










































Какие вопросы надо задать лечащему врачу 
при выписке после операции?
Когда врач сообщает о выписке ребенка из стационара после операции, наступает 
момент радости, а вместе с ним — новый долгожданный этап восстановления. На 
этом этапе главное не забыть задать важные вопросы людям, которые видели сердце 
вашего ребенка своими глазами. Спокойно прочитайте выписку и попросите 
расшифровать все непонятные слова.
 
     Все записывайте. Не бойтесь показаться некомпетентными. 

Общие вопросы:

•  Как правильно давать лекарства и в каком виде?

•  Какое нормальное давление и пульс у ребенка после операции?

•  Какие анализы и с какой периодичностью нужно сдавать, чтобы контролировать 
    ключевые показатели крови? Какие именно показатели крови контролировать?

•  С какой периодичностью проводить ЭхоКГ и ЭКГ?

•  Что влияет на формирование «горбика» на груди (поза сна, осанка), 
    как выравнивать?

•  Есть ли ограничения для авиаперелетов?

•  Есть ли ограничения для МРТ после операции?

•  Есть ли ограничения в приеме неврологических препаратов?

•  Спустя какое время возможна вакцинация, какие рекомендации по ее графику?

•  Через какое время после операции можно посещать бассейн? 
    Какие существуют рекомендации или ограничения по нагрузкам в бассейне?

•  Когда можно начинать заниматься ЛФК?

•  Когда можно начинать посещать детсад/школу?

•  Нужно ли соблюдать диету и какую?

•  Как правильно физически контактировать с ребенком 
    (поднимать за подмышки, разрешать физическую активность, игры с мячом и т. п.)?

Специальные вопросы зависят от порока и его анатомии. Каким бы порок ни был, 
нужно проговорить с лечащим врачом все этапы операции, обратить внимание на 
материал, который использовался для устранения дефекта. Какова вероятность 
кальцинирования и пр. Уточнить, нужна ли специальная реабилитация и через какое 
время.
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Что нужно знать семье о реабилитации 
и адаптации?
Реабилитация предполагает профильное обследование после операции, укрепление 
здоровья и психологическую адаптацию.

Профильное обследование детей после выполненного оперативного лечения 
помогает выявить осложнения в послеоперационном периоде. При необходимости 
ребенка следует показать неврологу, окулисту, лор-врачу и другим специалистам 
при наличии индивидуальных показаний.

Реабилитационные мероприятия по укреплению здоровья ребенка — это 
индивидуально подобранный специалистами комплекс упражнений, который 
помогает восстановиться после проведенной операции и адаптироваться к 
физическим нагрузкам. В первую очередь — регулярная физическая активность на 
допустимом уровне, ЛФК, а также занятия в бассейне, физиотерапевтическое 
лечение, массаж, ингаляции.

Психологическая адаптация ребенка к обычной жизни после операции — комплекс 
мероприятий, направленный на то, чтобы отвлечь ребенка от недуга и помочь ему 
почувствовать себя уверенно. Сюда входят занятия по интересам (арт-терапия, 
музыка и пр.), встречи с психологом и т. д.

При некоторых сложных пороках врачи рекомендуют детям пройти курс в 
реабилитационном центре кардиологического профиля. В России их всего два. Оба 
этих центра являются федеральными. Попасть на восстановительное лечение туда 
могут дети со всей страны по направлению лечащего врача. Первый центр базируется 
в ФГБУ «НМИЦ ССХ им. А.Н. Бакулева» МЗ РФ в Москве. Второй располагается в ФГБУ 
«НМИЦ им. В.А. Алмазова» МЗ РФ в Санкт-Петербурге.
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Нужно ли оформлять инвалидность?
Инвалидность — это не клеймо и не оскорбление. Это обозначение тяжести 
протекания болезни и юридический статус взаимоотношений с государством. 

Многим семьям тяжело принять факт инвалидности своего ребенка, это вызывает 
страх и волнение за его будущее. Но если для выздоровления постоянно нужны 
дорогие лекарства, операция, реабилитация, то стоит задуматься над оформлением 
такого статуса. Дискриминация лиц с инвалидностью категорически запрещена 
законом, а любые ограничения (с учебой, получением водительских прав и пр.) 
связаны не с инвалидностью, а с состоянием здоровья.

     При сложном врожденном пороке сердца большинство детей имеет право 
     на получение инвалидности. Также родители имеют право отказаться 
     от оформления инвалидности.

Весь перечень льгот, которые могут быть предоставлены, нужно запрашивать в 
региональных органах социальной защиты.
Решение об установлении инвалидности принимает комиссия медико-социальной 
экспертизы (МСЭ), основываясь на комплексной оценке состояния пациента. 

Перечень критериев, на которые опирается МСЭ, указан в приказе Минтруда от 17 
декабря 2015 г. № 1024н «О классификациях и критериях, используемых при 
осуществлении медико-социальной экспертизы граждан федеральными 
государственными учреждениями медико-социальной экспертизы».

