Bayilma 46.6 53.4
Cabuk yorulma 84.5 15.5
Idrar yaparken agri 1.7 98.3
Sik idrara ¢ikma 3.4 96.6
El ve ayaklarda 6dem 31 69

hastalarin %32.7’sinin tanisinin ASD olmasi
nedeniyle doktorun hastaya endokardit
konusunda bilgi vermenin gereksiz oldugunu
diistinmesinden kaynaklanabilir.

Enfektif endokardit olusumunda genel
hazirlayici etmen kalpte altta yatan bir yapisal
bozukluk bulunmas: durumunda, endokardit
olusturabilecek organizmalarla bakteriyemi
varligidir. Agiz ve dis sagligr kotii olan
hastalarda dental girisimlerden bagimsiz olarak
da bakteriyemi gozlenebilmektedir.'# Bu nedenle
DKH olan hastalarin agiz ve dis sagligina ayrica
dikkat etmeleri gerekir. Calismamizda agiz ve
dis sagligiyla ilgili sorulara %80’in iizerinde
dogru cevap aldik.

Moons ve arkadaslarinin!! yaptig1 calismada
sigara ve alkol tiiketiminin saglikli bir insana
gore daha zararli oldugu fikri %71 iken, bizim
calismamizda bu oran %89 idi. Bu sonugcta
dini inaniglarin ve devletin bu konuda yaptig:
yaygin egitimin de etkisi oldugunu disiindiik.

Toplumda binde 8-12 olan DKH riski, izole-
sendromik olmayan tiplerde, hasta bir ¢ocuga
sahip ailenin ikinci ¢ocugunda %2-6’ya kadar
cikmaktadir. Dogustan kalp hastaliklarinin
genetik gecis riskinin sorgulanmasinda; bizim
calismamizda hastalarin %24.1’i dogru cevap
verirken, Moons ve arkadaslarinin!! yaptigi
calismada hastalarin %25.8’i dogru cevap verdi.
Her iki calisma da, hastalarin DKH’larinin
genetik gecis riskiyle ilgili bilgilerinin yetersiz
oldugunu gostermistir.

Calismamizda kadin hastalarin %96.2’sinin

kontrasepsiyon yontemleri konusunda bir
bilgisi yoktu. Moons ve arkadaslarinin!! yaptigi
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calismada kadin hastalarin %80’i progesteron
icerikli kontrasepsiyonun, %26’s1 da rahim ici
aracin kendileri i¢in uygun oldugu konusunda
bilgi sahibi idi. Hastalarimizin yas ortalamasinin
diisiik olmasi, %43.1’inin izlemlere diizenli
gelmemesi ve kadin hastalarin %18.5’ inin evli
olmasinin bu sonuca katkisi olmus olabilir.

Ameliyat edilmis veya edilmemis DKH olan bir
kadinin gebeliginin sonuna kadar bir bebegi
taslylp tasiyamayacagini belirleyen en 6nemli
faktor annenin kardiyovaskiiler durumudur.
Hafif dogustan kalp defekti varliginda ya da
daha siddetli bir lezyonun basariyla onariminin
ardindan gebelik sorunsuz ilerleyebilir. Ancak
zayif kardiyak fonksiyonlu bir kadinda gebelik
ile birlikte artmis hemodinamik yiik gerek anne,
gerekse fetus icin anlamli Olgiide artmis riske
neden olabilir. Calismamizda hastalarin %18.5’i
kendi DKH’larinin gebelik i¢in bir risk olusturup
olusturmadigini dogru olarak cevaplamisken,
Moons ve arkadaglarinin!! yaptig1 ¢alismada
bu oran %86.7 olarak bulunmustur.

Calismamiz hastalarin kalp hastaliklar:
konusunda ¢ok yiizeyel bilgilere sahip olduklar1
ve bazi 6nemli konularda ciddi bilgi eksiklikleri
goriildiiglinti gostermektedir. Bu nedenle hasta
egitimi dogustan kalp hastalarinin izleminin
onemli bir pargasi olmalidir.
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