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31 Aralik 2019 Tipta her 10 yilda bir #DEVRIM gerceklesiyor!

2010’lu y1llarda...
#PAH tedavisinde Endotel yolu ile Nitrik oksit yolu mevcuttu. #Akcigernakli yoktu.

#SSc tedavisinde merkezlesme ¢ok sinirl, multidisipliner yaklagim yok gibiydi.
#IPF tedavisinde herhangi bir tedavi secenegi yoktu!

Bu gecen zamanda...
PAH tedavisine prostasiklin yolu da eklendi. #KTEPH tedavi edilmeye baslandi.

SSc’da #multidisipliner yaklagim yakalandi.

IPF icin ilac tedavisi ¢ikt1

3 merkezde akciger nakli yapiliyor!
Bu oniimiizdeki 10 yil,

Halen kesin tedavisi olmayan hastaliklarimiz i¢in kesin sifa,
Cocuklarimiza da akciger nakli,

Hem c¢ocuk hem de erigkinlere #KalpAkcigerNakli nakli iilkemizde de
miimkiin olsun.

2009 yilindan beri mecliste goriisiilmeyi bekleyen,

#0rganBagisindaBelcikaModeli kanun teklifi yasalagsin. «Bir araya gelmek, bir
baslangictir. Bir arada bulunmak, bir gelismedir. Beraber ¢alisabilmek ise basaridir.»
Henry FORD.

Sizinle daha giicliiytiz!

#Saghk, #umut, #mutluluk, #nese, #huzur, kisacas1 2020 biitiin giizellikleri ile gelsin.

#nefesaldikcaumutvar

Yeni yilimiz kutlu olsun.

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

#yeniyll

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSendromt

31 Aralik 2019 Ve Mobil Oksijen Konsantratorleri yola ¢ikiyor!
Size bir iyi haberimiz var. Bir de

Bir iyi haberimiz daha var!

Kis Baba (Ayaz Ata) ve Kar Kiz 2020 yilinda pahramanlarimiza 6zgiirliiklerini hediye etti.
Biz size, eve kapanmis bir #pahraman i¢in eger miimkiinse beraber, tagmabilir bir oksijen
konsantratorii alalim mi1 diye sormustuk.

Cok pahali cihazlar, belki 1 cihaz alabiliriz ama niye 2 tane olmasin ki diyerek yola ¢iktik.
Kendileri de birer pahraman olan ekibimiz ve gondilliileri 41. Istanbul maratonunda onlar
icin kostular.

Sizlerin destekleri ile 1 cihaz geldi

Sizlerin destekleri ile 1 cihaz daha geldi

1 yapabiliriz 2 hayal derken,

Siz pahramanlara 3. Cihazi da sagladiniz.
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Sizlerle daha giicliiyiiz.
#Nefes oldugunuz ve destekleriniz icin hepinize tesekkiir ederiz.

#yeniyil #umut #0zgiirlik #PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyel Hipertansiyon
#AkcigerYiiksekTansiyonu #Skleroderma #SistemikSkleroz

#Reyno #Eisenmenger #EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #OrganBagisi

#OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik #Nartugan #Ayazata
#KarKiz #2020

n deuhastanem

g
.

25 Aralik 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Dokuz Eyliil Universitesi Arastirma Uygulama
Hastanesi'nde

Ressam Canan Aksoy'un #pahssc icin yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adli

tablolarimiz1 @deuhastanem'ne #hediye ettik. Bagshekim V. Prof. Dr. Semih
KUCUKGUCLU Bey'e teslim eetik. PAHSSc olarak miicadelemizde yanimizda oldugunuz
icin tesekkiir ederiz. Iyi ki varsiniz.

