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Cykl ,,Dzis$ jest dzieA...”

14 Lutego - Dzienn Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca

Dlaczego to wazne?

Dzien Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca jest wazng okazjg do zwrdcenia uwagi na problemy
zdrowotne, z ktérymi od urodzenia mierzy sie wiele dzieci i dorostych. Wrodzone wady serca sg
najczesciej wystepujacymi wadami wrodzonymi i mogg miec bardzo rézny przebieg — od tagodnych
po zagrazajace zyciu. Kluczowg role odgrywa wczesne rozpoznanie, czesto juz w okresie prenatalnym,
oraz szybkie wdrozenie odpowiedniego leczenia i rehabilitacji — méwi Karolina Kostkiewicz z
Podkarpackiego NFZ.

Ten dzien podkresla znaczenie nowoczesnej diagnostyki, specjalistycznej opieki kardiologicznej oraz
dtugoterminowego wsparcia pacjentdw i ich rodzin. Jest takze wyrazem solidarnosci z osobami
zyjacymi z wrodzonymi wadami serca i przypomnieniem, ze dzieki postepowi medycyny coraz wiecej
pacjentéw moze prowadzi¢ aktywne, satysfakcjonujgce zycie.

Rozmowa z Ekspertem

Zachecam do przeczytania rozmowy z naszym Ekspertem, Panem dr n. med. Witoldem Mazurem,
ktoéry w prosty sposdb odpowiada na wiele pytan w temacie wad wrodzonych serca — zacheca Rafat
Sliz, rzecznik prasowy Podkarpackiego NFZ. Na koricu tekstu znajdziecie takze statystyki, ktére
pokazujg jak wyglada sytuacja na Podkarpaciu.

Czym sg wrodzone wady serca i jak moga wptywacé na zycie dziecka oraz catej rodziny

Wrodzone wady serca (WWS) to nieprawidtowa budowa serca lub gtéwnych naczyn krwionosnych,
ktdra powstaje na etapie rozwoju ptodu. Wrodzone choroby i arytmie serca u dzieci stanowig do 28%
wszystkich anomalii wrodzonych, a na 1000 dzieci az 8 zmaga sie z tym problemem — méwi dr n.
med. Witold Mazur.

Serce zaczyna rozwijac sie niemal od momentu poczecia ptodu i po 8 tygodniach jest w petni
rozwiniete — wszelkie zaburzenia rozwoju serca w tym okresie bedg powodem wady serca. W
ogromnej wiekszosci przypadkéw (okoto 90%) nie mozna ustalié¢ przyczyny choroby. To oznacza, ze
matki nie powinny obwiniaé sie za to, co wydarzyto sie na poczgtkowym etapie cigzy.

Warto podkresli¢, ze wrodzone wady serca to grupa chordb niezwykle zréznicowana. Sg wady proste,
nie dajace nasilonych objawdw, nie wymagajace ani lekdw, ani zabiegdw kardiochirurgicznych, a z
drugiej strony wystepujg wady serca, ktdre od chwili urodzenia stanowig $miertelne zagrozenie dla
dziecka i wymagajg natychmiastowych dziatan leczniczych. Nawet wsréd tej samej jednostki
chorobowej nasilenie wady moze byc¢ inne. Dodatkowo mogg by¢ obecne wady innych organéw.
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Diagnoza wrodzonej wady serca najczesciej generuje stres dla catej rodziny. W ciezszych wadach
rodziny zwykle mierzg sie z szybka reorganizacja zycia, gdyz czesto wymagana jest troskliwa opieka
nad dzieckiem, wielokrotne kontrole specjalistyczne oraz hospitalizacje. U dzieci i rodzicéw moze
pojawic sie wiele emocji i zachowan, ktére poczagtkowo mogg by¢ trudne do zrozumienia i
zaakceptowania.

