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31 Aralik 2018 2019 6nce hepimize sifa, kiir getirsin. Saglik, mutluluk, basar: getirsin.
Gonliimiizden gecen biitiin giizel dileklerimizin kabul olmasi temennisiyle hepimize iyi
yillar olsun. Sevgiyle kalin
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NATALIE COLE

Idiopatik Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon

31 Aralik 2018 Pulmoner Hipertansiyon, kisi secmez!

Grammy odiillii caz, pop ve soulun efsane sarkicis1 Natalie Cole (06 Subat 1950 - 31 Aralik
2015)'un 31 Aralik'taki 6liim nedeniyle ilgili ilk resmi haberde, Cole‘un ailesi 2009 yilinda
Idiopatik Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon tanisini aldigini agikladi. (Reuters, Ocak 8,
2016 ) Kendisini saygiyla aniyoruz.

30 Aralik 2018 Bir 2018 y1l1 da boyle gecti. Cok sinirh kaynaklarimizla elimizden gelenin
en iyisini yapmaya calistik. Soyle geriye doniip bakinca hepsini 1dk.'lik videonun icine
sigdiramadik. Daha da planladigimiz bir ¢ok etklinligi, finansal kaynak bulamadigimiz i¢in
gerceklestiremedik. Sizlerle daha giicliiyiiz, hepinizi dernegimize iiye olmaya davet
ediyoruz. http://www.pahssc.org.tr/uyelik

Biz sizlerle giicliiyiiz
Hep birlikte daha giizel yarinlara

Sevgilerimizle
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2019 once hepimize sifa, kiir getirsin. Saghk, mutluluk, basar1 getirsin. Gonliimiizden gecen
biitiin giizel dileklerimizin kabul olmasi temennisiyle hepimize iyi y1llar olsun.

Sevgiyle kalin
#pahssc

#nadirhastaliklaragi
#PulmonerHipertansiyon
#EisenmengerSendromu
#Skleroderma

#akcigernakli
#KalpAkcigerNakli
#0OrganNakli
#OrganBagisindaBelcikaModeli
#VarsayllmisRizaSistemi
#PresumedConsentOrganDonation
#yeniyil

#sevgi

#Pahraman
#pulmonaryhypertension
#scleroderma
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27 Aralik 2018 Sklerodermani kendi kendine yonet

Nadiriz ve Iginizdeyiz.

26 Aralik 2018 Herkes gibi bizim de bir mottomuz olmasin m1? “Siyah inciler’imizden
ilham alarak onlarin da herkes gibi toplumda olduguna dikkat cekmek istedik. Takibe

devam daha giizel seyler gelecek

@nadirhastaliklaragi @saglikbakanligi @eurordis

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

08/10/2021, 21:47
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https://www.selfmanagescleroderma.com/?fbclid=IwAR2twDTTx-W4KXeuvvczPyugNla1y21s1cn4tslmeyB5-rRjyeuQzs1AEYU
https://www.selfmanagescleroderma.com/?fbclid=IwAR2twDTTx-W4KXeuvvczPyugNla1y21s1cn4tslmeyB5-rRjyeuQzs1AEYU
http://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
http://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
https://www.facebook.com/hashtag/siyahinci?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/siyahinci?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirya%C5%9Famlar?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirya%C5%9Famlar?epa=HASHTAG
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KURUCULARIMIZIN LOGOLARI
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> Farkh vasamlar tizerinden avin amaea viiriven )
) \‘ *g nadir hastabk demegi’ biraraya gelerek tek \
(<= ses olmaya karar verdik. =
\( “Nadir Hastaliklar Agr™ ~
\Y olarak 2ra2.2018 itibari ile faaliyetlerimize R
!:) basladik. -
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Hedelimiz : SIYAILINCILERIMIZINT

Toplumda gortimur ol
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A G Katki saglamak, )
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Amacumiz;

Cozinm omerilerimizi sumarak saghk
otoriteleri ile payvidas olarak vasal
mevzuatlarm temelini olusturmak,
tedavi imkanlarm artirmak ve yeni tam
alan bireylere fayda saglamakti.

Hepimizin ortak hedefi;

ve siirelerini artirarak topluma kazandirmak
olmalidur:
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NADIR HASTALIKLAR

Turkiye'de her 16 kisiden
1'inde goriiliirken; Tiirkiye'de
5 milyon,diinyada yaklasik
350 milyon kisi nadir bir
hastaliga sahiptir.

NADIR

HASTAUIKLAR AGI 4

@

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018
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Nadir hastaliklara sahip tiim bireylerin
toplum tarafindan goriiniirliigiini
saglamak haklarim korumak hak ihlallerini
ortadan kaldirmaya yonelik ¢oziimler
iiretmek hayatin her alanina egit ve

adil sartlarda erigimlerini
saglamak ve toplum i¢inde
yer almalarnini hedeflemek

-~

\

)

NADi
HASTALIKLAR ABI

)

Kamu kurum ve kuruluglan @
Ozel sektor ile isbirligine
dayali faaliyetler yiiriitmek,
ulusal diizeyde uygulanan
saghk ve egitim hizmetlerinin
desteklenmesini,iyilestirilmesini
saglamak Hzsavunuculuk
bilincini geligtirmek

N

\

() ‘

1 4
\

WASTALIKLAR AGI

Nadir hastaliZa sahip
bireylerin yiiksek yararlarina
yonelik cahgmalar gergekles-

tirmek onlar1 ortak bir ¢cati
altunda esit ve adil olarak
temsil etmek

N~
N

((0O) '

Nadir hastaliklara sahip
tiim bireylerin
sorunlarina ¢oziim bulmak

HASTALIKLAR AGI
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Ag iiyelerinin arasinda isbirligi ve
diyalogun gelistirilmesini saglamak

Nadir hastalik alaninda ¢alisan
ulusal ve uluslararasi tiim kurum
P =~ ve kuruluglarla isbirligi yaparak
\ iilkemizi temsil etmek
N) '

@Q <

\
%

HASTALIKLAR ABI
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Nadir hastaliklar ile ilgili toplumu g Birlesmis Milletler Cocuk Haklan g
bilin¢lendirmek farkindalik ¢aligmalary Sozlegmesi ve Birlegmis Milletler
ile onyargilardan uzak bilingli bireylerden Engelli Haklan Sozlesmesindeki ilgili
olusan bir toplum profili yaratmak maddeler dogrultusunda, ulusal ve
P - Nadit hastaliklara yonelik Yasat @ ‘ uluslararas: ¢calismalar gergeklestirmek
mevzuatlar diizenlemesinde aktif \

\‘ rol almak ‘
(D) U
S8 o 8L T

HASTALIKLAR AGI \ HASTAUIKLAR AL \
] 1

25 Aralik 2018 Farkl yasamlar iizerinden ayn1 amaca yiiriiyerek "9 nadir hastalik
dernegi" bir araya gelerek tek ses olmaya karar verdik. "Nadir Hastaliklar Ag1" olarak
21.12.2018 itibariyle faaliyetlerimize bagladik.

Hedefimiz; "SIYAH INCILERIMIZIN" Toplumda goriiniir olmalarim saglamak, Kanun
yapicilara ¢ozlimler sunarak, saglik ekonomisine katki saglamak, Yasan kalitelerini ve
stirelerini artirmaktir.

22 Aralik 2018 Mutfakta birileri var! Bakalim bakalim.... 2019 Subat ayinda Hemsire
Egitim Programi planlamalarina basladik.

Dog. Dr. Serap OZER (Ege Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi), Dr. Ogr. Uyesi. Dilek
SEZGIN (Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi), Ar. Gor. Hiilya KESKIN (Ege
Universitesi Hemgirelik Fakiiltesi)

DUYURU!
iginde bulundugumuz ve kurucusu oldugumuz ( (ﬂ\ )
"Nadir Hastahiklar Agi” 21.12.2018 itibar ile \ \ J /
faaliyetlerine baglamistir. Bizimle beraber bu C:«o/

yolda farkli yasamlar Gzerinden ayni amaci
hedefleyen 8 ayri nadir hastalik dernegi ile
birlestik ve tek ses olmaya karar verdik. HASTALIKLAR AB!

Hedefimiz, toplumda gorinir olmak, kanun yapicilara ¢oziimler sunarak
saghk ekonomisine katki saglamak, “ siyah inci” lerimizin yagam
kalitelerini ve strelerini daha iyi seviyelere ylkseltmektir.

farmadir/
gl
AsSGOLLLOpOZg¢BRREEW A

21 Aralik 2018 i¢inde bulundugumuz ve kurucusu oldugumuz "Nadir Hastaliklar Ag1”
21.12.2018 itibari ile faaliyetlerine baglamigtir. Bizimle beraber bu yolda farkl yasamlar
tizerinden ayn1 amaci hedefleyen 8 ayr1 nadir hastalik dernegi ile birlestik ve tek ses olmaya
karar verdik.

Hedefimiz, toplumda goriiniir olmak, kanun yapicilara ¢oziimler sunarak saglik
ekonomisine katki saglamak, “ siyah inci” lerimizin yasam kalitelerini ve siirelerini daha iyi
seviyelere ylikseltmektir.

Katilminizla gelin bu ag1 hep birlikte biiyiitelim.

08/10/2021, 21:47
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We came together with eight different rare disease assocation which all have the same
purpose and established Rare Disease Network of Turkey by December 21, 2018.

Our goal is to be visible in the society, to contribute to the health economy by offering
solutions to lawmakers, to increase the quality of life and survival of our “black pearls"

Let us grow this network together with your participation.
nadirhastaliklaragi@gmail.com

https://www.instagram.com /hastaliklarnadir/
https://www.facebook.com/NadirHastaliklarAgi

https://www.youtube.com/channel/UCTMsSGCLbLLQpbZgcBRREEwW
#Pahssc

#nadirhastaliklaragi

@eurordis

Albinizm Dernegi

KiFDER

MPS-LH Dernegi

NCL Dernegi

PAHSSC Dernegi

PKU Aile Dernegi

Sistinozis Hastalar1 Dernegi
SMA Dernegi

Yiiziimle Mutluyum Dernegi

TESENRUSLER A

20 Aralik 2018 Akbank Urla Subesine, bankacilik igslemlerinde ne zaman zorda kalsak,
hep yardimimiza kostuklar icin, bagta Sube Miidiremiz Sn. Elvan SOYDAN hanima
nezdinde AKBANK URLA Subesi calisanlarina tesekkiir ziyaretine gittik.

TESEKKURLER!

TESEKKURLER 7\ ‘:1

PAHSSE ) £ 2 8

Broglrlerimiz, farkindalik materyallerimiz gibi matbaa

islerimiz igin higbir kaynagimiz yoktu. Ve hizir gibi
yardimimiza yetisen Sayin Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ
hocamiza destekleri i¢in sonsuz tesekkirler.

20 Aralik 2018 Biz #nadirhastalik iizerine faaliyet gosteren Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi, tamamen goniilliiliik esasiyla var olmaya calisiyoruz. Bizim

08/10/2021, 21:47
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PTT'den mektup gonderecek paramiz bile yokken, #PulmonerHipertansiyon ve
#Skleroderma i¢in hazirladigimiz brostirlerimiz ve farkindalik materyallerimiz gibi matbaa
islerimizi nasil yaptirabilirdik ki? Hi¢ kaynagimiz yoktu. Ve hizir gibi yardimimiza yetisen
Sayin Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ hocamiza, destekleri icin sonsuz tesekkiirler.

Our patient association for #raredisease Pulmonary Hypertension and Scleroderma
depending on its volunteers has no any financial sources even to send a letter from post
office. So how we could print any awareness materials such as brochures, educational
informations for #pulmonaryhypertesnion or #scleroderma etc. Then Prof. Dr. Cihangir
KAYMAZ reached to our help like an angel and printed them all for us.

Thank you very much for your continuous supports.

#Pahssc

#EisenmengerSendromu

#OrganBagisindaBelcikaModeli

#VarsayllmisRiza

#PresumedConsentOrganDonation

#Tesekkiirler

#thankyou

17 Aralik 2018 Pulmonary Hypertension Association Europe'un 2013 y1li 5 Mayis Diinya
PH Giinii icin hazirladig: farkindalik calismasi.

Selamlarimiz da Lungenhochdruck Austria

15 Aralik 2018 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegimizin Istanbul
temsilcileri egitimlerde...

13 Aralik 2018 Engelliler hakkindaki pozitif zihinsel doniisiim ve gelismelere bagh olarak,

Engellilerin Haklarina fligkin Birlemis Milletler S6zlesmesi 13 Aralik 2006 tarihinde
Birlesmis Milletler Genel Kurulu'nda kabul edildi ve 30 Mart 2007 tarihinde imzaya agildi.

™
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Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

13 - 14 Aralik 2018 NORBS ev sahipliginde, Belgrad'ta - EECRD; Eastern European
Conference on Rare Disease - Belgrad'ta Dogu Avrupa Nadir Hastaliklar Konferansi'nda
EURORDIS yetkililerince Nadir Hastaliklar tizerine bir ¢calistaya Tiirkiye'yi temsilen
katildik.

#NORBS (Nacionalna organizacija za retke bolesti Srbije); Sirbistan Ulusal Nadir
Hastaliklar Organizasyonu,

#nadirhastaliklar #nadirhastalik #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #raredisease #TurkeyRareDiseas
— " ‘

13 Aralik 2018 Istanbul - HYBT (Hasta ve Yakim Bilgilendirme Toplantisi) : T.C. Saglik
Bakanlign Marmara Universitesi Istanbul Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi'nde, 6glen
arasinda diizenledigimiz egitim programi 3.Kat Kardiyoloji Toplanti1 Salonunda gergeklesti.

PROGRAM

PAHSSC Dernegi hastane temsilcimiz Sn. Figen Kiiciikcesme, sizleri karsilayacak.

12:00 - Acilis, Pulmoner Hipertansiyon merkezimiz hakkinda genel bilgilendirme/
12:10 Dr. Derya KOCAKAYA

12:10 - Pulmoner Hipertansiyon’ a genel bakis ve tedavi uyyumunun 6nemi / Dr.
12:25 Halil ATAS
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12:25 - Pulmoner Hipertansiyonda Rehabilitasyon / Dr. Ozge Kenis COSKUN
12:40

12:40 - Pulmoner Hipertansiyonda Asilama / Dr. Derya KOCAKAYA
12:55

12:55 - Sorular ve Kapanis
13:30

Ve ikram

12 Aralik 2018 "Hayat Nefes Alabiliyorsan Giizel" PHA Bulgaristan'dan
#Pulmonerhipertansiyon dan aci ¢eken hasta ve yakinlarina dikkat cekmek icin hazirlandi.
Cok basarili olmuslar. Kendilerini can1 goniilden tebrik ediyoruz. Her engellinin engeli
goriiniir olmayabilir. Duyun sesimizi. Biz de variz!

11 Aralik 2018 Pulmoner Hipertansiyonu kalitim yoluyla alabilir misiniz?
Bilmeniz gerekenler iste burada:
Nadir bir degisim bu hastalik i¢in riskinizi arttirabilir

Yillarca annenizi soluksuz kalmasina sersemlesmis bir sekilde ve kendini yorgun hissederek
Pulmoner Hipertansiyon ile miicadele etmesine sahit oldunuz. Bu nedenle, s6z konusu
nadir ve yasami tehdit eden hastaligin sizde de olusabilecegini merak ediyorsunuz.
Pulmoner Hipertansiyon akcigerlere ve kalbe zarar verir. Ayrica, kalp yetmezligine ve
tehlikeli kalp ritm bozukluklarina yol agabilir.

Kalitimsal gen degisimleri (mutasyonlari) hicbir olusun sebebinin bilinmedigi vakalarin
yiizde 20 sinin sebebi olarak goriilebilir. Lisansl genetik danigmani Christina Rigelsky, MS,
LGC, bir akrabanin hastalik nedeninin kalitimsal olup olmadigini baslangic evresinden
bilmek tiim ilgililer i¢in yardimei olabildigini soyler.

Eger size bir PH tanis1 konulmus ise, bu hastalig1 cocuklariniza gegirip gecirmeyeceginiz
hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmak faydali olur.

Eger ornegin ebeveyniniz veya kardesinizde PH varsa, sizde gen degisikliginin varolmasi
doktorlarin sizde gelisebilecek belirtilerin sebeplerini ¢oziimlemelerine yardim edebilir.
Sonra sizi daha iyi neticeye yoneltebilecek dogru tedavi yoluna erkenden baslatabilirler.

Pulmoner Hipertansiyon’da ne olur(cereyan eder)?

PH akcigerlerinizde yiiksek kan basinci olmas1 demektir. Zamanla, artan basing katilagir ve
akcigerlerinizin kan damarlarina zarar verir ve onlar1 daraltir. Bu olay, sag kalp karincigini,
kalpten kan pompalayabilmek icin daha fazla calismaya zorlar ve genislemesine neden olur.
Durumunuz ilerleyene kadar, nefes darligi, yorgunluk, sersemlik ve bayillma nobetlerini
iceren belirtiler anlasilmaz, belirgin olmaz.

Ms. Rigelsky bu belirtiler PH’a 6zgii olmadigindan genellikle tan1 koymada sik sik
gecikmeler oldugunu soyler.