Sevgili milyonda 15-50 araligindaki #pah #ssc #es #ipf nadir hastalik tanis1 alan
cocuklarimizin aileleri, #yalniz degilsiniz. Gelin beraber miicadele edelim. Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #0rganNa

#0OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #IPF #pah #ssc #es #ph #Ya

@ailevecalisma @tcbestepe @nadirhastaliklaragi

Bazen onemsemegimiz 0 aynablac tende boom icn gen
dinlimer seruniar oluyor
© (630 W astiieane's WIHA T Cavad SalvZem 3 Dl T e
@ Tguew e mless Ofiron ¢ hagtermr dwd wtaeny
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24 Aralik 2019 Kullandiginiz cihazlarimizin temizligine, hijyenine aman dikkat! Bazen
onemsemedigimiz o ayrintilar, ileride bizim icin geri doniilmez sorunlara yol agabiliyor! *

09/10/2021, 00:29


https://www.instagram.com/explore/tags/nefes/
https://www.instagram.com/explore/tags/nefes/
https://www.instagram.com/explore/tags/yeniy%C4%B1l/
https://www.instagram.com/explore/tags/yeniy%C4%B1l/
https://www.instagram.com/explore/tags/umut/
https://www.instagram.com/explore/tags/umut/
https://www.instagram.com/explore/tags/%C3%B6zg%C3%BCrl%C3%BCk/
https://www.instagram.com/explore/tags/%C3%B6zg%C3%BCrl%C3%BCk/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/sistemikskleroz/
https://www.instagram.com/explore/tags/sistemikskleroz/
https://www.instagram.com/explore/tags/reyno/
https://www.instagram.com/explore/tags/reyno/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1k/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1k/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/oksijen/
https://www.instagram.com/explore/tags/oksijen/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/raynaud/
https://www.instagram.com/explore/tags/raynaud/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/nartugan/
https://www.instagram.com/explore/tags/nartugan/
https://www.instagram.com/explore/tags/ayazata/
https://www.instagram.com/explore/tags/ayazata/
https://www.instagram.com/explore/tags/kark%C4%B1z/
https://www.instagram.com/explore/tags/kark%C4%B1z/
https://www.instagram.com/explore/tags/2020/
https://www.instagram.com/explore/tags/2020/
http://www.hastane.deu.edu.tr/
http://www.hastane.deu.edu.tr/
http://www.hastane.deu.edu.tr/
http://www.hastane.deu.edu.tr/
https://www.facebook.com/canan.aksoy.737001?__tn__=K-R&eid=ARD8qCoHXzsNAAtjfvQtcq3pE7ii8vHBkQTnvXwkWBhxA5kkh8jht-erI5nfzEzk0vBSmogiTyz7pSzT&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ
https://www.facebook.com/canan.aksoy.737001?__tn__=K-R&eid=ARD8qCoHXzsNAAtjfvQtcq3pE7ii8vHBkQTnvXwkWBhxA5kkh8jht-erI5nfzEzk0vBSmogiTyz7pSzT&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesald%C4%B1k%C3%A7aumutvar?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAFmI_-K5_jFkdO3cA4FifdQFDyo36zNO_0HSi6g1Qpp4TGsl8hqV8gfJeVRU24YlMxQ-l0Ltusic7hCUvtORf_w7YtoTGRTp4jhd4pBxLtsZP7BMO2IPFFxhnQbTZ6RKek9vpMJccR4zldJoc6ajo-zi16Q_A5_0OUrtgzumtHkbL-AW2-QPHr8p5pgs9ktxu0p6utNOPMPwMJJ1EAdLEgo2J4QUP-UfLSWbgkPYp7DySd_5p9w1sC0WI53EyoWAGXko5GXs2V2c_Eif6d9ybxIGhy1axt_j8ojmhSbIi8vOYsXA4E6KCzUVzUhUwGE0aw_aw3b_GgylIuBbnG6iQ&__tn__=%2ANK-R
https://www.instagram.com/deuhastanem/
https://www.instagram.com/deuhastanem/
https://www.instagram.com/explore/tags/hediye/
https://www.instagram.com/explore/tags/hediye/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/yaln%C4%B1z/
https://www.instagram.com/explore/tags/yaln%C4%B1z/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1k/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1k/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/raynaud/
https://www.instagram.com/explore/tags/raynaud/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/pph/
https://www.instagram.com/explore/tags/pph/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/ph/
https://www.instagram.com/explore/tags/ph/
https://www.instagram.com/explore/tags/yar%C4%B1nlar%C4%B1m%C4%B1zi%CC%87%C3%A7in%C3%A7al%C4%B1%C5%9F%C4%B1yoruzpahssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/yar%C4%B1nlar%C4%B1m%C4%B1zi%CC%87%C3%A7in%C3%A7al%C4%B1%C5%9F%C4%B1yoruzpahssc/
https://www.instagram.com/ailevecalisma/
https://www.instagram.com/ailevecalisma/
https://www.instagram.com/tcbestepe/
https://www.instagram.com/tcbestepe/
https://www.instagram.com/nadirhastaliklaragi/
https://www.instagram.com/nadirhastaliklaragi/