Jak wyglada proces diagnozy — od pierwszych objawéw do potwierdzenia wady serca

Dzieki rozwojowi diagnostyki prenatalnej zaburzony rozwdj serca mozna wykry¢ juz u ptodu. w 20
tygodniu zycia. Echokardiografia ptodowa to specjalistyczne badanie ultrasonograficzne wykonywane
miedzy 18. a 22. tygodniem cigzy, ktére pozwala na szczegétowg ocene budowy i pracy serca ptodu.
Mimo ciggtego rozwoju techniki badania nie gwarantujg 100-procentowe] pewnosci co do diagnozy
braku wrodzonych wad serca. Dotyczy to na przyktad przetrwatego przewodu tetniczego Botalla
(PDA) czy ubytku przegrody miedzyprzedsionkowej - prawidtowych potgczen w cigzy, gdy nie zamkna
sie one w okreslonym czasie po urodzeniu.

Objawy zalezg od wady. Na pewno objawy, ktdre powinny wzbudzi¢ czujnos$¢ rodzicéw to:
¢ Sinica — fioletowo-niebieskie zabarwienie skory, szczegdlnie wokét ust i paznokci
e Problemy podczas karmienia — przyspieszona oddech, duszno$é, nadmierne pocenie sie
e Staby przyrost masy ciata
e Obrzeki koriczyn
e Przyspieszone lub nieregularne bicie serca

Diagnoza opiera sie na badaniach. Zaczynamy od badania klinicznego, nastepnie wykonuje sie EKG,
zdjecie rentgenowskie klatki piersiowej oraz badania echokardiograficznego (USG serca, echo serca).
To ostatnie jest w znacznej ilosci przypadkéw badaniem rozstrzygajgcym.

Doktadniejszy obraz pozwala uzyskac rezonans magnetyczny, czy tez tomografia komputerowa. W
ztozonych wrodzonych wadach serca u dzieci, konieczne jest poszerzenie diagnostyki o badania
inwazyjne, jak cewnikowanie serca. Po zebraniu i analizie wszystkich wynikéw mozemy ustali¢ plan
leczenia wady wrodzonej serca.

Jak przygotowac sie do leczenia i hospitalizacji — praktyczne wskazéwki dla rodzicow i opiekunéw

Najbardziej istotny dla dzieci z wrodzonymi wadami serca jest okres noworodkowy i niemowlecy. Bez
podjecia odpowiedniego leczenia, okoto 50% dzieci z wadami serca mozna straci¢ w pierwszym roku
zycia. To podkresla wage obserwacji objawéw, wczesnej diagnostyki i szybkiego wdrozenia leczenia.

Myslac o praktycznych wskazéwkach dla rodzicéw, ktdrzy przygotowuja sie do hospitalizacji dziecka,
warto:

e Zgromadzi¢ petng dokumentacje medyczng — wszystkie wyniki badan, karty informacyjne,
liste przyjmowanych lekéw

e Przygotowac dziecko psychologicznie — w sposéb dostosowany do wieku wyjasnic, co bedzie
sie dziato

e Zaplanowac opieke nad rodzefAstwem - czesto moze czuc sie ono ,mniej wazne” dla rodzicéw
z powodu kierowania wiekszosci uwagi i dziatan na chore dziecko



e Zaplanowac ,sprawy domowe”
e Skontaktowac sie z pracownikiem socjalnym szpitala w sprawie mozliwego wsparcia

e Przygotowac i spisac liste pytan do lekarzy — w trakcie rozmowy w szpitalu, mozna zapomniec
o to spytad

Jak wyglada leczenie i opieka specjalistyczna na réznych etapach zycia pacjenta

Leczenie kardiochirurgiczne oraz kardiologiczne zabiegi interwencyjne, stanowig jedyng skuteczng
metode terapii wiekszosci wad wrodzonych, zwtaszcza dotyczacych nieprawidtowosci w budowie
serca. Na szczescie aktualnie niemal wszystkie wrodzone wady serca u dzieci mogg by¢ skorygowane
chirurgicznie. U czesci pacjentdw mozliwe jest leczenie przed urodzeniem - wewnatrzmacicznie.

Niezbedne zabiegi przeprowadza sie adekwatne do wady, czesto w pierwszym miesigcu zycia dziecka.
Operacyjna korekcja wady serca ma na celu przywrécenie prawidtowego funkcjonowania serca oraz
odpowiedniego przeptywu krwi.