PH sadece bir hastalik degildir. Cok yonlii sebepleri ve risk faktorleri icerir. PH riskini
arttiran diger faktorler soyledir:
-Bir kalp, akciger, karaciger, bobrek ve kan hastaligi bulunmasi

08/10/2021, 21:47
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-Lupus, Skleroderma veya baska romatizmal hastalik bulunmasi

-Obesite (asir1 sismanlik) veya uyku apnesinden miizdarip olmak veya yiiksek irtifa (rakim)
da yasamak

- Genis bir akciger atardamarinda kan pihtisi

-Ge¢miste Fen-Phen ( 1997 yilindan ber piyasada bulunmuyor) zayiflama ilacinin kullanima.
Bu PH riskinizi 23 kat arttirir.

Ms. Rigelsky’e gore, bir kalitimsal sebep bulunmasinin en biiyiik olasilig1 ya aile
tarihcesinde PH bulunmasi veya higbir bilinen sebebin bulunmamasi durumudur.

Hangi neden PH’a sebep olur?

En yaygin sebep -kalitimsal vakalarin yaklasik olarak ytizde 75 inde goriilen- kemik
orfogenetik protein reseptor 2 (BMPR2) adl1 gendeki degisikliktir. Bu gen akcigerlerdeki
kiiciik atar damarlardaki biiylimeyi diizenlemeye yardim eder.

Bu gen dogru sekilde calistiginda, atardamar agik ve temiz kalir. Kotii calistiginda
kapanmaya baslar, kan akisini sikigtirir ve PH a yol acar.

Ancak bir ¢ok sartin ayni semptomlari/belirtileri oldugu igin,

sizin riskte olmaniz, doktorlarin ekokardiyogram ve baska testler aracihgiyla PH’i daha
erken tespit etmelerine yardim edebilir.

Ms. Rigelsky PH tedavisinin, mutasyon/degisiklik olsa da olmasa da, genelde aym sekilde
oldugunu soyler.

Eger mutasyon varsa sizde PH ortaya ¢ikar mi?

Ms. Rigelsky iyi haber olarak bir

BMPR2 genini kalitim yoluyla almak, sizde PH un ¢ikmasini garanti etmeyecegini soyler.
Genetik degisimler/varyantlar tek baslarina gorev yapmadiklarindan

BMPR2 mutasyonu/ degisikligi olan her kiside rahatsizlik ortaya ¢ikmaz.

PH, BMPR2 varyantini kalitimsal olarak alan kadinlarin yiizde 40’1nda ve erkeklerin yiizde
14 iinde ortaya ¢ikar. Buna karsin , daha agresif/sert BRCA1 ve BRCA2 gen miitasyonlari/
degisiklikleri bu varyanta sahip kadinlarin yiizde 70 inde meme kanserine sebep olur.

Kim genetik test yaptirmaldir?

Eger ailenizden biri kendisinde BMPR2 varyantinin oldugunu 6grenirse, o zaman genetik
tarama yaptirip yaptirmamaya karar verebilirsiniz. Ms. Rigelsky aile tiyelerinin bu bilgiyi
takip etme konusunda, sik sik degisik yelpazede fikirleri oldugunu soyler.

Zira miitasyon olmasi, genelde bu durumun gelisecegi anlamina gelmeyecegini ekler.

Genetik testten once bir genetik danismanina bagvurmak problemleri ¢ézmek i¢in en iyi
yoldur.

Ms. Rigelsky, genetik danigsmanin, teste tabi olmanizin ne anlama gelebilecegini size
onceden agiklayabilecegini soyler.

Ona gore herkes bu bilgiyi 6grenmek istemez, ancak 6grenmek isteyenler icin genetik test
kullanima hazirdir.
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6 Aralik 2018 Viicudumda tek bir organimin benimle birlikte gomiilmesini istemiyorum.
Onlar1 bir ¢ocuga verin. Hastanede gecirdikleri zamandan daha fazlasini, disarida
oynayarak gecirsinler. Gozlerim birgiin annene olup, torunlarini gorsiin. Akcigerlerim bir
gencin mezuniyet gecesinde biitiin gece dans etsin. Kalbim bir annenin gogsiinde cocugunu

biiyiitsiin. Eger artik ihtiya¢ duymadiginiz seyleriniz varsa, ihtiyaci olanlara verin.
Sevgiyle kalin.

#VarsayllmisRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli
#0OrganBagisindaBelcikaModeli
#PresumedConsentOrganDonation
#OrganBagis1

#0OrganNakli

5 Aralik 2018 Sirp Pulmoner Hipertansiyon Dernegi basarilariyla diinya giindeminde.
Onlar el ele vererek diinyaya ornek oldular. Kutluyoruz.

Bizim i¢in ne kadar uzak bir hedef degil mi? Ciinkii biz halen bagkalarinin bizim i¢in bir
seyler yapmalarini evde oturmus bekliyoruz!

Halbuki "Sen kendin hayatina sahip ¢ikmazsan, senin i¢in kimse hayatina sahip ¢itkmaz!"

Degisime kendinle basla...

Sen de katil bize, birlikte miicadele edelim. Daha giizel yasanabilecek yarinlar birlikte insaa
edelim.

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

#pahssc

R as! organlarini bagisladi
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3 Aralik 2018 "STEPHEN HAWKING HASTALIGI"OLARAK BILINEN ALS
HASTASI,ORGANLARINI BAGISLADI.. Izmir'de ALS hastalig1 nedeniyle 10 yildir yataga
bagl yasamin siirdiiren 58 yasindaki Vedat Ertiirk, organ nakli olmay1 bekleyen bir
arkadasinin durumundan etkilenerek tiim organlarini bagisladi.

Sadece sag ayak bagparmagini kullanabilen Ertiirk'iin hayata bagliligini goren ALS-MNH
Dernegi tiyeleri, Ertiirk'e kullanabilecegi bir bilgisayar hediye etti. Yedi yildir sag ayak
bagparmagiyla kullandig bilgisayar sayesinde insanlarla iletisim kuran Ertiirk, Antalya'da
bobrek nakli olmay1 bekleyen ancak 2 yildir uygun bobrek bulamayan arkadasinin
durumunu 6grenince tiim organlarim bagislamak icin bagvuru yapti.

Organ bagisi i¢in evlerine gelen saglik ekibinin sorularina kullandig bilgisayarin yardimiyla
yanit veren Ertiirk, ellerini kullanmadig i¢in imzalayamadigi organ bagisi formuna ise
gorevlilerin yardimiyla parmak basti.

Kendisi gibi hastalar icin dizayn edilen bilgisayar sistemiyle AA muhabirine ac¢iklamalarda
bulunan Vedat Ertiirk, organlarini bagislamaktan mutluluk duydugunu ifade etti.

"Beni hayata baglayan 3 sey var. Motivasyon, iyi bakim ve iletisim. Ailem motivasyonumu
fazlasiyla saghyor. Iletisimde biiyiik sikintilar yasiyorduk onu da bilgisayarla giderdik. ALS
hastalariyla ve sosyal medyada herkesle iletisim kurabiliyorum. Ise yarayan organlarimin
tamamim bagislamak istiyorum. Cok mutluyum ve heyecanliyim."diye anlatti.

Izmir Organ ve Doku Nakli Bolge Koordinasyon Merkezi Sorumlu Hekimi Sn Miige Padir
da akli melekleri yerinde olup 18 yasini doldurmus herkesin organ bagisinda
bulunabilecegini ifade etti.

Kimse benim sekerim var, kalbim var, organlarim hic¢ kimseye yaramaz diye
diistinmemeli.Yapilan tetkik, tahlillerin Saghik Bakanligi Bilim Kurulu tarafindan incelenip
alinan izinler sonrasi nakil islemleri gerceklestiriliyor seklinde konustu. "Hayat en giizel

hediye "

v DUYURU!
Yeni bir isbirligimi | A
ewnan - EU-IPEF

& BELATED IISORDERS FEDEAATION

Turkiye'de iPF hastalari artik sahipsiz
olmayacaklar. Glicimdz 6lgusiinde

yanlarindayiz. I

3 Aralik 2018 Ulkemizde idiopatik Pulmoner Fibrozis hastalar icin bir organizasyon
heniiz bulunmamakta. Bilim kurulu iiyelerimizin bir cogu ayn1 zamanda idiopatik
Pulmoner Fibrozis tizerine calisan hekimler olunca bu boslugu doldurmak icin Avrupa
Birligi idiopatik Pulmoner Fibrozis Vakfi ile gelistirdigimiz yeni isbirligimiz hayirh olsun.
(The European Idiopathic Pulmonary Fibrosis and Related Disorder Federation)

Pulmoner hipertansiyon (PH) 5 ana grupta simiflandirilmistir.

Grup L. : Pulmoner arteryel hipertansiyon (PAH),

Grup II: Sol kalp hastaliklarina bagh PH,

Grup III: Akciger hastaliklarina ve/veya hipoksiye bagh PH

Grup IV: Kronik tromboembolik PH (KTEPH)

Grup V: Mekanizmalari belirsiz ya da ¢ok faktoriin neden oldugu PH.

#PahSsc
#PulmonerHipertansiyon
#PulmonaryHypertension
#Skleroderma #Scleroderma
#idiopatikPulmonerFibrozis
#idiopathicPulmonaryFibrozis
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Bazi Engeller Gérinmezdir
{ Yargilamadan Once Bir Diitin!

3 Aralik 2018 Diinya Engelliler Giiniinde, engeli goriiniir olmayan engellileri de unutma!

#PulmonerHipertansiyon , #Skleroderma ve #organnakil 'liler#goriinmezengellilik tir

Bizim engelimiz viicudumuzun iginde. Bize bakarak ne kadar ciddi bir hastaliklar

savastigimizi goremezsiniz. Bazi seyler yasanmadan anlasilmaz. Bizi anlamaya ¢alismayn,
farkimiza varin.

2 Aralik 2018 1 Mart'ta yeni kurulan Avrupa referans aglari (ERNs) calismalarina
baslayacak. ERNs, nadir veya diisiik prevalansh kompleks hastaliklarin tani ve tedavisi i¢in
uzmanlar arasinda benzersiz ve yenilik¢i sinir 6tesi isbirligi platformlaridir.26 iilkeden
900'iin lizerinde uzman Saglik Birimi toplayan 24 tematik ERNs, kemik bozukluklarindan
hematolojik hastaliklara, pediatrik kanserden immiin yetmezlige kadar genis bir yelpazede
birlikte calismaya baslayacak. AB'nin bu 6lcekte en iyi uzmanhgini bir araya getirmek, her
yil uzmanligin nadir oldugu tibbi alanlarda 6zel olarak yiiksek diizeyde uzmanlagmig saghk
bakimi gerektiren hastaliklar1 olan binlerce hastaya fayda saglayacak.
ec.europa.eu/health/ern

Peer-Reviewed EUPATI Guidance
on Patient Involvement in
Regulatory Processes published in

Frontiers in Medicine
Patient involvement in medicines R&D

Protoced

High expertise in
a

Modum expense
dsease area required

2 Aralik 2018 Tipbin Sinirlar icerisinde Hasta katihmi ile ilgili mevzuat siirecleri
hakkinda EUPATI Rehberi
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2 Aralik 2018 Bir kiz cocugu, Noel Baba'dan kardesine bobrek istemis. “Sevgili Noel Baba,
Bazilar1 sana inanmayabilir ama ben inanryorum. Noel i¢in gercekten istedigim tek sey,
LUTFEN agabeyim bobrek nakli olabilmesi i¢in ona bir bobrek.

Organlar toprak olmasin.

#VarsayllmisRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli
#0OrganBagisindaBelcikaModeli
#PresumedConsentOrganDonation
#0rganBagisi

#OrganNakli

#PAHSSc

#Repost @livelifegivelifeuk (@get_repost) - - -

A young girl wrote a letter to Santa asking for a kidney for her brother. It read: “Dear Santa,
Some may not believe in you but I do. One thing I really want for Christmas is my big
brother to get a kidney transplant. PLEASE." Read the full story over at
Facebook.com/LLTGL

1 Aralik 2018 9 farkh nadir hastalik dernegi bir araya gelerek Nadir hastaliklar i¢in
birlikte hareket etmeye karar verdiler.
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1 Aralik 2018 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'mizi temsil eden
Sn. Figen KUCUKCESME ve Ferhan AYKURT'a basarilar diliyoruz. Cocuklarimiz kesinlikle
daha giizel yarinlar1 hak ediyorlar. Basta bizi davet eden @engellicocukhaklariagi na ve bizi
orada temsil eden temsilcilerimize tesekkiir ediyoruz.

#PahSsc #PulmonerHipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSendromu #echa
#AkcigerNakli #OrganBagisindaBelcikaModeli #VarsayilmigsRizaSistemi
#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon #KTEPH

#ipf

Sn. Ali ULUSOYun ¢abalariyla Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta
Dernegi'miz, Engelli Cocuk Haklar1 Ag1 (ECHA) tarafindan 1 — 2 Aralik tarihlerinde
diizenlenen konferansa son anda dahil olduk.

Yonetim Kurulumuz, Marmara Universitesi temsilcimiz Sn. Figen KUCUKCESME ve Kartal
Kosuyolu temsilcimiz Sn. Ferhan AKYURT u, dernegimizi bu etkinlikte temsil etmeleri igin
gorevlendirdi.

“UNICEF ve Avrupa Birligi'nin destegi ile ECHAnin ev sahipligini yaptig1 bu konferansa
bizim gibi bir¢ok dernek, engelli ¢cocuk haklarin1 6grenmek, savunmak icin oradayda.

Ben de PH nedeniyle ¢ok zor bir ¢cocukluk donemi gec¢irdim ve simdi hastaliklarimizla
miicadele eden ¢ocuklar, benim yasadigim bu zorluklari yagamasinlar diye bilmedigimiz,
farkinda olmadigimiz haklarimizi 6grenmek icin katildim. Orada bizim gibi nadir
hastaliklarla miicadele eden dernek temsilcileri ile hep birlikte daha giizel yarinlarimiz igin
bir araya geldik

08/10/2021, 21:47
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ik 6nce boyle bir organizasyonu diizenledigi icin ECHA’ya ve boylesi 6nemli bir
organizasyonda bize gorev veren SN. YK iiyelerimize tesekkiir ediyorum.
Daha fazlasini 6grenmek icin diizenledigimiz etkinliklerimize katilmanizi 6nemle rica

ediyoruz.
Saygilar,
Figen KUCUKCESME”

Tesekkiirler ECHA , UNICEF Tiirkiye , Avrupa Birligi

#PahSsc
#PulmonerHipertansiyon
#Skleroderma
#idiopatikPulmonerFibrozis

#0OrganNakli

30 Kasim 2018 PhaseBio, PAH'l1 Hastalarda PB1046'y1 Test Etmek Icin Yeni Faz 2b

Denemesini Gelistirdi

Dr. Theodore E. Woodward ogrencilerine Sevgili Doktorum,

* Toynak seslerini itk duydugunuzda *  Tirnaklarda morarma, +  Mor dudaklar,
akliniza ne geliyor diye sordugunda, +  Bayima hissi « Nefes darh, z

ofirenciler! "AT" diye cevap verir. ZEBRAYI animsa ya,

Sonra dgrencilerine doner, 1 " 5

“Peki ya egier ZEBRAYSA?" “...‘-_.P—LiI:I:ﬂBNE R HIPERTANSIYON ise
PAHSSc & -

30 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ayi - Pulmoner

Hipertansiyonun

- Kendine 6zgii bir belirtisi yoktur.
- Doktorun aklina PH tanis1 hemen gelmez.
- Once baska tanilar konur,

- Hasta bu tanilara cevap vermez. Erken tedavi i¢in gerekli olan bu siireyi hasta, doktor

doktor gezerek kaybeder.

Dr. Theodore E. Woodward 6grencilerine “ Toynak seslerini ilk duydugunuzda akliniza ne

geliyor diye sordugunda,
ogrencileri “AT” diye cevap verir.
Sonra 6grencilerine doner,

“Peki ya eger ZEBRAYSA?”

Sevgili Doktorum,
-Tirnaklarda morarma,
-Bayilma hissi.

-Mor dudaklar,

-Nefes darhg,

ZEBRAYI animsa ya / Remember the Zebra...

PULMONER HIPERTANSIYON

Tesekkiir Ederiz.

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018
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Kasim ayina veda ederken, farkindaliga devam tabi Kki...

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi )

Akdeniz Mah. Sehit Fethibey Cad. No:55 Kat:9 Heris Tower, 35210 Konak/Izmir TURKEY
pahssc@gmail.com

Tel: +90 555 024 14 80

http://www.pahssc.org.tr

Iban: TR52 0004 6004 7688 8000 0415 58

“Sen kendin hayatina sahip ¢ikmazsan, senin icin kimse hayatina sahip ¢ikmaz!”
Uyelik i¢in;

#showyourrare #PAHSSc #PulmonerArteriyelHipertansiyon
#PulmonaryArterialHypertension #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon
#EisenmengerSendromu

#Skleroderma #Scleroderma #reyno #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #kteph
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #nadirhastaliklar #raredisease #zebra

#izmir #OrganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation
#VarsayllmigRizaSistemi #OrganNakli #OrganBagis1 #pulmonerendarterektomi

#BalonAtriyalSeptostomi, #KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon,
#akcigeryiiksektansiyonu

Pulmoner Hipertansiyon farkindalik ayinda,
PAHSSc A
\

Bir gin bulundugunuz yerde, oksijen

kullanan birisine rastlayabilirsiniz.