Almanak - 2019

3of168
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Oksijen konsantratorlerinizin filtrelerini diizenli olarak degistiriniz ve bakimlarin
yaptiriniz. * Yipranan oksijen kaniillerinizi degistiriniz. * Ilaclariniz1 diizenli kulaniniz. *
Ellerinizi yrikayin, hijyeninizi koruyun. * Dislerinizi flr(;alayln hl_]yeIIIIIIZI koruyun. *
Koruyucu asilariniz olun ve unutmaym #ZATURRE nin mevsimi yoktur!

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #Pahraman #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonatlon #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #IPF #OrganBagis1 #nadirhastaliklaragi
#sizinledahagiicliiyiiz #hijyen #oksijen #oksijenkonsantratori

23 Aralik 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Izmir Katip Celebi Universitesi Atatiirk Egitim
ve Arastirma Hastanesi'nde

Ressam Canan Aksoy'un #pahssc icin yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adl

tablomuzu @ikcuaeah'ne #hediye ettik. PAHSSc olarak miicadelemizde yanimizda
oldugunuz icin tesekkiirlerimizle. Iyi ki varsiniz. lgisi icinde Hastane Miidiirii Hac1 Vakkas
Benli'ye de ayrica tesekiir ederiz.

Sevgili milyonda 15-50 araligindaki #pah #ssc #es #ipf nadir hastalik tanisi1 alan
cocuklarimizin aileleri, #yalmz degilsiniz. Gelin beraber miicadele edelim. Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #0rganNa

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #1

#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC @saglikbakanligi @ailevecalisma @tcbestepe @nadirhastalikle

16 Aralik 2019 Izmir Il Saglik Miidiirliigii Organ ve Doku Nakli Bélge Koordinasyon
Merkezi ile beraber bdylesi ulvi bir programda yer almaktan gurur duyuyoruz. Iyi ki
varsiniz.

#OrganBagisi

#Repost @izmirbkm

Izmir 11 Saghk Miidiirliigii Organ ve Doku Nakli Bolge Koordinasyon Merkezi olarak "3-9
Kasim Organ Bagis1 Haftas1" etkinlikleri kapsaminda Izmir de gercgeklestirilen etkinliklere

ait video. Emegi gecen herkese sozsuz tesekkiirler... "Hayat en giizel hediye" @

09/10/2021, 00:29
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@izmirsaglikmudurlugu @izmirbkm @egeunihemsirelikfakultesi @bozyakabobreknakli
@dokuzeyluluniversitesi @deuobak @universite ege

@leather punch_by_teo @onkodtr @organnaklivakfi #izmir #ege #umut #organbagisi

#organnakli #instagram #tiirkiye

o

11 Aralik 2019 #Pahraman olmak kolay is degil. Bazen #hickman, port kardesligidir. Ufak
bir #pompa ile #oksijen lenmeyi ve yagam kalitesini arttirmaktir.