Если по какой-то причине получен отказ в установлении или продлении 
инвалидности, решение первой комиссии можно обжаловать, подав заявление на 
переосвидетельствование в Главное бюро медико-санитарной экспертизы.
Более подробно об оформлении ребенку инвалидности можно почитать здесь 
https://vk.com/@3serdtsa_official-usloviya-polucheniya-invalidnosti

Мифы о врожденных пороках сердца, о которых надо забыть:

•  Ребенку с ВПС ничем нельзя помочь.
•  Даже если ребенка прооперируют, он все равно останется больным.
•  Детям с ВПС нельзя ставить прививки.
•  Детям с ВПС после операции нельзя заниматься спортом.
•  Детям с ВПС нельзя болеть ангиной. 
•  При первых признаках простуды нужно давать антибиотик.
•  Нельзя ходить в детский сад.
•  У женщины, родившей ребенка с ВПС, второй ребенок тоже будет с ВПС.
•  В России ребенку не помогут, надо все продавать и ехать за границу.
•  Лечить ребенка с ВПС слишком дорого. У нас нет таких денег…

Все это мифы! 
Список можно продолжать бесконечно. Большинство детей, которые родились с 
пороком сердца, после лечения ведут обычный образ жизни: занимаются спортом, 
становятся чемпионами, именитыми учеными, актерами, врачами, а главное — они 
заводят семьи и рожают здоровых детей. Это стоит того, чтобы бороться за них!
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Где можно пообщаться с родителями, 
дети которых родились с пороками сердца?
     «Сердечный ответ»
     https://vk.com/serdechniy_otvet 

Сообщество,  созданное при поддержке АНО «Три сердца»  для общения родителей 
детей с ВПС. Здесь можно получить разъяснение по диагнозу от врачей: педиатров, 
неонатологов, детских кардиологов, генетиков и др., а также бесплатную 
консультацию психологов. В группе часто проходят прямые эфиры, вебинары и 
конференции. 

     Кардиомама 
     https://vk.com/cardiomama

Сообщество родителей детей с ВПС существует с 2008 года. Здесь собрана 
информация о пороках и их лечении, о развитии детей с ВПС, контакты клиник и 
отзывы о них, советы опытных кардиомам и консультации специалистов ведущих 
кардиоклиник России. 

     Halfheart 
     https://vk.com/public213246138              + 7 921 940 9657  группа поддержки

Социальный проект, цель которого — информационная поддержка людей, 
столкнувшихся со сложными врожденными пороками сердца: ЕЖ и СГЛОС.
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Список проверенных источников 
информации о ВПС
Книги:

•  «Сердце ребенка. Книга для родителей о врожденных пороках сердца», 
    Г.Э. Фальковский, С.М. Крупянко, Никея, 2014 г.

https://vk.com/s/v1/doc/suE0L6blRzrUcKLq9nH_bJ8POu-i6SyiTkf5dYwgek-qKdicJ7o

•  «Если ребенок болеет», М.Г. Киселева, Генезис, 2016 г. 

•  «Дорога любви. Путеводитель для семей с особыми детьми и тех, кто идет рядом», 
    О. Романчук, Генезис, 2010 г.

•  «Детям с ВПС и их родителям» — книга-раскраска, 
    З. Хабибуллина, Самиздат, 2019 г.

•  «Сердечная история» — книга для детей с ВПС 
https://cardiomama-ano.ru/wp-content/uploads/2021/03/cardio-stories-pdf-1.pdf

Полезные ресурсы:

•  Список федеральных кардиологических центров, 
где занимаются лечением врожденных пороков сердца у детей 
https://cardio-rus.ru/centers/all/?page=2

•  Перечень медучреждений, предоставляющих высокотехнологичную 
    медицинскую помощь 

http://www.consultant.ru/document/cons_doc_LAW_394332/
f8096e3b7d78f626421313704dea71c308afbff6/#dst100015

• Школа для родителей детей с ВПС. Цикл лекций 
https://www.youtube.com/watch?v=0Zo_mxu0XBg&list=
PLhJBSk9QDqiGd3VZT_ARnDntni0c9VEXM

•  Клинические рекомендации Ассоциации сердечно-сосудистых 
хирургов России https://racvs.ru/clinic/

•  Статьи для пациентов ФГБУ НМИЦ ССХ ИМ. А.Н. Бакулева
https://bakulev.ru/patients/articles/stati-dlya-patsientov/

•  Библиотека статей Новосибирского областного клинического 
кардиологического диспансера http://cardio-nso.ru/library/

•  Ассоциация детских кардиологов 
https://cardio-rus.ru/

•  Благотворительные фонды, которые могут помочь с оплатой лечения 
    кардиологических заболеваний 
    https://dobro.mail.ru/funds/search/?recipient=zabolevaniya-serdca
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