% O kigik oksijen tiplinG yarim saat sirtinizda
tagiyinca, sanki 1 TON agirmus gibi geliyor.
Bazen hastalar sirtlarinda biri yedek 2 tip
tagiyorlar

oksijen tapleri, hastanin disarda 2 — 4 saatlik isini gorebileceg

Sizden ricamiz, onlari gordiigiiniizde ONCELIK! vermeniz.
Tesekkir ederiz.
29 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Cevrenizde oksijen
kullanan insanlar goriirseniz,

1) Sirtlarindaki o tiip yarim saat sirtlarinda tagidiktan sonra 1 TON gibi agir oluyor. Bazen
hastalar disaridaki islerinin uzunluguna gore yanlar: yedek tiip ile birlikte iki tiip
tasiyabiliyorlar.

2) O kiiglik oksijen tiipii hastalarin disarida 2 - 4 saatlik islerini gorebilmelerine yetecek
kadar oksijen saglar. SONSUZA KADAR YETMEZ!

26 Kasim 2018 #TLR3 Olarak Bilinen Immiin Hiicre Reseptor Seviyelerinin Artirilmasi,
Erken Calisma Raporlarinda PH Daha Iyi Tedavi Edebiliyor.

08/10/2021, 21:47
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Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

26 Kasim 2018 izmir Hasta Bulugsmasi. TRT Radyo programi sonrasinda Alsancak
Dostlar Firini'nda bir araya geldik.

26 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - 99.1 TRT- Radyo
Haber — Saglik Raporu - Ege Universitesi Romatoloji Bilim Dali'dan Dr. Figen Yargucu
ZIHNi, Dokuz Eyliil Universitesi Romatoloji Bilim Dali'ndan Dr. Merih BIRLIK, Bagkan
yardimcimiz; Skleroderma ablamiz Sibel ERCAN ve Bagkan Kamil HAMIDULLAH ile nadir
hastalik Skleroderma y1 konustugumuz, Mutlu Fiisun Kiiciik ve Asuman Capar'in
hazirladig1 Programi yeniden dinlemekicin bu link e tiklayiniz.
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24 Kasim 2018 Engelliler Konfederasyonu'nun 81 ilde hayata gecirmek istedigi 'Aktif
yurttaghk hakkimizdir: Tiirkiye Engelliler Meclisi'ne Dogru' projesinin tanitimi Izmir'de
yapildi. Etkinlige, Engelliler Konfederasyonu Yonetim Kurulu Uyesi Sule Sepin I¢li, Proje
Halkla Iliskiler Sorumlusu Avukat Ali Ulusoy ve engelli dernek temsilcileri katilda...
Izmir'de Engelliler Meclisi kuruluyor

Gelecek gencglerin,
gencler ise

ogretmenlerin
eseridir.

/5.%@

24 Kasim 2018 Ogretmenler Giinii Kutlu Olsun

23 Kasim 2018 Bugiin Hazal''mizin dogum giiniinii kutladik. Nice nice sagliklh mutlu
yaslara Hazal. Ailesi ne giizel ifade etmis; Diinya farkliliklarla giizel.
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22 Kasim 2018 Bir¢ok pulmoner hipertansiyon (PH) vakasi altta yatan bir hastalikla
iligkilidir. Normal kan akigin etkileyen herhangi bir durum, Orak Hiicre Hastalig: (Sickle
Cell Disease - SCD) dahil olmak iizere PH'na neden olabilir. SCD, anormal sekilli kirmizi
kan hiicreleri ile karakterize edilen bir anemi tiiriidiir (kirmizi kan hiicrelerinin yetersizligi).
Kandaki kirmizi hiicrelerin yani alyuvarlarin oraklasip birazda sertleserek ¢ubuksu bir hal
almasi oksijen tasima kapasitesini azaltir. Bu da viicutta oksijen tasimay1 denediginde
kolayca kirildiklar1 anlamina geliyor. Bu, yasam boyu birkac komplikasyonla sonuglanir.
SCD'niz varsa PH gelistirme riskiniz daha yiiksektir. Birinci basamak hekiminizle SCD ve
PH ile iligkili risk faktorleri hakkinda konusun.

21 Kasim 2018 Diinya Kronik Tromboembolik Pulmoner Hipertansiyon (KTEPH) Giinii
Kutlu Olsun. Kalbe kani geri dondiiren toplardamarlarda, bacaklarda ya da kollarda olusan
pihtilarin akcigere atmasi olarak bilinen akciger embolisi, akcigere giden atardamarlarda
tikanikliga yol acabilir. Bu emboliler uzun donemde erimezlerse kronik tromboembolik
pulmoner hipertansiyon (KTEPH) denen hastalik olusabilir. Zamanla “akciger
hipertansiyonu” gelisen bu hastalarda akciger yetmezligi ve sag kalp yetmezligi ile hastalar
yasamlarini kaybedebilirler. (TURK KALP Ve DAMAR CERRAHISI DERNEGI)

flacla acilamayan, tikal akciger damarlar1, Pulmoner Endarterektomi olmaya miisait
hastalarda %95 Basar1 orani ile acilir! Kalan %5 Akciger nakline yonlendirilir.

Kronik Tromboembolik Pulmoner Hipertansiyon (KTEPH) Pulmoner Hipertansiyonun tek
Kesin kiirii; caresi, kesin tedavisi olan ¢esididir.

Bu grupta Akciger Nakline yonlendirilen hastalarin %951 nakile ihtiya¢ kalmadan
kurtulabilecegini biliyor muydunuz?

Emboli sorunu yasayan insanlarin %3-5’inde, Pulmoner Emboli gegiren her 25 hastadan
1'inde, KTEPH gelisebiliyor!

Ulkemizde Pulmoner Endarterektomi ’de uzmanlasmis tek merkez var. O da Multidisipliner
yapis1 % 95 Basar1 orani ile Marmara Universitesi E.A Pendik ve Kartal Kosuyolu Yiiksek
Ihtisas E.A Hastaneleri igbirligi.

Marmara Universitesi E.A Pendik ile Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas E.A Hastaneleri
olusturdugu hibrit yapi, toplamda 550 hastay1 kurtardi. Yilda 80 hastaya Pulmoner
Endarterektomi yapma kapasitesi var!

KTEPH lizerine istatistiki datalar daha yeni olusturuluyor. Kesin olmamakla birlikte gelen
on verileri iilkemiz niifusuna yorumlarsak, yilda 2.000 — 2.500 hasta KTEPH ortaya
c¢ikabilir. Bunlarin hepsinin ilaca cevap vermeyecegini biliyoruz. Yilda 80 hasta kapasiteli
bir merkez nasil biitiin ihtiyaca yetisecek?

KTEPH ve Pulmoner Endarterektomi i¢in daha fazla merkezin multi disipliner bir calisma
ile Marmara Universitesi ve Kartal Kosuyoluna destek olmalarini bekliyoruz!

Yilda 2.000 — 2.500 Pulmoner Endarterektomi kapasitesine cikarsak iilkemize umut
oluruz. Daha da iizerine cikarsak, diinyaya umut oluruz.

Akciger damarlar1 emboliden tikanir, inat¢1 embolileri de, Bedrettin hoca ve ekibi, %95

acar! Pulmoner Endarterektomi deyince akla hemen onun adi gelir; Dr. Bedrettin
YILDIZELI ve EKIBI

Ustelik KTEPH ’in kesin tedavisi varken, Daha fazla

08/10/2021, 21:47
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Pulmoner Endarterektomi yapan merkez istiyoruz!

Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay:.
#PAHSSc

#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon # KTEPH

21 Kasim 2018 Banu FiNCAN CI ile YASAMIN RENKLERI - PAH ve SSC - KTEPH Giinii -
Sibel ERCAN ve Kamil HAMIDULLAH - Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik
Ay1 Calismamiz.

20 Kasim 2018 Pulmoner Hipertansiyon (PH) bir ¢ok etkenin sonucunda ortaya ¢iktig
icin bu etkenlerin niteliklerine gore Diinya Saglik Orgiitii (WHO) 5 ayr1 grupta PH'nu
smiflandirmistir.

1- Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH)

2- Sol Kalp Hastaliklarina bagh PH

3- Akciger Hastaliklarina ve / veya Hipoksiye bagli PH
4~ Pulmoner Arter Tikayicilarina bagh PH

5- Mekanizmalar belirsiz PH

Bir cok farkli nedenden kaynakl olabilen PH’ nun, ¢ok hasta gormiis, deneyimli, birden
fazla klinigin esgiidiim icerisinde caligtiklari, tam takip altyapisinin eksiksiz oldugu
merkezlerce takip edilmesi gereklidir.

https://lifeunderwriter.net/2017/12/31/learn-pulmonary-hypertension-with-a-medcomic

DUYURU!
2017 nin 6dil kazanan fotografi.
EURORDIS 2019 fotograf 5

IPAHSSe A DUYURU!
EURORDIS 2019 fotograf yangmasi! = ¢ R
EURORDIS 2019 Ocil Fotodrat Yangmasina i‘ EURORDIS
bir fotofirafla sen de katil!

Bagvurular baglads Bu dciillerden birini
kazanma sansina sahip olmak igin 7 Ocak
2019'dan dnce fotogratin! yikeyin
EURORDIS Fotograf Ocili, dilevyaren dort bie
yanndaki herkese agiktir, Nacie bir hastahkla

Yagadiging gergekiig, gorsel olarak itade
etmek ve hkayenizi paytagmak icin bir firsat! .

Gogen i donya capinda 50°den tazla Ulkeden " b
yaklagik 400 kil katidi. Dinyaca Gnlg oo o Mot s et v o
National Geographic foto muhabirl Marcus -

Bleasdale, hak oyuyla dgill bes fotograt - e

eleyecek ve gevrimici oylama 15 Ocaka
baglayacak. Kazanan, 12 5ubat'ta EURORDIS
Black Pearl Odll Toreninde canh clarak
duyurulacak ve en gok oyu alan O finalistin

her biri bic 5404 kazanscak

<o of Rare Disease
Patients in £

yarigmasi!

Enter the EURORDIS Photo Award 2019

Fotograflariniz1 7 Ocak 2019'a
kadar buradan yikleyebilirisniz?
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20 Kasim 2018 EURORDIS 2019 Odiillii Fotograf Yarismasina bir fotografla sen de katil!

Bagvurular basladi. Bu 6diillerden birini kazanma sansina sahip olmak i¢in 7 Ocak 2019'dan
once fotografimz yiikleyin.

#EURORDIS Fotograf Odiilii, diinyanin dort bir yanindaki herkese aciktir. Nadir bir
hastalikla yasadiginiz gercekligi, gorsel olarak ifade etmek ve hikayenizi paylasmak i¢in bir
firsat!

Gecen y1l diinya capinda 50'den fazla lilkeden yaklasik 400 kisi katildi. Diinyaca tinli
National Geographic foto muhabiri Marcus Bleasdale, halk oyuyla ilgili bes fotografi
eleyecek ve cevrimici oylama 15 Ocak'ta baslayacak. Kazanan, 12 Subat'ta EURORDIS Black
Pearl Odiil Toreninde canh olarak duyurulacak ve en cok oyu alan iic finalistin her biri bir
0diil kazanacak.

Dunya
Cocuk Haklan GUnu'muz
Kutlu Olsun

ENGELL COCU
HAKLARI AGI

20 Kasim 2018 ECHA - Engelli Cocuk Haklar1 Ag1 - Cocuklarin hak ve ozgiirliiklerine dair
her tiirlii bilgiyi edindigi, insanlarin bilinclendigi bir diinya diliyoruz; Diinya Cocuk
Haklar: Giinii’miiz kutlu olsun. Her tiirli hak ihlalini 6nlemek adina Engelli Cocuk
Haklar1 Ag1 olarak calismalarimiza devam edecegiz.

¥ HEAUHY LUNGS FOR LIt
L onr
Akcigerlerinizi muayene etmek: spirometri

Spirometri nedir?

Spirometri testi, akcigerlerinizin ne kadar sagiikh oldugiunu Sicer ve teghis
konulmasina ve akcigerlerinizin durumunu kontrol etmenize yardima olur. Test
sirasinda, spirometri denilen bir cihaza olabildigince guclQ bir sekilde nefes
vereceksiniz. Test toplamda ne kadar hava Ufleyebildiginizi ve testin ilk saniyesinde
ne kadar hava Ufleyebdeceginizi iger. Test. ac verici olmamali ve normalde 10
dalakadan kisa sirmelidir

Test yaptirmali miyim?

Evet, eer:
o Sigara igiyorsana ya da gecmiste igtiyseniz "

19 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Tesekkiirler
#EuropeanLungFoundation Ve bize European Lung Foundation - ELF - Avrupa Akciger
Vakfindan yapilan ilk bilgilendirme. Bu ilk bilgilendirmeyi soysal medya ile sizlere
paylasalim istedik. Daha fazlasi icin Hepinizi dernegimize tiye olmaya davet ediyoruz.
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta

08/10/2021, 21:47
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18 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Akciger Nakli,
Nadir hastalik Pulmoner Hipertansiyon i¢in bir kiir, ¢are, kesin tedavi degildir.
Hastaligimiz1 bagka bir hastalikla degistirmektir. Kesin bir tedavi i¢in, hepimiz el ele
vermeliyiz. El birligiyle farkindalik yaratip, daha ¢ok bilim adamini arastirma gelistirme
yapmalarina tegvik etmeliyiz. Onlarin arastirmalarimi desteklemeliyiz. Biz Tiirkiye olarak
bir araya gelerek diinyadaki yerimizi almak zorundayiz.

Hepinizi dernegimize iiye olmaya davet ediyoruz.

#PAHSSc #Pahraman #AkcigerNakli

We need a REAL cure ???? We need things to change. We need more research and

awareness so that we can finally find the cure for this dreaded disease???? Help us, spread

the awareness and engage for a

cure. #PHAWARE ????#phawarenessmonth #rarediseaseawareness #pulmonaryhypertensionawar
enessmonth#lungtransplant #phightforacure # PHighters #AkcigerNakli # PulmonerHipertansiyon

ALO 144 SOSYAL
YARDIM HATTI,
SABAH 08.00,
AKSAM 20.00
SAATLERI
ARASINDA HIZMET
VERMEKTEDIR.

18 Kasim 2018 Alo 144 Sosyal Yardim Hatti ile ilgili Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlhigi
Alo 144 Sosyal Yardim Hatt1 resmi internet sitesinde detayh olarak agiklamalarda
bulunulmustur. Bu konuda yer alan detayh aciklama asagiya aynen aktarilmigtir. Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi Cagr1 Merkezlerinden Alo 144 Sosyal Yardim Hatt1 aracilig ile
Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakiflari tarafindan yiiriitiilen sarth egitim/saglik
yardimlari, komiir yardimi, gida yardimi, engelli aylig, esi vefat eden kadinlara yapilan
yardimlar, barinma yardimi, dogum yardimi vb. yardimlar ile proje destekleri hakkinda
yapilan her tiirlii talep, oneri ve sikayetler alinmakta, veri tabani incelenerek arayan kisiye
basvurusunun durumu hakkinda bilgi verilmekte, ilgili I1/Tlce Sosyal Yardimlasma ve
Dayanigma Vakfina yonlendirme yapilmaktadir.

08/10/2021, 21:47


https://www.facebook.com/hashtag/kas%C4%B1may%C4%B1pulmonerhipertansiyonfark%C4%B1ndal%C4%B1kay%C4%B1?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kas%C4%B1may%C4%B1pulmonerhipertansiyonfark%C4%B1ndal%C4%B1kay%C4%B1?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kas%C4%B1may%C4%B1pulmonerhipertansiyonfark%C4%B1ndal%C4%B1kay%C4%B1?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kas%C4%B1may%C4%B1pulmonerhipertansiyonfark%C4%B1ndal%C4%B1kay%C4%B1?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/rarediseaseawareness?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/rarediseaseawareness?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertensionawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertensionawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertensionawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertensionawarenessmonth?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/lungtransplant?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/lungtransplant?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phightforacure?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phightforacure?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phighters?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phighters?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?epa=HASHTAG
https://www.pahssc.org.tr/haber/18/alo-144---sosyal-yardim-hatti---2018-11-18
https://www.pahssc.org.tr/haber/18/alo-144---sosyal-yardim-hatti---2018-11-18

Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

17 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay - PH yas se¢cmez
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L 16 Kasim'da 15. Ege e o nm"f""f s

Romatoloji

Ganleri Etkinligindeyiz.
Efendim yolunuz diserse biz,
oradayiz. Standimiza Bekleriz.

k Tesekkirler Ege Universitesi
Tesekkirler Turkiye
Romatoloji Dernegi

16 Kasim 2018 15. Ege Romatoloji Giinlerine katildik. Tesekkiirler Ege Romatoloji.

16 Kasim 2018 Organ nakli, takip gerektirir. Dr. Erkan TOPUZ. Saghkl giinler.

Pulmonary Hypertension
Awareness Month

Scleroderma

RESEARCH FOUNDATION

1 © srfcure

15 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Her 10
Sklerodermali hastanin 1'inde PH gelisiyor. SRF (Scleroderma Research Foundation -
Skleroderma Arastirma Vakfi) tarafindan fonlanan Stanford Universininde Pulmoner
Arteriyel Hipertansiyon gelisebilecek skleroderma hastalarim1 6nceden belirleyebilmek icin
bir kan testi iizerinde ¢alisiliyor. Daha fazla bilgi i¢in; www.srfcure.org
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13 Aralik Persembe gini siz huu ve yakinlari igin egitim
programi dizenliyoruz.