™ saphsg

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

#PulmonerArteriyvelHipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSendromu #PulmonerHipertansiyor

#AkcigerYiiksekTansiyonu #AkcigerNakli #goriinmezengellilik #nefesaldikcaumutvar #nefes

#organ #O0rganBagisi

#0rganBagisindaBelcikaModeli #ph #pah #ssc #ipf #lutx Repost @saphsg (@get_repost)
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11 Aralik 2019 PAHSSc'nin Canakkale temsilcisi Ozlem Dogar, Giilcin Tuncer ve Elif
Bayhan esleri Irfan Dogar, Murat Tuncer ve Erdem Bayhan. Nadir goriilen hastalikla ilgili
bilgiler vererek organ bagisinin 6nemi konusunda vurgu yapti. Hepsini tebrik ediyoruz,
yapmis olduklar1 farkindalik calismalar neticesinde Canakkale'de haber oldular. Hem
dernegimzi hem de organ bagisinda Belgika Modelini tamittilar. Emegi gecen, katkis1 olan
herkese tesekkiirler. Siz de hayatiniza sahip ¢ikin. Televizyondan izler gibi baktiginiz kendi
hayatiniz. Liitfen hayatiniza sahip ¢ikin. Bulundugunuz ildeki medyaya erismeye.caligin.
Sesinizi duyurmaya calisin...

https://www.canakkalekalem.com/organ-bagisinda-belcika-modelinin-uygulanmasini-
istiyoruz/?fbclid=IwAR1ZUTccm-
CK103YRoKBvSm1uUQffXRTYAqOv0jGxOcpMDKC7bgmavimrJk

10 Aralik 2019 Tiirkiye'nin ilk Akciger Nakilli PAH hastasini ziyaret ettik. #Pahraman
'imiza kocaman bir Masallah
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Bir anne yeniden yavrularina kavustu. Allah onu sevenlerine bagislasin. Daris1 diger organ
bekleyenlere

Dogru zamanda #CihangirKaymaz hocamiz nakil i¢in hastay1 # ErdalTasci hocalara
yonlendirdi. Organ nakli BKM'ler uygun donorii buldu. Belki de 12:00 saatten fazla siiren
bir operasyonla Tiirkiye'nin ilk #PAH I1 hastasina akciger nakli gerceklesti. Sonrasinda
yogun bakimi, doktoru psikologu fizyoterapisti, diyetisyeni, hemsiresi saglik personeli hep
beraber, hep birlikte canla basla hastaya 2. Sans1 armagan ettiler. Allah donoriinden razi
olsun. Mekani cennet olsun. Pahramam da nazardan korusun. Pahraman disiplinsnden
taviz vermeden kendisine ve emanet akcigerlerini korusun. Emegi olan herkese tesekkiirler.
Organlariniz toprak degil can olsun.

Doktorlar hastalarinizi son anda degil, dogru zamanda nakile yonlendirin Basarilarinizin
devamini diliyoruz. Yolun acik olsun Pahraman

@figenkucukcesme86 Ve @mehmetsv3o #tesekkiirler
#Donor #Donor #goriinmezengellilik #Hepbirliktedahagiizelyarinlara #Organ #OrganBagisi #Organ

#0rganBagisindaBelcikaModeli #O0rganNakli # PresumedConsentOrganDonation #sizinledahagiicliiy

EMALA -3 gar
TUrbivh Vidige

8 Aralik 2019 "Bagis'"la Tiirkiyem Platformu kuruldu. Sevgili Ziihal Karakurt
hocamizin araciligiyla tanmistigimiz Kuzey Marmara Organ ve Doku Nakli Bolge
Koordinasyon Merkezi Sorumlusu Opr. Dr. Giiltekin Hos hocamiz, 5. Akciger Calistay1 biter
bitmez #OrganBagisi icin miicadele veren STK'lar1 bir araya getirdi. Giiltekin hocamizin
onderliginde, "Bagisla Tiirkiyem" platformu kuruldu. Sizleri tamidigimiza sevindik. Hep
birlikte, beraber daha aydin yarinlar i¢in miicadele etmek bizim i¢in bir onur olacak
@gultekinhos @iyilikicimizde @glyozdemir @tusoder.org.tr @drdenizoner2018

; .