W przypadkach noworodkdéw z wadg przewodozalezng - takg, w ktérej krgzenie krwi zalezy od
utrzymania droznosci przewodu tetniczego — leczenie prostaglandyng znaczgco wptyneto na
poprawe rokowania i dania czasu na zaplanowanie i przeprowadzenie operacji.

W niektérych przypadkach (np. przy arytmii) zaleca sie stosowanie farmakoterapii. Sg to przewaznie
leki dobrze tolerowane przez dzieci i niewywotujgce dziatan niepozadanych pod warunkiem
przyjmowania ich w zalecanych, odpowiednich dawkach.

Jesli zaopatrzenie chirurgiczne odbyto sie przed pojawieniem sie istotnych zaburzen
hemodynamicznych, a odmiana wady nie jest bardzo ciezka, leczenie ma dobre rokowanie.

Codzienne funkcjonowanie — aktywnos¢, szkota i rozwaéj
Aktywnosc¢ fizyczna — rewolucja w podejsciu

Wspodtczesne wytyczne kardiologiczne catkowicie odwrdcity wezesniejsze podejscie do aktywnosci
fizycznej u dzieci z wadami serca. Aktywnos¢ fizyczna jest wskazana niezaleznie od tego, jaka
patologie ukfadu krazenia reprezentuje nasz pacjent — podkresla dr Anna Turska-Kmiec,
przewodniczgca Sekcji Kardiologii Sportowej PTK.

Przez wiele lat dzieci z problemami kardiologicznymi bywaty niepotrzebnie zwalniane z wysitku przez
lekarzy, jak i ,chronione” przed wysitkiem przez rodzicow. Powodowato to ogromny problem z
podejmowaniem jakiejkolwiek aktywnosci wysitkowej w wieku dorostym.

Wytyczne dotyczace wysitku

Regularne wykonywanie ¢éwiczen fizycznych w indywidualnie ustalonym zakresie jest
rekomendowane wszystkim pacjentom z wadg wrodzong serca. Aktywnos¢ fizyczna i tolerancja
wysitku u bezobjawowych pacjentéw pediatrycznych z matymi zaburzeniami hemodynamicznymi po
leczeniu lub z wadami niewymagajgcymi leczenia sg zblizone do zdrowej populacji i nie wigzg sie z
ograniczeniami.
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U niektdrych oséb z wadami serca obowigzuje bezwzgledny zakaz uprawiania sportu. Dotyczy to wad
powodujgcych komorowe zaburzenia rytmu, ktére podczas wysitku mogg sie znacznie nasilaé,
kardiomiopatii, wad powodujacych znaczne nadcisnienie ptucne oraz wad powodujgcych
niedokrwienie miesnia sercowego.

Funkcjonowanie w szkole

Dzieci z wadami serca mogg i powinny uczeszczac do szkoty, jednak wymagajg pewnych dostosowan,
takich jak:

e Informacja dla nauczycieli i pielegniarki szkolnej o stanie zdrowia dziecka

e Pisemny plan postepowania w nagtych sytuacjach

e Dostosowanie poziomu aktywnosci fizycznej zgodnie z zaleceniami kardiologa
e Ewentualne zwolnienia z czesci zaje¢ WF (ale nie ze wszystkich!)

e Wsparcie emocjonalne i zapobieganie nadmiernej ochronie

Jak wspierac dziecko emocjonalnie i budowac jego poczucie bezpieczenstwa

Diagnostyka i leczenie wad serca u dziecka to wyzwanie nie tylko medyczne, ale tez emocjonalne.
Wsparcie rodzicow bywa kluczem do tego, jak dziecko poradzi sobie z sytuacjg. Dzieci chtong emocje
od opiekundéw. Jesli rodzic jest zestresowany czy zmartwiony, maluch moze reagowac niepokojem,
trudnosciami w zasypianiu czy spadkiem apetytu.