O tarihte kimselere 562 vermeyin. Katihmes -y_-mm-nnnﬁlnm-mm
almak Isteyenberin 6nceden bllgl vermederi 6nemle rica olunur.

Dr. Bilent Dr. Derya

Mutiu Kocakaya
[PUNE PPV -

n ﬁ PAHSSc x-»‘

15 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay: - Persembe giinleri
Marmara Universitesindeyiz. Dr. Biilent Mutlu hocamiz ziyaret ettikten sonra bize de
ugramayin. Bu arada 13 Aralik 2018 Pergsembii giinii yapacagimiz Hasta Bilgilendirme
Toplantisin1 unutmayin. Bekliyoruz.

Dr. Halil Atag

fop Leslibtn, ik piel yasembore

Are You #phaware?

How long many PH patients spend
seeking an accurate diagnosis

Follow@phaware

LG »O
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13 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Farkinda misiniz?
PH hastalar1 dogru taniya 2 - 3 yillik bir siirede erisebiliyorlar!

Bugiin yaptigim
tek sey nefes
almakti, o da
beni bitkin
diisiirdii!

PH ¢ok
berbat!

12 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Bugiin biitiin
yaptigim sadece nefes almakti. O da beni bitap diistirdii.

10 Kasim 2018 Atatiirk'ii Anma Giinii
9 Kasim 2018 - TKD Pulmoner Vaskiiler ve Erigkin Dogumsal Kalp Hastaliklar1 Calisma
Grubu ile birlikte 5 Mayis 2019 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii hazirliklar

TKD ile birlikte diizenleyecegimiz Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii i¢in bize diigsen
odevler;

1) 5 Mayis Diinya PH giinii i¢in slogan
Mesela; Nefesim Ol!
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2) Sev Kardesim Sarkisi
Telefonlarimiz1 yan tutarak,

Cektiginiz videolar1 bize ulastirin. WhatsApp : +90 555 024 1480 mail: pahssc@gmail.com
dosya hacmi sikintis1 mi1 oldu? https://wetransfer.com/ buradan gonderebilirsiniz.

Bu sarkiy1 okuyoruz. Sonra kolaj yapacagi
Sev Kardesim Sozleri

Bak kardesim

Elini ver bana

Gel kardesim

Nese getirdim sana
Al kardesim

Ye, i, giil, oyna

Sar kardesim
Kolunu boynuma
Sev kardesim
Canim feda yoluna
Tap kardesim
Tiim insanlara

Diinyaya geldik bir kere

Kavgay1 birak her giin bu sarkimi séyle
Sevdikee giiler her cehre

Amaclar hep bir olsun

Kalpler birlikte

Diinyaya geldik bir kere

Kavgay1 birak her giin bu sarkimi séyle
Sevdikee giiler her cehre

Mutluluklar bir olsun

Ac1 birlikte

https://www.youtube.com/watch?v=B_jgYzkX5kM

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi
Kotii giinde sigimilacak bir liman...

#5MayisDiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii
#PulmonerArteriyelHipertansiyon
#PulmonerHipertansiyon

#ipf

#Skleroderma

#KTEPH

#EisenmengerSendromu
#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon
#idiopatikPulmonerFibrozis
#BalonAtriyalSeptostomi
#pulmonerendarterektomi

#NadirHastalik

#AkcigerNakli

#OrganBagisi

#OrganNakli

#VarsayllmigRizaSistemi
#0OrganBagisindaBelcikaModeli
#PresumedConsentOrganDonation

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018
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7 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Kalitsal pulmoner
hipertansiyon, olgularin yaklasik yiizde 5'ini olusturur. Ayni zamanda Primer Pulmoner
Hipertansiyon olarak da bilinir. Hastalik kadinlarda erkeklerden ii¢ kat daha sik goriiliir ve
her yasta gelisebilir. Venezuela Pulmoner Hipertansiyon Dernegi'ne gore pulmoner
hipertansiyonun kalitsal olup olmadigini belirlemek zordur, ¢linkii nesiller atlayabilir. Cogu
High-altitude pulmonary hypertension (HAPH) Yiiksek rakima bagli Pulmoner
Hipertansiyon genetik bir mutasyonun tirtiniidiir. BMPR2 proteini, akcigerlerin kiiciik
arterlerinin duvarlarindaki hiicre biiyiimesinin diizenlenmesinden sorumludur. Bu protein
mutasyona ugrarsa, hiicrelerin yasam dongiisiine miidahale eder ve olmasi gerektigi gibi
6lmez, bu da atardamarlar1 bloke etmeye ve akcigerlerde yiiksek tansiyona neden olan
hiicrelerin biiyiimesine neden olur.durumda vakalarinin cogunda genetik bir mutasyonun
triintidiir. BMPR2 proteini, akcigerlerin kiiciik arterlerinin duvarlari icindeki hiicre
biiytimesini diizenlemekten sorumludur. Bu protein mutasyona ugrarsa, hiicre yasam
dongiisiine miidahale eder ve gerektigi gibi 6lmez, bu da arterleri bloke etmeye baslayan ve
akcigerlerde yiiksek tansiyona neden olan hiicrelerin asir1 biiyiimesine neden olur.
Ebeveynlerinden birisinde varsa ¢ocugun mutasyona ugramis geni gelistirme olasilig1 % 50,
mutasyona ugramis gen varsa kalitimsal pulmoner hipertansiyon gelisme olasilig1 % 20'dir.
Kan testleri, bir kiginin kusurlu geni olup olmadigini belirleyebilir ancak, kiginin hastalig
gelistirip gelistirmeyecegini belirlemez. Venezuela PH Dernegi'nin #PAH hakkinda egitim
amach bilgilendirme ¢aligsmasidir.
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5 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - TRT- Radyo — Saglik
Raporu - Dr. Pervin Korkmaz EKREN, Dr. Ali OZDIL, Dr. Bahri AKDENIZ, Dr. Meral
KAYIKCIOGLU ve Bagkan Kamil HAMIDULLAH ile nadir hastalik Pulmoner
Hipertansiyon ve Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon

u konustugumuz, Mutlu Fiisun Kiiciik ve Asuman Capar'in hazirladig1 Programi yeniden
dinlemek icin bu link e tiklayiniz.

@izmirilsaglik

@saglikbakanligi

#EnKahramanRizaVarsayilmisRiza

#showyourrare #PAHSSc #PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension #Puli

#Skleroderma #Scleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #kteph #AkcigerNakli #KalpAkei;

#Hepbirliktedahagiizelyarinlara #OrganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation

#akcigeryiiksektansiyonu #pahraman #pahriot #KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1 #

Her 19 dakikada 1 kigi
organ nakli gerektiren bir
durumia karsi karsiya kaliyor!

#PARSSc @
#EnKahramanRizaVarsayiimisRiza

organlarim bagislayarak,
8 insamin hayatim kurtarabilir!
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daha hayatini kurtarabilir veya yagam kalitesini arttinr,

umut olur. @ #EnKahramanRizaVarsayilmisRiza

karaciger, diger organiar; kalp,
akciger, ince bagirsak, pankreas vg
grnea icinse mutiaka beyin élii

J Kasim 1975
Tiirkiye ninilk basarili
organ nakli ameliyati, Or.
Mehmet HABERAL ve ekibi
larafindan yapild,

#PANSSC
#EnKahramanRizaVarsayiimisRiza

2016 yilinda 422 bin 135
kigi dldii. Beyin éliimii tespit
edildip, organ bagisina

1.997 kigi yénlendirildi

dliiden thadavradan) organ
bagisinda yasanmaktadir.

T N
Vv

lilkemizdeise tam tersi. Organ
bulunamadigricin, akraba, es

#PAHSSE
#EnKahramanRizaVarsayilmisRiza

#PAHSSc
#EnKahramanRizaVarsayiimisRiza

Utkemizde her
1Milyen kigiden 7'si
organiarim bagishyor.

tespitinden senra, 72 saat
igerisinde organ bagisinin
vamiimasi Gerekiyor. Aksi
halde organiar, canlilikiarin
yitiriyor!

#PANSSc

eder. Hastalar aylarca, yillarca I baghidir. Ortalama 24-36 saat

vasayabilirier. Bazi durumlarda icinde hayatini kaybeder.
Iyilesme sanslari vardir. Yeniden hayata dénmesi
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Beyin éliimiine,
4 Kisilik bir ekip karar verir.
kardiyelog, anesiezi ve
reamimasyon uzmam, nérolog ve
ndrosiruriive. Kararvericiler
arasinda kisinin kendi

Organ kithii
bekleme siirelerini
uzatiyor. 16 yil bibrek bekleyen
var!!

- #PAHSSc
C <
#EnKahramanRizaVarsayimisRiza % ) #Enkshramankuavarsanimehus

Her yil organ
bekleyen yaklasik
2.000 kigi, organ kithgindan
hayatini kaybediyor!

Organ Bagisinda
Beleika Modell = Varsayilmg
Riza Sistemi

Jefcika Modelinde 18 yaginda

B Riza Sisteminde kiginin
hiiyiik her birey, saglikiiyken

s1, organ bagiscisi olmamak

v

I I\
b

Kim bir kimseye hayat verirse, 0
sanki biitiin insanlara hayat
vermiscesine sevap kazam.
Maide suresi ayet32

#PAHSSc
#EnKahramanRizaVarsayiimisRiza

ancak giictiniin yettigi seyle yikimii
Kilar. Onun kazandigi ivilik kendi

bile aynen eski haline getirmeye
Giicimiizyeter.” Kiyame suresi,
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#PAHSSC
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#PANSSC

#PANSSC
#EnKahramanRizaVarsayilmisRiza

Basimiza geldikten sonra
bir ¢are aramak yerine,

giinden hayatiniza sahip ¢ikin
ORGAN BAGISINDA BELCIKA
MODELI,

#PAHSSC
| = ) #EnKahramanRizaVarsayilmisRiza
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Sn. All Dirger'| Rahmetie anyoruz (1945 - 18.04.2007)
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3 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - En Kahraman
Riza, Varsayilmis Riza!

Sn. Habarel Hocamiz1 selamlayarak baglamak istiyorum. 3 Kasim 1975 Tiirkiyenin ilk
basarili organ nakli ameliyati, Dr. Mehmet HABERAL ve ekibi tarafindan yapildi.
Ulkemizde Her 19 dakikada 1 kisi, organ nakli gerektlren bir durumla kars1
karsiya kaliyor! 1 insan organlarim bagislayarak, 8 insanin hayatin1 kurtarabilir! Organ
nakli canli donorlerden yalnizca bobrek ve karaciger, diger organlar; kalp, akciger, ince
bagirsak, pankreas ve kornea i¢cinse mutlaka beyin oliimii gerceklesmis bireylerden yapilr.
Organ bagisinda asil sorun, canlidan canliya olanda degil, 6liiden (kadavradan) organ
bagisinda yasanmaktadir. Diinya genelinde organ nakillerinin yiizde 80 ’i kadavradan
gerceklesirken, iilkemizde ise tam tersi. Organ bulunamadig i¢in, akraba, es dosttan organ
bulunmaya calisiliyor! 2016 yilinda 422 bin 135 kisi 6ldii. Beyin 6liimii tespit edilip organ
bagisina 1,997 kisi yonlendirildi. Beyin 6liimii tespit edilenlerin %40 organlarini
bagisladi! 563 kisi! Ulkemizde her 1 Milyon kisiden 7'si organlarim bagishyor! Beyin
oliimii tespitinden sonra, 72 saat igerisinde organ bagisinin yapilmasi gerekiyor. Aksi Halde
organlar canliliklarim yitiriyor! Bitkisel Hayatta; - Hastanin solunumu devam eder. - Bu
hastalar aylarca, yillarca yasayabilirler. - Bazi durumlarda iyilesme sanslar1 vardir. Beyin
Oliimiinde; - Solunum cihazina baghdir. - Ortalama 24—36 saat icinde hayatim
kaybederler. - Hayata donmesi miimkiin degildir. Beyin 6liimiine, 4 kisilik bir ekip karar
verir. Kardiyolog, anestezi ve reanimasyon uzmani, norolog ve norosirurjiye. Karar vericiler
arasinda kisinin kendi doktoru bulunmaz! Organ kithg, organ bekleme siirelerini uzatiyor.
16 y1l bobrek bekleyen var! Her y1l organ bekleyen yaklasik 2000 kisi organ kithgindan
hayatini kaybediyor! Organ Bagisinda Belgika Modeli = Varsayilmig Riza Sistemi =
Varsayllmis Onam Sistemi = Presumed Consent Organ Donation Organ Bagisinda Belcika
Modelinde 18 yasindan biiyiik her bireyi saghginda organ bagiscisi olduklarina itiraz
etmemislerse, organ bagiscisi olarak kabul edilir. Bu sistemde kisinin rizasi, organ bagiscisi
olmamak ise, bunu kayit altina aldirmasi gerekiyor.

Islam’da Organ Bagis1; Kim bir kimseye hayat verirse, o sanki biitiin insanlara hayat
vermiscesine sevap kazanir.
Maide suresi, ayet 32

Islam’da Organ Bagis1; insan kendisinin kemiklerini bir araya getiremeyecegimizi mi
sanmiyor? Evet, bizim onun parmak uclarin bile aynen eski haline getirmeye giiciimiiz
yeter.” Kiyame suresi, ayet 3-4.

Islam’da Organ Baglsl Kisi yaptig1 iyilik ve fenaliklardan kendisi sorumludur. “Allah, bir
kimseyi ancak giiciiniin yett1g1 seyle yiikiimlii kilar. Onun kazandig iyilik kendi yararina,
kotiiliik de kendi zararinadir.” Bakara suresi, ayet 286

Islam’da Organ Bagis1; «Kendi yaratihslarim unutmus bize érnek veriyor. Birde soyle diyor;
“Su ciiriimiis kemiklere kim hayat verecek?” De ki: “Onlara hayat verecek olan, onlari ile
kez yaratandir. O yaratmanin her tiirliisiinii bilir.” Yasin Suresi, ayet 78 - 79

Organ Bagisi Sisteminde Belcika Model’inde; 18 yasindan biiyiik her birey,
saghikliyken organ bagiscis1 olduklarina itiraz etmemislerse, "organ bagiscisi
olarak kabul edilir. " (Varsayillmis Riza Sistemi / Varsayillmis Onam Sistemi /
Presumed Consent Organ Donation)

6 Haziran; Diinya Organ Nakilliler Giinii — Bugilinde donorlerimizi minnetle anar, bizlere
verdikleri ikinci sans i¢in kendilerine tesekkiir ederiz.

Basiniza geldikten sonra bir ¢are aramak yerine, bugiinden hayatiniza sahip ¢ikin! ORGAN
BAGISINDA BELCIKA MODELI!

TBMM'de bekliyor,

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Baskanlhiga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

Teklifin Bashgi: 2238 Sayili1 Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanunda Degisiklik Yapilmasia Iliskin Kanun Teklifi

Teklifin Ozeti: Aksi belirtilmedikce, beyin 6liimii gerceklesen kisilerin organlarinin
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alinmasinda vasiyet ve rizanin aranmamasi 6ngoriilmektedir.

#EnKahramanRizaVarsayilmisRiza organ bagisinda Belgika modeli, varsayilmis riza, aksi
beyan edilmemis dedigimiz sistemlerde, 18 yasindan biiyiik her birey saglikliyken organ
bagiscisi olduklarina itiraz etmemislerse organ bagiscisi olarak kabul edilirler. Biitiin diinya
bu modeli uygulamaya dogru gidiyor. Bizde yasa teklifi verildi sonrasinda kimse
ilgilenmedi. @drfahrettinkoca @rteedogan @dbdevletbahceli @kilicdaroglu

What is PH?

Pulmonary hypertension (PH)
is a rare, debilitating disease
in which high blood pressure
in the arteries of the lungs
can lead to right heart failure.

N 424 EED

www.PHAssociation.org/AboutPH &

#Heart2CurePH  pgp rerioecie

2 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Pulmoner
hipertansiyon (PH) sag kalp yetmezligine yol acan, nadir goriilen, elden ayaktan diisiiren
Akciger Arterlerindeki yiiksek kan basincidir.

When Pulmonary hypertension is still
confused with Hypertension, after explaining
over and over again.

November is

phawareness
Month!

o O

: ) ) @cardiaccommunity
1 2 cardiaccommunity @ % ¥

1 Kasim 2018 Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon Farkindalik Ay1 - Hala Pulmoner
Hipertansiyonu bildigimiz hipertansiyonla mi karistirtyorsunuz?