8 Aralik 2019 Saglik Bakanligi Kuzey Marmara Organ ve Doku Nakli Bolge Koordinasyon
Merkezi Sorumlu Hekimi Opr. Dr. Giiltekin HOS hocamiza, Organ Bagisi konusunda
gosterdigi olaganiistii ¢calismalarindan 6tiirii ressam @canan8287 'in dernegimiz icin
yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adli tablomuzdan hediye ettik.

Ben hari¢ @gultekinhos hocamizin yanindaki melekler, organ bagisi i¢cin miicadele eden
ekibi. Bize donor bulmak i¢in 7/24 cahisiyorlar.

Bugiine kadar dernek olarak kurum disunda 2 kisiye tablo hediye
ettik. #0rganBagisindaBelgikaModeli kanun teklifi i¢cin Sn. #TacidarSeyhan ve Giiltekin
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Hos hocamiz

Sevgili milyonda 15-50 araligindaki #pah #ssc #es #ipf nadir hastalik tanis1 alan
¢ocuklarimizin aileleri, #yalniz degilsiniz. Gelin beraber miicadele edelim. Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #donor #AkcigerNakli #nefes #organ #Orgar

#VarsayllmigOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC ;

#nefesaldikcaumutvar #pahssc #sizinledahagiicliiyiiz

Yarin ¢ok gec! Bugiin tam zamani'p

Her 3 saatte | kis1, ginde 8 kist organ

beklerken, OlGyor

Organlarimz toprak degil, can olsur

8 Aralik 2019 Diinya'nin en biiyiik Nakil Merkezlerinden ve cerrahlarimizdan, organ
bekleyen hastalara cagr1! (Avusturya Viyana Universitesi, Kartal Kosuyolu EAH, Ankara
Sehir Hastanesi, Ege Universitesi)

Yarin cok gec! Bugiin tam zamani!

Sevgili hastalar, iilkemizde kadaverik organ bagisi yaklasik ortalama senede 500 kisidir. Ve
her organ da nakil icin elverisli degil. Ornegin her bagislanan 11 akcigerden yalnizca 1'i nakil
olabiliyor. Tiirkiye'nin maksimum akciger nakli yapabilme kapasitesi senede 50 hasta! Her
sene akciger bekleyen 350 hasta sisteme dahil oluyor. Ama yalnmzca 50 kisi, akciger nakli
tedavisine erisebilecek! 300 hastanin ise akciger nakli tedavisinden yararlanma sansi
olmayacak! Durumun vahameti ortada.

Sivil Toplum Kuruluslari organ bagisina dikkat ¢ekiyorlar. Kamu keza oyle, doktorlar da
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ellerinden geleni yapiyor. Siz hastalar ve yakinlari, peki size ne yapiyorsunuz? Neyi
bekliyorsunuz?

Eger aldiginiz tan ileride organ nakli gerektirebilecek bir hastalik ise, liitfen bugiinden
organ bagisi, organ nakline farkindalik i¢in elinizden geleni yapin. Yapilan organ bagisi
kampanyalarina katilarak destekleyin. Degisime kendi ailenizden, ¢evrenizden baslayn.
Organlarini bagislasinlar. Yarin maalesef hastaliginizi artik durduramiyoruz, organ
naklinden baska elimizde secenegimiz kalmadigim size soyledigimizde ise artik zamanla
yarisacagiz. Sizin de yasam kaliteniz oldukca kotiilesmis olacak. O zaman da gec kalmis
olabilirsiniz.