Zasady budowania poczucia bezpieczenstwa:
e Otwarta komunikacja — odpowiadanie na pytania uczciwie, w sposdb dostosowany do wieku
e Normalno$¢ — zycie rodziny powinno by¢ jak najbardziej normalne
e Pozwalanie dziecku na podejmowanie decyzji dotyczacych jego zdrowia w miare dorastania
e  Wsparcie specjalistyczne — nie wahac sie korzysta¢ z pomocy psychologa dzieciecego

e Wsparcie psychologiczne ma pomagaé w zrozumieniu wady serca i przekazaniu informacji o
mozliwosci jej leczenia, przygotowaniu siebie i dziecka do pobytu w szpitalu, zabiegdw i
operacji oraz organizacji opieki nad dzieckiem z wadg serca i zycia rodzinnego.

Jak rozpoznacé niepokojgce objawy i kiedy nalezy pilnie skontaktowaé sie z lekarzem

Zycie z wadg wrodzong serca to zwykle dtugi okres czasu na poznanie choroby oraz uzyskanie
informacji m.in o objawach, na ktére u danego pacjenta, trzeba zwréci¢ uwage.

Objawy wymagajgce natychmiastowej pomocy to:
e Trudnosci z oddychaniem, dusznos¢
e Nagta sinica lub nasilenie istniejgcej
e Utrata przytomnosci, omdlenie
e B4l w klatce piersiowej

e Bardzo szybki lub bardzo wolny puls



e Nietypowa apatia, brak reakcji
Sytuacje wymagajace kontaktu z kardiologiem w ciggu 24 godzin to:
e Pogorszenie tolerancji wysitku
o Nowe obrzeki
e Kotatanie serca, nieregularne uderzenia
e Niepokojacy przyrost lub spadek masy ciata
e Gorgczka trwajaca dtuzej niz 2-3 dni

¢ Nasilenie pocenia sie podczas karmienia (u niemowlat)

Jak wyglada przejscie pacjenta spod opieki pediatrycznej do leczenia w systemie dla dorostych

Dzieki postepom medycyny coraz wiecej dzieci staje sie dorostymi ludZmi. Proces przejscia z opieki
pediatrycznej do systemu dla dorostych jest jednym kluczowych momentéw w zyciu pacjentai
wymaga wczesniejszego zaplanowania:

e Rozpoczecia edukacji z wyprzedzeniem — mtodzi pacjenci powinni stopniowo uczy¢ sie o
swojej wadzie, historii leczenia i przyjmowanych lekach

e Stopniowego zwiekszania samodzielnosci w kontaktach z lekarzami

e Rozeznania specjalistdw zajmujacych sie prowadzeniem dorostych z wrodzong wadg serca,
najlepiej w regionie lub miejsca zamieszkania

e Przekazania petnej dokumentacji medycznej
e Spotkania z nowym lekarzem przed formalnym przejsciem

Warto pamietac, ze mtodzi dorosli mogg lekcewazy¢ kontrole czujgc sie dobrze (,trudny wiek”, bunt).
Dlatego budowanie swiadomosci, ze opieka kardiologiczna to proces na cate zycie, jest niezwykle
istotne.

Najczestsze obawy i pytania rodzicéw — fakty, ktére pomagaja spokojniej przejsc przez leczenie i
opieke nad dzieckiem

»Czy to moja wina?”

W ogromnej wiekszosci przypadkéw (okoto 90%) nie mozna ustali¢ przyczyny choroby. Czasem wady
wrodzone mogg byé zwigzane z chorobg matki w czasie cigzy lub przyjmowaniem lekéw. Jednak w
zdecydowanej wiekszosci wady powstajg losowo i nie mozna im zapobiec.

»Czy moje dziecko przezyje?”

Szacuje sie, ze dzieki postepowi diagnostyki prenatalnej, specjalistycznym zabiegom
kardiochirurgicznym, kardiologii zabiegowej i leczeniu farmakologicznemu, catkowicie mozna
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wyleczy¢ wiele dzieci. Wspdtczesna medycyna pozwala na to, aby ponad 90% dzieci z wrodzonymi
wadami serca dozyto dorostosci.

,»,Czy bedzie mogto prowadzi¢ normalne zycie?”