#PulmonaryArterialHypertension #PulmonaryHypertension #EisenmengerSendromu
#Skleroderma #Scleroderma

#KalpAkcigerNakli #Nadirhastaliklar # NadirHastalik #nadirhastaliklar #raredisease

#Hepbirliktedahagiizelyarinlara #izmir #OrganBagisindaBelcikaModeli
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#egeliniversitesi #dokuzeyliilliniversitesi

31 Ekim 2018 Dr. Behcet Uz Cocuk Hastanesi PAH konseyi hocalarin ziyaret ettik.

31 Ekim 2018 Bugiin Dokuz Eyliil I'Jniversite'si Hastanesi PAH Merkezinde Dog. Dr. Ebru
OZPELIT, Hems Doktor Ogriiyesi Dilek SEZGIN ve Eyliil Ezgi DALKILIC" ziyarete gittik
ve PAH Hastalarina, Epoprostenol Sodyum tedavisinde deneyimlerimizi aktardik.

Pulmoner Hipertansiyon farkindalik ayinda,

19 Kasim glnd, Dokuz Eylil ve
Ege Universitesi PAH gruplan
tarafindan yapilacak \ \
bilgilendirmelerle esliginde, " A

Kargtyaka Tuna Kiltdr ve Sanat Dernegi tarafindan ismet inéni Sanat

Merkezinde verilecek konser p yetersiz k klarimiz nedeniyls

ERTELENMISTIRI Kamuoyuna duyurulur, s s s
PAHSSc &~

30 Ekim 2018 Konser etkinligimiz ertelendi. 19 Kasim 2018 giinii Karsiyaka Tuna Kiiltiir
ve Sanat Dernegi ile birlikte, Dokuz Eyliil Universitesi ve Ege Universitesi PAH gruplari
hocalarimizin bilimsel katkilar esliginde diizenlemek istedigimiz konser etkinligimiz,
yetersiz kaynak; tanitim i¢in 2.000 TL ve calgicilar i¢in 2.000 TL'lik kaynak bulamadigimiz
icin ertelenmistir! Kamu oyuna duyurulur.

lara #izmir #PahSsc#OrganBagisindaBelcikaModeli

#PresumedConsentOrganDonat
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26 Ekim 2018 Nasil Solunum yapiyoruz izleyin.
#PAHSSc #nadirhastalik #PulmonerHipertansiyon #showyourrare #PulmonerArteriyelHipertansiyo

#PulmonaryHypertension #EisenmengerSendromu #Skleroderma #Scleroderma #kteph#Nadirhast:

#Hepbirliktedahagiizelyarinlara #izmir#OrganBagisindaBel¢ikaModeli #PresumedConsentOrganDo

22 Ekim 2018 "Bir Nefes Ver izmir Konseri 19 Kasim 2018 Pazartesi giinii saat 20:00'de
@Karstyaka Tuna Kiiltiir ve Sanat Dernegi ile birlikte Ismet Inonii Sanat Merkezinde.
Dokuz Eyliil Universitesi ve Ege Universitesi PAH gruplari tarafindan yapilacak
bilgilendirmeler esliginde gerceklesecek. Siz Hasta ve yakinlar1 da birlikte Bizim icin sark
soyler miydiniz?

18 Ekim 2018 Marmara Universitesi temsilcimiz, Sn. Figen KUCUKCESME, persembe
giinleri hastanede siz hastalarimiz ve yakinlariyla...

18 Ekim 2018 Prof. Dr. Meral Kayikcioglu hocamiz ziyaret ettik. Kasim Ay1 Pulmoner
Hipertansiyon Farkindalik Ay {izerine calistik.
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19 Kasim 2018 tarihinde dizenleyecegimiz konser igin onay ve izin
suregleri tamamland..
4.000 TUlik bir butgeye ihtlyacimiz var ama sponsor bulamiyoruz! Biz imece
ile bu isi yapanz. Sponsor olmak isteyenler, destek vermek isteyenler
yardimlarinizi bekliyoruz

Konseri videoya ¢ekecek ve internetten yayinlayarak bize kim destek
verebilir?

Tigrt yaptirmayi planhyoruz. isteyen varsa 50 TU ve (zeri yapacagi
bagisin aciklama kismina Tisort yazarak géndersin. Ona da yaptirahm.
IBAN: TRS2 0004 6004 7688 8000 041558  Tel: 0555 024 14 80

17 Ekim 2018 19 Kasim 2018 tarihinde diizenleyecegimiz konser i¢in onay ve izin siirecleri
tamamlandi. 4.000 TLlik bir biit¢eye ihtiyacimiz var ama sponsor bulamiyoruz! Biz imece
ile bu isi yapariz. Sponsor olmak isteyenler, destek vermek isteyenler yardimlariniz
bekliyoruz.

Konseri videoya ¢ekecek ve internetten yayinlayarak bize kim destek verebilir?

Tisort yaptirmayi planliyoruz. Isteyen varsa 50 TL’ ve iizeri yapacag bagisin aciklama
kismina Tisort yazarak gondersin. Ona da yaptiralim.

IBAN: TR52 0004 6004 7688 8000 0415 58 Tel: 0555 024 14 80

Gonderelim biitiin #Tiirkiye’ye ve #Diinya’ya.
#showyourrare from Turkey! #PahSsc #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon

#Scleroderma

#Skleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #Eisenmenger
#EisenmengerSendromu #EisenmengerSyndrome #kteph #CTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#Nadirhastaliklar #0rganBagis1 #OrganNakli #VarsayilmisRizaSistemi
#0OrganBagisindaBelcikaModeli

#pulmonerendarterektomi

e S LuFT

ey
'Mmsg A
Bizim tanitim ylzimiz, siz olur musunuz? =~

Herkese merhaba, Taniim malzemeleri yaptinlacak ve ﬂi
—ft

kaynaklanmiz gok sinirh.

Tel: 0555 024 14 80

-Mor dudaklar ve Oksijen kullanirken,
-Ve ornekte oldugu gibi profil resimleriniz; ytziniz.

-Varsa mesajiniz.
Gonderelim butin Turkiye'ye ve Avrupa'ya.
WhatsApp’tan bekliyoruz!

17 Ekim 2018 Bizim tanitim yiizlimiiz, siz olur musunuz? WhatsApp’tan 0555 024 14 80 'e
bekliyoruz!

-Ornekte oldugu gibi profil resimleriniz; yiiziiniiz.
-Mor dudaklar gizlemeyelim ve Oksijen kullanirken, vb.
-Varsa mesajinizi da alahm.

Gonderelim biitiin #Tiirkiye’ye ve #Diinya’ya.

#showyourrare from Turkey! #PahSsc #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension # PHAware
#Scleroderma

#Skleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #Eisenmenger
#EisenmengerSendromu #EisenmengerSyndrome #kteph # CTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#Nadirhastaliklar #0rganBagis1 #OrganNakli #VarsayilmisRizaSistemi
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#0rganBagisindaBelcikaModeli

#pulmonerendarterektomi

#tanihimyiizimiiz

14 Ekim 2018 Kasim ay1 igerisinde Izmir'de Tuna Kiiltiir ve Sanat Dernegi ile birlikte
yapmay1 planladigimiz konser icin Isim 6nerilernizi bekliyoruz.

Benim 6nerim; "Bana bir nefes ver Izmir."
dibosa score
11 Ekim 2018 DIBOSA Skoru, SSc hastalarinda PH'un 6ngoriilmesine yardime1 oluyor!

2019 yili igin stratejik planlama
Kar amaci giitmeyen apiyoruz. LS 1
dernegimizin, bildiginiz ey %ﬂ, .|

gibi herhangi bir geliri de
yok.

Pudmoener b6 ¥

r Hipotassiyon ve Sieroderma Hasta Doy | Biitiin bu
. frisladbopyplyte Qm| olumsuzluklara

SR v ragmen, dernekten
beklentileriniz nedir?

Ogrenmeyi istiyoruz. Bize WhatsApp, mail, sosyal
medyadan yazin,

10 Ekim 2018 2019 yilinin stratejik planlamasinm yapiyoruz. Dernegimizden
beklentilerinizi, 6grenmeyi istiyoruz. Bize ulagin. #pahssc

7 Ekim 2018 Trabzonspor taraftarlari, Pulmoner Hipertansiyonlu ve Sklerodermal
hastalara miicadelelerinde basarilar dilediler.

#izmit #EisenmengerSendromu #EisenmengerSyndrome #kteph #CTEPH #ipf #PahSsc #trabzonsp

#0OrganBagisindaBelcikaModeli #VarsayilmigRizaSistemi#OrganNakli #OrganBagisi

http://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli

o O spastiisokhranit

08/10/2021, 21:47
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5 Ekim 2018 Dernegimizin yayinlari, Pulmonary Hypertension Association Europe
yayinlar: arasinda!

Sag iist koseye daha dikkatli bakar misiniz? Bizde oradayiz. Sizlerle birlikte giiclenerek, hep
beraber daha giizel, etkin seyler imza atalim.

. ilerimiz
tanbul temsilc
Is bir arada cihangir

Hocamizla

4 Ekim 2018 Istanbul temsilcilerimiz bir arada Cihangir Kaymaz Hocamiz ziaret ettik.
Cihangir hocamiz ve hocamizin solunda Marmara Universitesi hasta ve hasta yakinlar
sorumlumuz Sn. Figen Kiiciikcesme, saginda Istanbul Kartal Kosuyolu sorumlularimiz Sn.
Ferhan Aykurt ve Sn. Mehmet Savasan

#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension

#Scleroderma #Skleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #ipf
#EisenmengerSendromu #AkcigerNakli # Lungtransplant

#KalpAkcigerNakli #HeartandLungTransplant #VarsayilmisRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi

#0rganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation #O0rgan #Dondér
#kartalkosuyoluyiiksekihtisasegitimvearastirmahastanesi #marmaraiiniversitesi #istanbul
#CihangirKaymaz

#0rganNakli #0rganBagis1 #NadirHastalik #Nadirhastaliklar

istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek fhtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi

4 Ekim 2018 Prof. Dr. Biilent Mutlu Hocamiz, Dernegimize PH hasta giinlerinde bir oda
tahsis etti. Istanbul Temsilcimiz Figen Kiiclikcesme, persembe giinleri hastalarla bulusmaya
basladi. Bize boyle bir firsat yaratan Marmara Universitesi EA Hastanesine ve Prof. Dr.
Biilent Mutlu Hocamiz ve ekibine tesekkiir ederiz.

T.C. Saghk Bakanlig Marmara Universitesi Istanbul Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi

08/10/2021, 21:47
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Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

Tiirkiye'deki bilimsel dernekler, savunuculugunu tistlendigimiz pulmoner hipertansiyon,
Skleroderma, Idiyopatik pulmoner Fibrozis, Akciger Nakli, Kalp-Akciger Nakli {izerine
faaliyet gosteren ilag firmalari ile birlikte hastaliklarimizi sahiplenerek 6zel bir kuliip
kurmuslar sanki. Ve o kuliibe, biz hasta dernegini almiyorlar! Hastayiz ama Tiirkiye'de
hastaligimizin sahibi onlar olmuslar. Hastaliklarimiz hakkindaki en son gelismeleri sadece
yurtdigindaki bilimsel derneklerden veya semsiye (¢at1) derneklerden 6grenebiliyoruz.
Pulmonary Hypertension Association gibi, Pulmonary Hypertension Association Europe
gibi , Scleroderma Foundation gibi Fesca - Federation of European Scleroderma
Associations gibi # ELF gibi. Cok ilginctir bizim savunuculugunu tistlendigimiz hastaliklar
disindaki hasta dernekleri ise kendi bilimsel dernekleri ile igbirligi gelistirmisler. Tiirk
Metabolimza Dernegi gibi

Tesekkiirler Avrupa Akciger Vakfi.
Our membership to the European Lung Foundation - ELF has been accepted.

In Turkey scientific associations which are working on Pulmonary Hypertension,
Scleroderma, idiopathic pulmonary fibrosis, lung transplantation, lung and heart
transplantation such as TKD, ADHAD, TORAKS, TUSAD, TONV and pharmaceutical
companies which are working for the same diseases have formed a kind of club which we
patient association is not allowed in. We are the patients but they are the owners of our
diseases. It is very sad that just we can learn the latest developments about our diseases
from only abroad scientific associations and umbrella associations. But on the other hand
other scientific associations which are working on except these diseases are collaborating
with their patient association! Such as Turkish Metabolim Association

Thank you European Lung Foundation.

#PulmonaryArterialHypertension #PulmonaryHypertension

#lungtransplantation #AkcigerNakli #Skleroderma #Scleroderma #EisenmengerSendromu

EURORDIS - European Rare Diseases Organisation National Organization for Rare
Disorders, Inc. (NORD) European Respiratory Society American Thoracic Society

2 Ekim 2018 AIFD ve Hasta Dernekleri Toplantisina Bagkan Yardimcimiz Sibel Ercan ve
Bagkanimin Kamil Hamidullah bizi temsilen katildilar. Uzun zamandir birbirlerini arayan
nadir hastalik dayanigsma dernekleri de bu vesiler ile ayn1 masada bir araya geldik. Nadir
Hastaliklar1 masaya yatirdik. Sorunlar ve ¢oziimleri i¢in beraber, birlikte hareket etmek
karar aldik. #aifd #PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonerHipertansiyon
#Skleroderma

#EisenmengerSendromu #kteph #ipf #NAHDER #nadirhastalik #nadirhastaliklar
#NadirHastalik #Nadirhastaliklar #raredisease #TurkeyRareDisease raredisease
#showyourrare from Turkey
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Tirk Toraks Dernegi

1 A turktoraksdernegi
2 Ekim 2018 Cabuk yorulma, nefes darlig:

#PulmonerArteriyelHipertansiyon
#PulmonaryArterial Hypertension
#PulmonerHipertansiyon
#PulmonaryHypertension
#EisenmengerSendromu
#EisenmengerSyndrome
#Skleroderma

#Scleroderma

#kteph #ipf

#AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli

#Repost @turktoraksdernegi (@get_repost)

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

Cabuk yorulma, nefes darligy, is yapma giiciiniin azalmasi, gogiiste sikisma hissi, gogiis
agrisi, carpinti, bacaklarda sislik ve bazen bayilma sikayetleri varsa siz de Pulmoner
Arteriyel Hipertansiyon hastasi olabilirsiniz. Ayrintilar Tiirk Toraks Dernegi Halk

Sayfadinda...

https: //www.toraks.org.tr/news.aspx?detail=2180

1 Ekim 2018 Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ hocamiz ziyarete gittik - 2018.10.01
Istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim ve Aragtirma Hastanesi
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1 Ekim 2018 Prof. Dr. Biilent MUTLU Hocamiz ve ekibini ziyaret ettik.
T.C. Saglik Bakanligit Marmara Universitesi Istanbul Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi

Sevgili Erding KARTAL,

PAHSSc &~

1 Ekim 2018 Uyelerimizden Sayin Erding KARTAL vefat etmistir. (18.08.1982 —
1.10.2018)

Mekanin cennet olsun. Nur i¢inde yat. Merhum kaderdagimiza Allah’tan rahmet, geride
kalanlara sabirlar dileriz. Basimiz sag olsun.

«O» bir #pahraman

r million

.80.000 pe
40-80, country

pPhlers in the

Yaklasik 350 Milyon niifuslu
Amerika’da 80.000 Pulmoner
Hipertansiyonlu varsa, 80 Milyonluk
iilkemizde yaklasik, 20.000 Pulmoner
Hipertansiyon hastasi olmali

30 Eyliil 2018 Amerikan Pulmoner Hipertansiyon Dernegi; PHA'ya gore yaklasik 350
Milyon niifuslu Amerika’da 80.000 civarinda Pulmoner Hipertansiyon hastasi var. O
zaman 80 Milyonluk iilkemizde yaklasik, 20.000 Pulmoner Hipertansiyon hastasi1 olmali!
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29 Eyliil 2018 Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Dahili Tip Bilimleri Boliimii I¢
Hastaliklar1 Anabilim Dali Immunoloji- Romatoloji Bilim Dali Ogretim Uyesi Prof. Dr.
Ahmet Merih BIRLIK hocamizla Skleroderma iizerine beyin firtinasi yaptik.

28 Eyliil 2018 PAHSSC Bugiin hem Ankara'da hem de Izmir'de! PAH' hastalar olarak
Ege Universitesi Tip fakiiltesi'nde Prof. Dr. Meral KAYIKCIOGLU Hocamizi ziyaret ettik.

28 Eyliil 2018 Bugiin Hacettepe iiniversitesi'sinde diizenlenen Pulmoner Hipertansiyon
Okuluna katildik. Bize savasimizda destek olan Hacettepe iiniversitesine tesekkiir ederiz.
Edindigimiz en son, en giincel bilgileri PAHSSC I¢ Anadolu temsilcimiz Sn. Emre AKSOY
bizler i¢in derliyor. #hacettepeiiniversitesi # PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PahSsc #Skleroderma #SistemikSkleroz
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T Ak
NADIR HASTALIKLAR

26 Eyliil 2018 Aranan kriter, temsil ettiginiz hastaligin/hastaliklarin;
https://rarediseases.org/ icerisinde tanimlanmis olmasi. 2000'den az rastlanilan
hastaliklardan olmasi.

Merhaba,

Hep birlikte daha giizel yarinlar1 insa edebilmek i¢in, her hastaligin temsilcilerinin esit
olarak olarak yer alip temsilcisi olacagi Ulkemize bir Nadir Hastaliklar platformunun
olusturulmasimi amaghyoruz. Derneklesemeyen hastalik gruplar1 da ayn sekilde esit olarak
temsil edileceklerdir. Ancak kiginin hastalik gruplarinin temsilcisi olduguna ait giicli
kanitlar aranmaktadir. (sosyal medya, giiclii referanslar)

Yasam hakkimiz hakkinda bilinglendirici, gelismeler hakkinda bilgi sahibi ve yurtdisindaki
organizasyonlarla isbirligi yapan ve aym yurtdisindaki benzer faaliyetteki organizasyonlar
gibi lilkemizde de yapilan tibbi calismalari fonlamak ve bu konuda tilkemizde de calismalar
yapan saglik calisanlarimiza sahip ¢ikmay: amaclar.

Birlikten kuvvet dogar. Hepimiz Tiirkiye'nin dort bir yanindaki dernekleriz. Ama internet,
bizi birlestirir.

Simdi zaman, birbirimizi bulma zaman.

Liitfen bildiginiz biitlin gruplara davet gonderin eger varsa bizden 6nce boyle bir adim, o
zaman o platforma biz de her bir hastalik i¢in esit s6z hakkimizin olacagi bir sekilde yer
almayn isteriz.

Saygilarimizla

#PahSsc #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #nadir #nadirhastaliklar #nadirhastalik

_"l
efeste Baglar Hayal
v \\ -

1 @ solunumdernegi

25 Eyliil 2018 Diinya Akciger Giinii. Hayat Nefesle Baslar!
Aldigimiz her nefesin kiymetini bilin...
#diinyaakcigergiinii .

Life starts with a breath! Appreciate every breath you take...
#worldlungday

23 Eyliil 2018 Akciger Nakline Izmir'den taze kan, Dr. Ali OZDIL'i ziyaret ettik. Size Ege
Universitesi Tip Fakiiltesinden, Dr. Ali Ozdil' i tanitalim. Yasamaz denilen hastalara son bir
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sans daha tamimak adina canla basla miicadele veren, Dr. Erdal Yekeler, Dr. Erdal Tasc1 ve
Dr. Ali Ozdil'e basarilar diliyoruz. Ve elbette emektar Dr. Astm Cemal Kutlu ve Dr. Adnan
Sayar hocalarimiz, tekrar yesil sahalarda gérmeyi timit ediyoruz.

Umarim yakin bir zamanda ¢ocuklar i¢cinde akciger nakli ve herkes i¢in kalp-akciger nakli
gibi ¢oklu organ nakilleri de lilkemizde yapilmaya baglanir.

Kim bilir belki bir giin bizde de organ bagisinda Bel¢ika Modeli uygulanir.
Hepimize iyi haftalar olsun.

Sevgiler saygilar. #AkcigerNakli #OrganNakli #OrganBagisindaBelcikaModeli
#0rganBagis1 #lungtransplantation #lungtransplant #VarsayillmisRizaSistemi

22 Eyliil 2018 KARBILDER; Karsiyaka Sosyal Sorumluluk ve Bilim Dernegi ile Proje
Egitimi'ndeyiz. Bugiin 9 dernegi temsilen gelen arkadaslar ile gelen bir teklif cagrisini
inceledik. Her dernek icin ayr1 ayr1 Proje nasil yazabiliriz seklinde atolye ¢alismasi yaptik.
Tiim katihmcilara tesekkiir ederiz. Bizlere yeni ¢oziimler tiretme firsat1 verdiler. — Ikbal
Yilmaz, Feyzullah Oktay ve Tiilin Topuzoglu ile birlikte.
#YarmlarimizicinCalisiyoruzZPAHSSC

-

Pulmoner Hipertansiyonun 1.

grubu; Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon (PAH) hastalarinda
HAMILELIK, %30 - % 50 arasinda
olimle sonuclanmaktadir!

Ve ayrica;

Pah tedavilerinde kullanilanilaglar, anne karnindaki cocuk igin
zararhdir!
PHA EURZPE 4~
VAYNAX 1 , Puimaca s
Gerubu 2018 (Dunyadaly e biyik AN Aragtirma grapfanndan Sinidir )

21 Eyliil 2018 Pulmoner Hipertansiyonun 1. grubu olan Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon
(PAH) hastalarinda HAMILELIK, %30 - % 50 arasinda 6liimle sonuclanmaktadir! Ve
ayrica; Pah tedavilerinde kullanilan ilaclar, anne karnindaki ¢ocuk i¢in zararhdir. KAYNAK
: GieBen Universitesi Tip Fakiiltesi, Pulmoner Hipertansiyon Arastirma Grubu 2018
(Diinyadaki en biiyiik PH Arastirma gruplarindan birisidir.) PHAEU - APHEC 2018

20 Eyliil 2018 21 yasinda akciger nakli sonras1 komplikasyonlardan yasama veda eden
Kistik Fibrosiz hastasi, aktivist Claire WHITEHEAD"1n akilda kalan s6zleri
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13 Eyliil 2018 30 iilkenin PH derneklerlerinin yer aldig1 13 - 16 Eyliil taihlerinde Yillik PH
Avrupa konferansina katilarak Tiirkiye'yi temsil ettik. PHA Europe Annual PH European
Conference (PHAEU APHEC 2018) Big family reunion 2018. Konusunun uzmanlarindan,
avrupanin en seckin PH merkezleri tarafindan PH konusundaki en son gelismeler ve
bilgilermiz tazelendi. Sonrasinda konusunun uzmanlarindan yine kapasite gelistirmeden,
deneyim paylasimindan tutun bir cok konuda egitimler aldik. Bagskan,Hans-Dieter Kulla
daha sonra genel kurulu baslatti. En giincel bilgilerle iilkelerimize dogru yola ¢iktik.

'@ Daha iyi bir nefes
Daha iyi eklemler

8 Eyliil 2018 Diinya Fizyoterapistler Giinii

« 8 Eyldl Dinya Fizyoterapistier Gini
Kutlu Olsun.»

imomer Hipertamsigom re Selervaderma Hasa Derneg:
Hop drdidta. AL,,_/,.._L..
- A
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Durus bozukluklar: ve hareketsizlikten kaynakl kas iskelet sistemi sorunlarimizda

08/10/2021, 21:47
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« Solunum giicliigii, kalp yetmezligi gibi solunum ve dolasim sistemi ile ilgili
problemlerimizde

« Hastaligitmizdan kaynaklanan veya yaslanmanin getirdigi hareket ve fonksiyon
kayiplarimizda

« Eklem, kas ve tiim yumusak dokulardaki sorunlarimizda

« Eger doktorumuzda yonlendiriyorsa, Fizik Tedavi ile daha kaliteli bir hayata kavusabiliriz.
#Hepbirliktedahagiizelyarinlara

#DiinyaFizyoterapiGlinii #worldphysiotherapyday

#showyourrare from Turkey! #PahSsc #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension

#Scleroderma #Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #EisenmengerSendromu #kteph
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar

#RareDisease #RareDiseaseDay #TurkeyRareDisease #OrganBagis1 #OrganNakli

KAMU-STK
iS BIRLIGI

PROJESI

3 Eyliil 2018 Bugiin "Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi" olarak
katildigimiz izmir‘dg diizenlenen 3, 4 Eyliil Kamu-STK Isbirligi Projesine, her dernegin
davet edilmedigini, Icisleri Bakanligimizca sayili dernege akreditasyon verildigini
ogrendim. Izmir'in gelecegine yon veren 50 dernekten birisinin de bizim olmamizin hakh
gururunu yagiyoruz. Ingallah #Hepbirliktedahagiizelyarinlara #showyourrare from Turkey!
#PahSsc

#PulmonaryArterialHypertension #Scleroderma #Skleroderma

#SistemikSkleroz #Reyno #EisenmengerSendromu #kteph #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar #RareDisease #RareDiseaseDay

#TurkeyRareDisease #OrganBagisi #O0rganNakli #VarsayilmisRizaSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation

#DahaHerSeyBitmediOrkestrasi #kamustkisbirligi
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi Iban:
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Organ Bagisinda Belcika Modeli Uygulamasi i¢in detayh bilgiye
http://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli

Veya
https://www.facebook.com/OrganBagisindaBelcikaModeli/ erisebilirsiniz.

PULMONARYHYPERTENSIONNEWS COM

For PAH Treatment, Extended-Rel Ralinepag Shows

Positive Phase 1 Results

30 Agustos 2018 Zafer Bayramimizi kutlamiglar. Faz 1 caligmalarini tamamlayan Arena
ila¢ firmasinin oral prostasiklini APD811 olarak da bilinen Ralinepag, ag1z yoluyla alinmasi
icin tasarlanan yeni nesil, secici bir prostasiklin reseptorii agonistidir. Yar1 omrii 13.5 saat.

27 Agustos 2018 Organ Bagisinda Belgika Modeli Nedir?

Her " 19 dakikada 1 kisi, organ nakli gerektiren bir durumla kars1 karsiya kaliyor! Her 3
saatte 1 kisi giinde 8 kisi organ beklerken 6liiyor! Basitce ORGAN BAGISINDA
BELCIKA MODELI, iilkemizde uygulanmakta olan organ bagisi sisteminin tam tersi; organ
bagiscisi olmak istemeyenlerin devlete miiracaat ettikleri Organ Bagis1 modelidir. 18
yasindan biiyiik her birey saghginda, organ bagiscisi olduklarina itiraz

etmemiglerse, "organ bagiscisi olarak kabul edilir."

Daha fazla detay i¢in liitfen linke https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-
modeli tiklayimiz.

2009 Yilindan beri TBMM de goriisiilmeyi bekleyen, ORGAN BAGISINDA BELGIKA
MODELI KANUN TEKLIFi

Teklifi Veren: Tacidar Seyhan
Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Baskanliga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

Teklifin Baghg: 2238 Sayil1 Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanunda Degisiklik Yapilmasina Iliskin Kanun Teklifi

Teklifin Ozeti: Aksi belirtilmedikce, beyin 6liimii gerceklesen kisilerin organlarmin
alinmasinda vasiyet ve rizanin aranmamasi 6ngoriilmektedir.

#QOrganBagisi

#0OrganNakli
#VarsayllmigRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli
#organ

#donor #donor

#yasam

47 of 72 08/10/2021, 21:47


https://www.instagram.com/PahSscDernegi/
https://www.instagram.com/PahSscDernegi/
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli?fbclid=IwAR2Q1FHbC_FVVpT6E6NRAEEE4_VR1UBJoxbx2-NLNIU1edxNAw3PjvQDe9A
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli?fbclid=IwAR2Q1FHbC_FVVpT6E6NRAEEE4_VR1UBJoxbx2-NLNIU1edxNAw3PjvQDe9A
https://www.facebook.com/OrganBagisindaBelcikaModeli/?__tn__=K-R&eid=ARBHY2dThb-hhTc9NEq3iQ6_-E4O1T4RGvr08i-CoATMYb6VOrV0bKblG9W-dotvatztjQrC8jOpv9gI&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARD7OegBP5a9vRko5KBB1ados2yq9ystyUv47C2GqbviEyrRQBpky6rK9deYZomj89rUHnnJ9C3JbhvhSWgH3weLXixgxexIPUIWtLyE7G5vK0Y7R1RgNmY3HaOTRnC8bZa8X0F4G4sfZR3JbWpRBSi0C09891JQejnICKDhQGCMo40bvpptp_KtbApT6w7UtHCeM0uH9sTInVM0nZnqB4AjHnpceAqsM3iiECt5jpngFKugwZGi8CRNB74DwBgDEUUZGBoEf3Q5p5U8LgVJtahe5YtdHzYNTG6KxDlKnG3ZicfuIMYFkOJ48nXkHDXbPK55hcQlCO-0CPcnGvkl7sw
https://www.facebook.com/OrganBagisindaBelcikaModeli/?__tn__=K-R&eid=ARBHY2dThb-hhTc9NEq3iQ6_-E4O1T4RGvr08i-CoATMYb6VOrV0bKblG9W-dotvatztjQrC8jOpv9gI&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARD7OegBP5a9vRko5KBB1ados2yq9ystyUv47C2GqbviEyrRQBpky6rK9deYZomj89rUHnnJ9C3JbhvhSWgH3weLXixgxexIPUIWtLyE7G5vK0Y7R1RgNmY3HaOTRnC8bZa8X0F4G4sfZR3JbWpRBSi0C09891JQejnICKDhQGCMo40bvpptp_KtbApT6w7UtHCeM0uH9sTInVM0nZnqB4AjHnpceAqsM3iiECt5jpngFKugwZGi8CRNB74DwBgDEUUZGBoEf3Q5p5U8LgVJtahe5YtdHzYNTG6KxDlKnG3ZicfuIMYFkOJ48nXkHDXbPK55hcQlCO-0CPcnGvkl7sw
https://www.haberler.com/izmir-sivil-toplum-gunleri-basladi-11199087-haberi/?fbclid=IwAR3b3BZpRdRoX8Ca0DiolcskvdkvGEtMdEfsfRR1O-LOKvfe-Ry5w-CMkOw
https://www.haberler.com/izmir-sivil-toplum-gunleri-basladi-11199087-haberi/?fbclid=IwAR3b3BZpRdRoX8Ca0DiolcskvdkvGEtMdEfsfRR1O-LOKvfe-Ry5w-CMkOw
https://pulmonaryhypertensionnews.com/2018/08/30/extended-release-ralinepag-pah-treatment-shows-positive-phase-1-results/?fbclid=IwAR3cmOLoIyQZzX3zCmyP0O4oEshqe0nSpYB_OZBow7wdMYvvsk7fuOpHFC4
https://pulmonaryhypertensionnews.com/2018/08/30/extended-release-ralinepag-pah-treatment-shows-positive-phase-1-results/?fbclid=IwAR3cmOLoIyQZzX3zCmyP0O4oEshqe0nSpYB_OZBow7wdMYvvsk7fuOpHFC4
https://pulmonaryhypertensionnews.com/2018/08/30/extended-release-ralinepag-pah-treatment-shows-positive-phase-1-results/?fbclid=IwAR3cmOLoIyQZzX3zCmyP0O4oEshqe0nSpYB_OZBow7wdMYvvsk7fuOpHFC4
https://pulmonaryhypertensionnews.com/2018/08/30/extended-release-ralinepag-pah-treatment-shows-positive-phase-1-results/?fbclid=IwAR3cmOLoIyQZzX3zCmyP0O4oEshqe0nSpYB_OZBow7wdMYvvsk7fuOpHFC4
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli
https://www.pahssc.org.tr/organ-bagisinda-belcika-modeli
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/organ?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/don%C3%B6r?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/donor?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/ya%C5%9Fam?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARDVfNQYG6kCx6Lm-1QvEiExeK2JYY0QYb9_RKM4HVMwkUt8xhUiooo1CHmaxp82u8RGYozWp2OglZY-96JmkICOwyOrFwzEVzvyMOqx8qxjMrG7Ze3xl99LEPAbYaTP8nzsmcxYBqnUAimtIsLk_2SqL4RLE6DtoJ4G7DYntbbnpkK5CDkoDju4ifrFdu-4AdUUTSwvOsNksSkrpWginrq91LHLLVZPrWOU3a2uIQmMTvileEtfevcCmnsxiG_Y8CTTtfBY2GvEJUjsFprBpAaCd5LHinPgBPKh9vB-kRmpc6iNplbH9WN7nbbHZ8YC29x3kOx2USUHHszEuwx3IhYMbk95NkIa6Ms4Fg&__tn__=%2ANK-R

Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

#organbagisi

#varsayilmisrizasistemi
#varsayilmisonamsistemi
#OrganBagisindaBelcikaModeli #yasamhakki

RAT DEGISIR SANMA!

u“
26 Agustos 1071 Malazgirt Zz
6 Agustos 1922 Bliylik Taarruz Zaf

KUT'LU
OLSUN,

26 Agustos 2018 Biiyiik Taarruz ve Bagskomutanlik Meydan Savasi - 26 Agustos - 9 Eyliil
1922

Devlet hastanesinde
rekorluk basari

istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek
ihtisas Egitim ve Aragtirma
Hastanesi’'nde Prof. Dr. Bedrettin
Yildizeli bagkanhgindaki ekip 9 giinde
9 akciger embolisi hastasini ameliyat
etti

25 Agustos 2018 Bedrettin YILDIZELI hoca ve ekibi, costu bir kere... https://m-sabah-
com-tr.cdn.ampproject.org/c/s/m.sabah.com.tr/gundem/2018/08/25/devlet-
hastanesinde-rekorluk-basari/amp

Yilda 80 hasta kapasitesi ile Tiirkiye'nin tek Pulmoner Endarterektomi Merkezi - Kartal
Kosuyolu EAH ve Marmara Universitesi igbirligi. Sizlerle gurur duyuyoruz. Bagarilarinizin
Devamini diliyoruz. Ulkemizde Pulmoner Endarterektomi Merkezlerinin yayginlasmasini
istiyoruz!