Postep medycyny w dziedzinie kardiologii dzieciecej jest ogromny. Dostepne sg nowoczesne metody
diagnostyczne, zabiegowe i farmakologiczne. Wielu mtodych pacjentéw dorasta, prowadzi aktywne
Zycie, uprawia sport, zaktada rodziny.

,»Czy kolejne dziecko bedzie miato wade serca?”

Trzeba pamietac, ze to grupa bardzo zréznicowana i nie ma tu reguty. Niektére zaburzenia rozwoju
serca i uktadu krazenia czesciej wystepujg w pewnych zespotach genetycznych. Wady serca mogg tez
by¢ przekazywane z pokolenia na pokolenie (wystepowac rodzinnie), dlatego rodzenstwo chorego
dziecka moze réwniez wymagac diagnostyki. Warto skonsultowac sie z genetykiem przed
planowaniem kolejnej cigzy.

Dzien Wiedzy o Wrodzonych Wadach Serca przypomina, ze nie jestescie sami. Tysigce rodzin
przechodzi przez podobne doswiadczenia, a dzieki rozwojowi medycyny i dostepnemu wsparciu,
dzieci z wadami serca mogg prowadzi¢ petne, szczesliwe zycie - dr n. med. Witold Mazur.

Czy to czesta przypadtos¢ na Podkarpaciu?

Statystyki nie ktamig, a Podkarpacki NFZ ma wiedze od samego zrédta, czyli poradni i oddziatow
kardiologicznych — méwi Rafat Sliz, rzecznik prasowy Podkarpackiego NFZ. Grupa schorzeri o nazwie
»Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe” dotyczaca serca jest dosé¢
duza. Zawiera ponad 70 réznych probleméw medycznych dotyczacych serca i naczyn krwionosnych.
Niestety, liczba chorych pacjentéow jest zdecydowanie wieksza. Oto konkretne dane po
przeanalizowaniu catego 2025 roku. Raport, ktory powstat dotyczy ilosci pacjentéw, ktérzy choé raz w
tym roku skorzystali z pomocy specjalisty w zakresie konkretnych wad rozwojowych. To ponad 2
tysigce osob dorostych i ponad 4 tysigce dzieci!

Co wystepuje najczesciej?
Najpierw dane dotyczace matych i mtodych pacjentéw — do 18-go roku zycia:
e Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej: 997 dzieci
e Ubytek przegrody miedzykomorowej: 605 dzieci
¢ Wrodzone wady rozwojowe przegréd serca: 508 dzieci
¢ Wrodzona niedomykalno$é zastawki aorty: 164 dzieci
W przypadku dorostych pacjentéw, dane wygladajg troche inaczej:
o Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej: 453 osdb
¢ Wrodzone wady rozwojowe przegréd serca: 333 oséb
e Inne wady rozwojowe naczyn mdzgowych: 179 oséb

e Wrodzone wady rozwojowe zastawki aorty i zastawki dwudzielnej: 127 osdb
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Dzien Wiedzy o Wrodzonych

Wadach Serca Gdy wszystko jest w porzadku, pamietaj o:
« regularnych badaniach kontrolnych
« zdrowym stylu zycia - odpowiedniej diecie i aktywnosci fizycznej

« unikaniu palenia tytoniu i nadmiernego spozycia alkoholu

Wrodzone wady serca - co warto wiedzie¢?
« 53 najczestszymi wadami wrodzonymi u dzieci
« moga byc¢ rozpoznane jeszcze w czasie ciazy lub po urodzeniu
= wiele z nich mozna skutecznie leczy¢ lub korygowac chirurgicznie
« wczesna diagnoza ratuje zdrowie i zycie

Gdy dzieje sie co$ ztego, pomocy w ramach NFZ udzieli np.:
« lekarz Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ)
« poradnia kardiologiczna

Potrzebujesz wiecej informacji? Skorzystaj z naszej pomocy:
« Telefoniczna Informacja Pacjenta 800 190 590 numer bezptatny i
czynny cata dobe
« Internetowe Konto Pacjenta oraz www.pacjent.gov.pl

#PodkarpackiNFZ | www.nfz-rzeszow.pl | @800 190 590 #StuchajEksperta | #PlanujeDlugieZycie
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