#showyourrare from Turkey!
#PahSsc
#PulmonaryHypertension
#PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon
#PulmonaryArterialHypertension
#Scleroderma

#Skleroderma

#SistemikSkleroz
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Scleroderma Patients with
Renal Disease Live Longer
After Kidney Transplant,
Study Finds

000600

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

23 Agustos 2018 (ESRD:end-stage renal disease) Bobrek yetmezliginde son asamaya
gelen Skleroderma'li hastalar, bobrek nakliyle uzun bir sag kalim yakalayabiliyorlar.
https://sclerodermanews.com/2018/08/23/scleroderma-patients-with-esrd-live-longer-

after-kidney-transplant/

life with Scleroderma-‘Rose's Story

22 Agustos 2018 Skleroderma, bedenimizin disini ve icini nasil etkiler? / Scleroderma -

Affects us inside and out.

22 Agustos 2018 Ulkemizde uygulanan organ bagisi sisteminin tam tersi olan organ
bagiscisi olmak istemeyenlerin devlete miiracaat ettikleri organ bagisi sistemi; "Organ
Bagisinda Belcika Modeli"nin iilkemizde de uygulanmasini istiyoruz.

08/10/2021, 21:47
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21 Agustos 2018 Ulkemizde uygulanan organ bagisi sisteminin tam tersi olan organ
bagiscis1 olmak istemeyenlerin devlete miiracaat ettikleri organ bagisi sistemi; "Organ
Bagisinda Belcika Modeli"nin iilkemizde de uygulanmasini istiyoruz.

#VarsayllmigRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli
#0OrganBagisindaBelcikaModeli
#PresumedConsentOrganDonation
#0rganBagisi

#0OrganNakli

16 Agustos 2018

FDA Grants Orphan Drug
Status to Livantra,
Repurposed for Treatment

of PAH

16 Agustos 2018 FDA, kullanim seklini Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon tedavisi diye
yenileyerek, tr1rnetaz1d1ne etken maddeli Livantra'ya Yetim ilac tesviki verdi. ilacin
gelistiricisi Martin Tlac Firmasi, bagka bir endikasyon icin ABD disinda onayl olan ilacin
yeni bir formiilasyonunu ABD Gida ve Ilac idaresi Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH)
tedavisi icin, yetim ila¢ olarak tanimistir.

ABD'de 200.000'den az hastay: etkileyen, genellikle ila¢ firmalar tarafindan goz ardi edilen
hastalar icin FDA (U.S. Food and Drug Administration / ABD Gida ve lac Idaresi)'nin
Yetim Ila¢ Tanimlamasi ile nadir goriilen hastaliklar icin tedavi gelistirmeye
cesaretlendirmek ve hizlandirmay1 amaclamaktadir.

Sifa olsun.

FDA Grants Orphan Drug Status to Livantra, Repurposed for Treatment of PAH

10 Agustos 2018 Bellerophon Therapeutics, bu hafta Diinya Saghk Orgiitii (WHO) Grup 1
PH (pulmoner arteriyel hipertansiyon veya PAH) icin pulsatil inhale nitrik oksidin (iNO)
klinik denemesinin, 7 Agustos itibariyle durduruldugunu agikladi. PAH ¢aligsmasindaki
sonuglara ragmen, INOpulse® programi baska bir PH, WHO Grup 3 PH (kronik akciger
hastaligina bagli PH) tipinde test edilmeye devam edilecektir.

08/10/2021, 21:47
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10 Agustos 2018 Bilim adamlar1 pulmoner arteriyel hipertansiyonu tersine ¢evirebilecek
ilac1 tanimladilar. Potansiyel PAH Inhibitorii Olarak C76 Terapisinin 2019 yilinda Klinik
Aragtirmalara baslanmasi beklenmekte (Kimyasal reaksiyonlarin etkinligini azaltan
maddelere inhibitor denir) #C26 #HIF2a

6 Agustos 2018 Kronik Hasta Psikolojisi

'y Dy

PHA SERBIA World Puimonary
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3 Agustos 2018 Avrupanin en basarili Pulmoner Hipertansiyon Hasta Dernegi, Sirbistan
Pulmoner Hipertansiyon Dernegi oldu.

Biz hic destek alamayan Dernegimizi, bir kez daha ¢okmesin diye kalp masaji ile hayatta
tutmaya ¢alisirken, Sirbistan Pulmoner Hipertansiyon Dernegi; Organizacija Pluéna
hipertenzija Srbija - PH Serbia

1. Ulkelerinde SILDENAFIL, BOSENTAN, AMBRISENTAN, RIOCIGUAT, OPSUMIT ve
SELAXIPAG tedavilerinin milli sigortalar1 tarafinca 6deme kapsamina aldirmay,

2. Ulkelerinde, organ bagisinda bulunmak istemeyenler disinda herkesin donér olarak
kabul edildigi; Organ Bagisinda Belgika Modeli uygulamasina gecilmesini Organ Bagisinda
Belcika Modeli Uygulamasini Istiyoruz.#OrganBagisindaBelcikaModeli
#0rganBagisindaBelcikaModeli

3. #kteph 'li (Kronik Akciger Embolisinde Olusan Akciger Hipertansiyonlu) hastalarinin
yurtdisinda, Almanya'da Bad Nauheim ile yapilna anlagma ile tedavi i¢in gonderilmelerini

08/10/2021, 21:47
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ve Milli sigortalarinca tedavi masraflarinin kargilanmasim

saglamay1 basardilar. Azim, dayanigsma ve siki calisma 6rnegi. Kendilerini cani goniilden

kutluyoruz.

Hepimize giizel ornek oldular.
Hep birlikte daha giizel yarinlara.

B8 Pulmonary Hypertension Association
A J g

1 Agustos 201§
Some PAH patients may now be able to use United Therapeutics'

Remodulin® (treprostinil) in an Implantable System for Remodulin®
thanks to new FDA approval. hitps://shr.link/33tot

SHR LINK

United Therapeutics Announces FDA Approval of the
Implantable System for Remodulin®.

1 Agustos 2018 Baz Hastalar FDA onay1 sayesinde Remodulin®’ini (treprostinil)
implante Edilebilir Sistem ile kullanabilecekler.

Pulmonary Hypertension Association (PHA) 2018 e
International PH Conference and Scientific Sessions VELM

PAN KiTs ond K308

Contect Informaton

Nants for New PH Therapy

ind Approval

08/10/2021, 21:47
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29 Haziran - 01 Temmuz 2018 Amerikan Pulmoner Hipertansiyon Derneginin
Uluslararas1 PH Konferansi ve Bilimsel Oturumlar:

Debbie Drell bildiriyor, 29 Haziran 2018 - Orlando, Amerika Birlesik Devletleri

“FDA Yeni Pulmoner Hipertansiyon Tedavisi Gelistirilmesinde ve Onaylamak I¢in Ne
Istiyor?”

PH, 7,000 nadir hastaligin iKiSi disinda hepsinden daha fazla tedaviye
sahiptir. Ancak ABD'de PAH icin sadece bir ila¢, PAH'l1 pediatrik hastalarda
kullanim icin onaylanmistir!

P

A

SKLERODERMA

SOYLEMESI ZOR MU GELiYOR?

AMASI COK DAHA
it zo:cn

Haziran,
Dinya

SKLERODERMA

Farkindalik Ay:!

ABRAVE HEART
THE LIZZIE VELASQUEZ STORY

ki

RMA
s%&&l%bsiusm ALAMAYACAK!

29 Haziran 2018 Diinya Skleroderma Giiniimiiz Kutlu Olsun. Skleroderma"nin
giiliisiiniizli calmasina izin vermeyin!

Tesekkiirler:

Sibel ERCAN

Esma CALISIR

Giiler DEMIRKANAT

Yesim AKKAS
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Sevda 6rer SENCAN
Emre AKSOY

Scleroderma Canada
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PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGH KAMIL
HAMIDULLAK

Abdeniz Mab. Schit Fethibey Cal. No: SSK9 DS
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26 Haziran 2018 izmir Biiyiiksehir Belediyesi'nden, dernegimiz i¢in yer tahsis talebimize
olumsuz cevap geldi. Izmir Biiyiiksehir Belediyesi

Dernegimiz icin diisiik maliyetli bir yer arayisimiz halen devam ediyor. Belediyeler, yer
tahsisi i¢in yaptigimiz miiracaatlara hep olumsuz yanitlar verdiler.

22 Haziran 2018 Diinya Skleroderma Giinii i¢in Bodrum Herodot Kiiltiir Merkezinde
diizenlenecek olan etkinligimiz iptal oldu. Bilgilerinize sunulur.

08/10/2021, 21:47
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Living with pulmonary
arterial hypertension:
Supporting you to manage
and achieve your goals

21 Haziran 2018 Klinik calilmalar Apelin'in PAH Hastalarinda Pulmoner ve Kardiyak
Fonksiyonlari Gelistirdigini gosteriyor Viicutta dogal olarak iiretilen bir peptid olan Apelin,

endotel hiicreleri ve vaskiiler diiz kas hiicrelerini iceren kalp ve damar sistemindeki
hiicrelerdeki reseptorlere baglanir. Hayvan modellerinde, molekiiliin kan damarlarinin
gevsemesini, arteriyel kan basincinda diisiis ve kardiyak kasilma artigini arttirdigi

bulunmustur. #apelin
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Science
Translational

Medlcng

16 Haziran 2018 PHA; Amerikan Pulmoner Hipertansiyon Dernegi tarafindan finanse
edilen arastirma, PAH hastalarinda kanser proteini ve fibrozis arasindaki baglantiy1

kesfetti.

Diinya Saghk Orgiitii (WHO) Grubu 1 pulmoner hipertansiyon (PH) — pulmoner arteriyel
hipertansiyon (PAH) gelisiminde yeni bir molekiiler mekanizma, kismen pulmoner
hipertansiyon Dernegi (PHA) tarafindan finanse edilen calisma yoluyla Brigham ve kadin
Hastanesi'nden arastirmacilar tarafindan kesfedilmistir. 1992'de kesfedilen ve kanser
aragtirmasinda incelenen bir protein olan NEDD9'un, bu hafta Science Translational
Medicine dergisinde PAH'n gelisimindeki 6nemli rolii bildirildi. #NEDDg

https://stm.sciencemag.org/content/10/445/eaap7294

Nefes almak bayramdir mesela;

gliniin birinde soluksuz kalinca anlar
insan...

Gormenin nasil bir bayram oldugunu
karanlik Gretir;

sevmeninkini yalnizhk...

Sizlamayan her organ, hele de burun diregi
bayramdir.

Bayramdir, elden ayaktan dilsmemek,
zihinden dnce bedeni kaybetmemek, kurda
kusa yem olmayip

"Cok stikiir bugiinii de gordiik" diyebilmek

Can Dondar, 10 Ocak 2006 Millyer Gazeresi
Her gilniiniiziin bayram olmas dilegiyle

15 Haziran 2018 Seker Bayraminiz Kutlu Olsun

Nefes almak bayramdir mesela; giiniin birinde soluksuz
kalinca anlar insan...

Gormenin nasil bir bayram oldugunu karanhk 6gretir;
sevmeninkini yalnizlik...

Sizlamayan her organ, hele de burun diregi bayramdir.

Bayramdir, elden ayaktan diismemek, zihinden 6nce bedeni
kaybetmemek, kurda kusa yem olmay1p "cok siikiir bugiinii de gordiik" diyebilmek...

Sevdiklerinle gecen her giin bayramdir.

Yogun bakimda sancili geceyi ya da kangren olmus bir

08/10/2021, 21:47
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iligkiyi bitirmek de oyle...

En aciktigin anda dumam tiiten bir somunun kosesini
bolmek, korktugunda giivendigine sarilabilmek, dara
diistiigiinde dost kapisini calabilmek bayramdir.

Bir siirpriz paketinden cikan hediye, tath bir sekerlemede
iistline serilen battaniye, saclarim1 miisfik bir sevgiyle
oksayan anne bayramdir.

"Ona glivenmistim, yanilmamisim" sozii bayramdir.
Hig aldatmamis, aldanmamig olmak bayram...

Yeni eve asilan basma perdeler, alin teriyle kazanilmis

ilk rizkin kondugu cerceveler, yiiklii bir borcun son

taksiti 6denirken sikilan eller bayramdir.

Evde yalmzlig1 noktalayan insan nefesi, aksam kapida

karsilayan yavuklu busesi, sevdali bir elin tende gezmesi,

nice adagin ardindan ¢inlayan c¢ocuk sesi bayramdir.

Aln1 acgik yaglanmak bayramdir; ulu bir ¢inar gibi ayakta 6lebilmek bayram...
Bunlarin kadrini bilirseniz, kiymet bilmeyi 6grenirseniz her giiniiniiz bayram olur.
Meraklanmayin, Oyledir diye size deli demezler.

Deseler de boyle delilik, bayram artig: giinlerdeki nankoér akilliliktan evladir.
Her gliniiniiz bayram olsun!

Zamanla anliyor insan: 3-4 gline sikismuis bir tatilden 6te bir sey bayram...

Can Diindar, 10 Ocak 2006 Milliyet Gazetesi

8 Haziran 2018 Baskan Yardimcimiz Sn. Sibel Ercan'in Sistemik Skleroderma
hastaligimla miicadelem... adh farkindalik mesaji.

#Scleroderma #Skleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #Reyno
#AkcigerYiiksekTansiyonu #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension
#idiopatikPulmonerFibrozis #NadirHastalik #DunyaSklerodermaGiinii #PPH
#PAH #SSC #IPF #goriinmezengellilik #sklerodermagiiliisiimiicalma
#WorldSclerodermaDay #ScleroSmile #VarSayilmisRizaSistemi

#VarSayilmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli
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SKLERODERMA
SOYLEMESI ZOR MU GELIiYOR?

Haziran,
Dinya
SKLERODERMA
Farkindalik Ayi!

Pulmoner Hipertansiyon ve

Skleroderma Haslo Demegi Facebook/PahSscDermegi

www.pahssc.org tr

7 Haziran 2018 Haziran ay1, Skleroderma farkindalik ay1. Sklerodermayn fark et!
Farkindalik yarat!

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI P —

Brlitite Dalia f

Ulkemizdeki
Pulmoner
Hipertansiyon
Merkezleri :

sy e LR

PULMONER MIPERTANSIYON (N i
ve fem B ereian T e i
SHLIROOEAWA WASTA DUANEE!

Ulkemizdéki Pulm;:nér Hipertansiyon R
Merkezleri :

P e

....................

izmir:

6 Haziran 2018 Biiyiik umutlarla yola ciktigimiz Cukurova Marka Patent Kalite
Damismanlik bize bastan savma, calismayan bir internet sitesi yapti. Site yayina
baslayinca, hastalarin paralariyla birigse yaramayan bir internet sitesi ile karsi
karsiyakaldigimizi anladik. Paray: alana kadar yanimizdaydilar ve maalesef satig sonrasi
destegi de yok kimse de yok! Defaten sikayetlerimizi iletmemize ragmen de calismayan
internet sitemiz i¢in higbir ¢6ziim iiretmediler. Hem maddi imkanlarimizin yetersizligi hem
de bir umut diizeltmezler mi diye 2019 yilinin Subat ayina kadar sabrettik, ikaz ettik ve
bekledik ama olmadi. Efendim nacizane tavsiyemiz, bu firmaya sakin

08/10/2021, 21:47
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bulasmayin. #cukurovapatent
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ILK DONEM (9 Ocak 2018 - 21 Mayis 2018) VE
SKLERODERMA HASTA DERNEGI YONETIM KURULU FAALIYET RAPORU:

ACTIVITY REPORT OF THE BOARD OF DIRECTORS
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21 Mayis 2018 i1k Genel Kurul saat 13:00'te, dernek merkezinde yapildi. Ozet Faaliyet
Raporu ekte bilgilerinize sunulmustur.

You can find Summary Activity Report (Jan 9, 2018 - May 21, 2018) of the Board or
Directors at the below.

08/10/2021, 21:47


https://www.instagram.com/explore/tags/%C3%A7ukurovapatent/
https://www.instagram.com/explore/tags/%C3%A7ukurovapatent/

Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

1 ‘9“ ~h

0,288 ISTIKLALS SAASI 20|
[P o e cnaron— FUVLGI] — eni ‘

% MUSTAFA KEMAL "»
PASA ),'

9. Ordu Kut .x. uumu.: Mmh
x-an-..

MHM whk M Trabeon, Ersu-

19 Mayis 2018 Atatiirk'ii Anma, Genglik ve Spor Bayrami Kutlu Olsun.

17 Mayis 2018 Bagkan Gerald Fischer - PHA Avusturya'ya Ziyaret. Nerede kalmistik dedik
ve yep yeni igbirliklerine imza attik.
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URLA BELEDIYE BASKANLIGI
Plan ve Proje MOdGrags

Sayr; 64798094 32 317 — %}b 16.052018

Konu: Talebiniz

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA
HASTA DERNEGI
Akdeniz Mahallesi Sehit Fechi Bey Caddest No:5$
K:9 PK:D:91 Heris Tower Is Merkezi
Konsk/IZMIR

g 07052018 sarihli Silckgeniz

lgi dilekgeniz ile Pulmoner Hipertansiyon Ve Sklerodenma Hasa Demei olaesk
derneinize yer verilmesi talep edilmektedir

Idaremizoe yapilan n Ninalann bir kimise
Belediyemizce kullanildsgz, bir kismusan tahisll, e kxsmunio ise Kira yolu ile Kiraya verildigi
ve sOzegmelerinin devam entig) gortimgter

Bu nedesbe walchinizin yeriee getifilmesi o apamads mémiktm olmayip, kira
sizlesmesi sana eren yerler odmas halinde talcbiniz doperlcadirilecektir

Bitgilerinize rica ederim
alCAMSARILIOGLL
lediye Bagkan a

Belediye Bagkan Yardincist

celeme somocu Belediyemize ait

Bigiige OSAXKA  NSANG
Maest ot

16 May1s 2018 Dernegimizin 2018 yili igerisinde belediyelere yaptig1 yer tahsis edilmesine
iliskin bagvuruslari, maalesef olumsuz olarak sonuclandi. Urla Belediyesi

14 May1s 2018 Cukurova Marka Patent Kalite Danismanlik sirketine, internet sitemizi
yaptirtan Sn. Umit ALDIC'a tesekkiir ederiz. Haziran ayinin basinda igerikleri girmeye
baslayacagz.

TUM DUNYAYI DEGISTIREBILIR

Tine Anneleriniizor. nneler Giinde

Siritlee Olsure. ..

13 Mayis 2018 Tiim anne ve anne adaylarimizin, anneler giiniinii kutlu olsun.

I [}{4‘2 g Sizlerin hakki 6denmez.

/@I DE@D@? Kanatsiz melekler, Hemsireler

| - @WW@ haftaniz kutlu olsun.
) kutlu olsun R

12 Mayis 2018 Sizlerin hakki 6denmez. Kanatsiz melekler, hemsireler haftamz kutlu
olsun.
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0 Ckmazian, “KIMSE™ senin Ion hayatna 1ono cikmaz!

Hop diriibta -A"A/‘.}./rw-éu

Uye Fotojrad

Uyelik Bagvuru Formu Muhasete

Véub sitew, blog, syl ek
Glesed tasanm

Oye No: *

Ad, Soyad
TN

Cep Tesefonu Aove ad

Finansal Destek (Sahis va da fkma
olarak dermege sponsor obwa)

Ev Tedetons

E-peata Adrew

Adres Bilgs:

Medet

Caligagds Kurum, Unvas,

En son mezun clduy
okt

BaRim, Meguniyet Y

Dédip yabancs ciller

Varsa Diper Dernek/Vahi

Mastahpne

Yardbune bidrimin
yopitg tarit

7 Mayis 2018 Bir cok diizeltmeden ve degisiklikten sonra Uye Basvuru Formumuz en son
halini aldi.

5 May1s 2018 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giiniimiiz Kutlu Olsun.
Biz yalnmiz degiliz.

Biiyiik bir aileyiz..
Gelin birbirimizi bulalim.

5 Mayis 2018 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii i¢in hazirladigimiz sosyal medya
farkindalik videolar:.

Tesekkiirler:

Sevkan SOYKAN

Unal SARI

28 Nisan 2018 Dernegimiz yararina Bodrum, Camhik Koyii, Kir Sofrasi'nda

diizenledigimiz “Yaza Merhaba” kahvaltis1 biiylik bir keyifle gecti. Tiim katilimcilara ve
destek verenlere tesekkiir ederiz.

08/10/2021, 21:47



Almanak - 2018 https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

27 Nisan 2018 PHA Europe: Kac kere hic hasta goriinmiiyorsun diye duydunuz?

#gortinmezengellilik

23 NiISAN ULUSAL EGEMENLIK
ve COCUK BAYRAMI'NIZ
KUTLU OLSUN

23 Nisan 2018 Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami Kutlu Olsun.

SKLERODERMA HASTA
FARKINDALIGI

Istanbul Florence Nightingale Hastanesi
1. Kat Seminer Salonu

13 Nisan 2018 Cuma

09.00 - 12.30

KONUSMACILAR

Prof. Dr. Sule Kurhan Yavuz/Skieroderma

Dog. Dr. Selen Yurdakul/Pulmoner Hipertansiyon

Prof. Dr, Levent Dalar/Akciger Tutulumu

Dog. Dr. Sule GOngor/Yara Bakimi ve Tedavisi

Dog. Dr. Neslihan Yimaz/Tedavilerde Kullanilan llaclar

Spo— cnur
’ 444 0 438 | www florence.com.tr FLORENCE MIGHTINGALE
1 HASTANELER

13 Nisan 2018 Skleroderma Hasta Okulu - SKLERODERMA HASTA FARKINDALIGI
Cuma giinli 09:00 - 12:30 Istanbul Florence Nightingale Hastanesi 1. Kat Konferans
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Salonunda gerceklesti. Multidisipliner bir yaklasimla skleroderma hasta ve yakinarinin
anlayacagi yahn bir dille ele alindi.

Prof. Dr. Sule Kurhan YAVUZ Skleroderma

Dr. Selen YURDAKUL Pulmoner Hipertansiyon

Dr. Levent DALAR Akciger Tutulumu

Dr. Sule GUNGOR Yara Bakimi ve Tedavisi

Dr. Neslihan YILMAZ Tedavilerde Kullanilan flaclar

AKBANK

4 e e et 4 e o oo

5 Nisan 2018 Akbank'in incelemesinin ardindan Urla Subesinde Banka Hesabimizin acilis
onay1 geldi.

Akbank Urla Subesi - Hesap No : 0476-0041558 | IBAN: TR52 0004 6004 7688
8000 0415 58

A Wﬂm;mw

PAH
MASTA DERNEGH

14 Mart 2018 Tip Bayrami Kutlu Olsun

13 Mart 2018 Dernegimizin tiyelik aidatinin 1.- TL yapmamiz, toplumda yanlhs
degerlendirilidi. Goniilliiliik esasii le calisan dernegimiz sanki degersizmis gibi bir algiyla
karsilasinca, yasanmis tecriibeleri, nasihatlar1 da dikkate alarak aidati, yaklasik aylik 4
TL'den yillik 50.-TL olmasina karar verdik. (yeni dernek kuacaklarin dikkatine...)

08/10/2021, 21:47
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13 Mart 2018 PAHSSc Dernegi olarak, Sayin Nazire Yildirim'm davetiyle MS Dernegi
Ankara Subesinin misafiri olduk. Ik dernegimizi kurarken de ¢cok yardimci olmuslardi. Yine
karsilikh olarak birbirimize sans diledik. Hayirhsi olur ingallah dedik.

Pulmoner Hipertansiyon h
ve Skleroderma
Hasta & Hasta Yakinlan
Bilgilendirme Toplantisi

8 Mart 2018
Saat: 12.00 - 13.00

Yer: istanbul Oniversiesi
Cerrahpasa Tip Fakiiltesi,
Gogls Hastaliklan Seminer

Odas:
Or. Ersan ATAHAN i Dr. Serdal UGURLUY
[270)
Puimoner Arteriyel Hipertansiyon f\) Skleroderma Nedir?
(PAH) nedir? AOHAD Tedavileri ve Yanetimi
Tedavileri ve Yénetimi et
Hemgire Nuran SAGLAM "‘ Sibel ERCAN
Emekli Organ Nakli Koordinatérd Skleroderma Hastan &
PahSSc Derneg! Yémetim Kurulu Oyesi
Akcier Nakli Oncesi ve Sonrasi ‘
Dikkat Edilmesi Gereken Hususlar '3 Skiaroderma N Yagamaki

n /PahSscDernegi @@pamx ’ @PahSscDernegi
mdegem
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8 Mart 2018 Dr. Ziihal KARAKURT hocamizin egitim programimizi sahiplenmesinin
ardindan Il Saghk Miidiirliigiine yaptifimiz 06 Subat 2018 giinii toplant1 bagvurumuz 09
Subat 2018 giinii onaylanmasinin ardindan giderek toplantimiz biiytidii. Sn. Giil ONGEN
hoca onderliginde ilk igbirligini ADHAD (Akciger Damar Hastaliklar1 Dernegi) ile birlikte
gerceklestirdik. 8 Mart Anneler giinii ve Nadir Hastaliklarin glintinii devami niteliginde
Cerrahpaga’da hasta bilgilendirme toplantilarini baglattik. Dr. Ersan ATAHAN ve Sn. Dr.
Serdal UGURLU hocalarimizin, bizlerin daha rahat anlayabilmesi icin sadelestirdikleri
sunumlari, ev sahipligi yapan Sn. Dr. Serdar KUCUKOGLU hocamiz ve Ankara’dan
Hacettepe’den kosup gelerek, bize destek veren Sn. Dr. Ali AKDOGAN katilimlariyla
gerceklesti. Ve boylelikle ilk hasta egitim programimiz ADHAD isbirligi ile Istanbul
Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Gogiis Hastaliklari, Seminer Odasi'nda gerceklesti.

Program,;

Saat : 12:00 - 13:00

1- | Dr. Ersan ATAHAN Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH)
nedir? Tedavileri ve YOnetimi.

2- | Dr. Serdal UGURLU Skleroderma Nedir? Tedavileri ve
Yonetimi

3- | Deneyimli Hastalardan, hasta ve
yakinlarina bilgi aktarimi

1998 Akciger Nakilli, emekli organ PAH ile YASAMAK! Ve Akciger Nakli
nakli koordinatorii hemsire, Sn. oncesi, sonrasi ve Akciger Nakli sonrasi
Nuran SAGLAM dikkat edilmesi gereken hususlar

1994 Skleroderma tanili Sn. Sibel Skleroderma ile YASAMAK!

ERCAN

4- | 13:00 - Yemek
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8 Mart 2018 Diinya Kadinlar Giinii Kutlu Olsun!

Kadin; Kardestir

Kadin; Abladir

Kadin; Estir

Kadin; Candir

Kadin; Canandir

Kadin; ANA’dur.

Medeni insan, kadina siddet uygulamaz!.

Kadinlara siddetin olmadigi giinlerin, yagsanmasi dileklerimizle, tiim kadinlarin giinii, kutlu
olsun.

6 Mart 2018 Yonetim Kurulu olarak Dernegimizin Uyelik Aidatinin 1.- TL olmasina karar
verdik.

2 Mart 2018 Konak Vergi Dairesi tarafindan incelenen dernegimiz artik vergi miikellefi
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Merhabalar;
28 $ubat Dinyada Nadir Gond, iin gegith etk
28 Subat Gargamba saat 19.30 Red Pan'da duzenlediimiz yemek davetimize bekieriz.
Sizlerin destedi ile bu anlami gtnde bizier Nadir Hastaliklar micedele eden hastalar olarak
bir ses bir nefes olur musunuz?

Yer: Red Pan
Adves. Kumbahge Mahades, Cumhuviyet Caddes/
MNo:139, 48400
Tel 0252 316 37 48

28 Subat 2018 Diinyada kesin tedavisi olmayan ve teshisi de oldukga gii¢ olan Nadir
Hastaliklara dikkat ¢ekmek icin Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi
tarafindan RED PAN’da bir organizasyon yapildi.

Cicek BOZOGLU/Bodrum Giindem
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28 Subat
Nadir hastalikla

miicadele eden
hastalarin gelecege

g |

)

; . 45: r umutla bakmasi igin
, I ‘, . caligiyoruz.

Nadir Hastaliklar GUn{’'nde gelecege umutia bakiyoruz!
#yasamkaliter zarlama #ec g

https://www.pahssc.org.tr/almanak/3/almanak-2018

28 Subat 2018 Diinya Nadir Hastaliklar Giinii icin hazirladigimiz videomuza, Eczacibasi

flac Pazarlama link verdi.

28 Subat 2018 Diinya Nadir Hastaliklar giinii i¢in hazirladigimiz farkindalik
calismamiz «Benimle Kal» adli klibimiz yayinlandi. Sézlerini elbirligi ile yazdik. Sn. Kutad
ALPTURKAN derledi. Bizim icin calip, soyledi. Teknik Destek i¢in Sn. Can CETIN Beye, her
zaman yanimizda olan Sn. Kutad ALPTURKAN'a tesekkiir ederiz.

Bu klip, Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi tarafindan 28 Subat

Diinya Nadir Hastaliklar Giinii i¢in hazirlanmigtir.

2000’de 1 kiside goriilen hastaliklara, nadir hastalik denir. 8000 ¢esit nadir goriilen
hastalik vardir. Bunlardan birileri de Pulmoner Hipertansiyon ile Sklerodermadir.

Siz de paylasarak, sesimiz olur musunuz!

Sarka: Stand by me

Besteciler: Ben E. KING / Jerry LEIBER /Mike STOLLER (1961)

Tiirkce Sozler ve Performans: Kutad ALPTURKAN

Tesekkiirler:
Actelion

Can CETIN

Kutad ALPTURKAN
Ayse FILIZ

Ayse Kiibra KORUK
Emine CAYIROGLU
Hiiseyin BUYUKKAYA
Ibrahim YAZICI
Kamil HAMIDULLAH
Mahire HAMIDULLAH
Mert KOCAGOZ
Nalan ALTINORS
Omer BIRINCI

Sibel ERCAN
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Umit ALDIC
Ulkii COSKUN

Yilmaz COLAK

FAALIVET BELGES]
Tanh: 26022018
PULMONER HIPERTANSIYON
VE SKLERODERMA HASTA

DERNEGH

Vaabyer Alamy SAGLIK ALANINDA FAALIVET GOSTEREN
> DERNEKLER
Hak ve Laimler Yol/Bilimsmiyw

E-Posta Adrest Yok Bulsssrayor

Agik Adres AKDENIZ MAI SIIEIT FETHINEY CD. NO4SK.9
PKD:91 HERIS TOWER 5
MERKEZVKONAKAZMIR

Eski Ay Yok Bisranyer

Ad ve Soynds KAMIL IAMIDULLAM TC 151 18021 26

.........

26 Subat 2018 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi (PAHSSC)'nin
kurulusu, T.C. Izmir Valiligi Il Sivil Toplumla Iligkiler Miidiirliigii tarafindan
onaylanarak, faaliyetlerine basladi.

21 Subat 2018 Izmir il Dernekler Miidiirliigii, Dernegimizin yasal kurulus prosediirlerinin
tamamlanarak onaylandigini tarafimiza bildirdi. Hepimize hayirh olsun.

#organbagisindabelcikamodeli

#varsayllmisonamsistemi
#varsayllmisrizasistemi

aa\;\‘ab

ADHAD _

9 Subat 2018 Hasta Bilgilendirme toplantimiza Dr. H. Giil ONGEN hocamizdan da destek
geldi ve ADHAD (Akciger Damar Hastaliklar1 Dernegi) bilgilendirme toplantimiza dahil
oldu. Program Cerrahpasa Universitesi'nin ev sahipliginde 8 Mart giinii Oglen arasinda
saat: 12:00 - 13:00 arasinda yapilmasina karar verildi. Ve program su sekilde planlandi;
Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi, Gogiis Hastaliklar1, Seminer Odasi,

1. Dr. Ersan ATAHAN; Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH) nedir? Tedavileri ve
Yonetimi.

2. Dr. Serdal UGURLU; Skleroderma Nedir? Tedavileri ve Yonetimi

3. Deneyimli Hastalardan, hasta ve yakinlarina bilgi aktarimi
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3. a. 1998 Akciger Nakilli, emekli organ nakli koordinatorii hemsire Nuran SAGLAM’dan
PAH ile YASAMAK! Ve Akciger Nakli oncesi, sonrasi ve Akciger Nakli sonras1 dikkat
edilmesi gereken hususlar

3. b. Tiirkiye’'nin en uzun Skleroderma Hayatta kalimina sahip hastalardan Sibel
ERCAN’dan Skleroderma ile YASAMAK!

3.c. Endarterektomi hastasindan paylasimlar.

Toplantimizin ardindan katilimecilarimiza, yemek ikramimiz da olacaktir.

13:00 - Yemek

Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi

Eisenmenger
Sendromu (ES)

Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon (PAH)

%

‘ Skleroderma (SSc)

Akciger Nakilli, Kalp ve Akciger Nakilliler ile yakinlan
tarafindan kurulmustur.

9 Subat 2018 Logumuzu hep birlikte tasarladik. Sn. Mehmer Ali DINCER bizim icin
cizdi.

6 Subat 2018 Hasta bilgilendirme toplantilar1 fzmir'de hem Ege Universitesi hem de
Dokuz Eyliil Universitesi isbirliiyle diizenli olarak her sene yapiliyor. Bunu niye diger
illere; Istanbul ve Ankara'ya da tasimayalim diyerek girisimlerimize

basladik. Girisimlerimizden bir tek Istanbul sonug verdi. Dr. Zithal KARAKURT hocamizin
sahiplenmesi sonrasinda Istanbul Il Saglik Miidiirliigiine yaptigimiz 6 Subat 2018 tarihli
basvurumuz, onaylandi.

23 Ocak 2018 Sosyal Medya hesaplarimiz acildi.

https://www.facebook.com/PahSscDernegi/

https://www.instagram.com/pahsscdernegi/

https://twitter.com/PahSscDernegi

https: //www.youtube.com/channel /UCuzQK MmOVeoqiFrlqJSPJA
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9 Ocak 2018 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi
(PAHSSc)'nin kurulusu i¢in T.C. Izmir Valiligi Il Dernekler Miidiirliigii'ne bagvurduk.

Kurucu Uyeler;

Ad1 Soyadi

Kamil HAMIiDULLAH

N

Mahire HAMIDULLAH

Nuran SAGLAM

Hiilya KESKIN

Sibel ERCAN

Emine CAYIROGLU

N | oo |~ |W

Begilim Fulya ADIZEL
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