O caresizligi yasamadan liitfen bugiinden organ bagisi icin birer nefer olun ki, giinii
geldiginden hem kendi hayatiniz1 hem de diger organ bekleyenlerin hayatlarim kurtarmis
olursunuz.

Yarin ¢ok gec! Bugiin tam zamani!

#organ #donor #donor #yasam #organbagisi #varsayilmisrizasistemi #varsayilmisonamsistemi #Or

#KalpAkcigerNakli #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #lungtransplant #HItx #Ltx #YarincokgecBugi

@universiteege @kosuyolu_eah @ankarasehirhast @meduniwien

7 Aralik 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Thtisas Egitim
ve Arastirma Hastanesi'nde

Ressam Canan Aksoy'un #pahssc icin yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adl

tablomuzu @kosuyolu_eah'ne #hediye ettik. PAH Merkezine, Bize nefesimizi yeniden
kazandiran Cihangir Kaymaz hocamiz ve ekibine, PAH'1 hastalara akciger nakli yapmaya
baslayan Erdal Tas¢1 hocamiz ve ekibine ve hayatimiza dokunan saglik ¢alisanlarina
emekleri i¢in ¢ok ¢ok tesekkiir ederiz. Iyi ki varsiniz. Ve Akciger Nakli ekibine de ayrica
tesekkiirlerimizi sunduk.
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Sevgili milyonda 15-50 araligindaki #pah #ssc #es #ipf nadir hastalik tanis1 alan
cocuklarimizin aileleri, #yalmz degilsiniz. Gelin beraber miicadele edelim. Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #0rganNa

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #1

#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC @saglikbakanligi @ailevecalisma @tcbestepe @nadirhastalikle

saym Dog. Dr. Ahmet Erdal TASCI

12 Bemre 2019 caniiade MNr Pulwoney

Arrevtyel Mpersansyon Acaroe ne
Tk pe'sle (R ez wholBer maklind
gerpeblegaindnis icin s ve cliiNntsd
sprenblie dachpyor. Masrnion was
derovwan dyorns

7 Aralik 2019 Istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Thtisas Egitim Ve Arastirma Hastanesi'nde
Akciger Nakli ve Gogiis Cerrahisi Klinik Sorumlusu olarak gorev yapan, tibbin ¢aresiz
kaldig1 yerde son bir umut akciger nakliyle hastalar1 hayata yeniden dondiiren Tanri'nin bu
diinyadaki mucize ellerinden Sevgili Dog. Dr. Ahmet Erdal Tascit hocamiza, 12 Kasim 2019
giinii Tirkiye'de ilk kez Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH) hastasina gerceklestirdigi
basarih akciger nakli i¢in Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi
(PAHSSc) Yonetim Kurulu, bize umut olan, gogsiimiizii kabartan hocamiza basarilarindan
dolay1 YK Baskanimiz Kamil Hamidullah ve PAHSSc Istanbul Temsilcimiz Figen
Kiiciikcesme ile birlikte kendilerine plaket taktim ettiler.
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Organlariniz toprak olmasin. #nefesepahabicilmez
#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#EisenmengerSendromu #organbagisi #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli #Kalp/
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7-8 Aralik 2019 5. Akciger Nakli Calistayi'na katildik.

5. Akciger Nakli Calistay1. Hig kolay degil! Ekip ayn1 anda akciger nakli gerceklestiriyor,

gece 1:00 de nakile girmigler ve bir yandan da ¢alistaya yetisiyorlar. Bir hasta daha 2. Bir

sansa kavustu. Nasil yorulmus ama calistayda da canavar gibiler. # ErdalYekeler hoca her

oturumda sorular1 katilimcilar terletiyor. Bu 6zverili calismalarindan 6tiirii hepsini cani

goniilden kutluyorum.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sklerodern

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #

#VarsayllmisRizaSistemi #VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #go1

#istanbul #nefesepahabicilmez #nefesaldikcaumutvar #pahssc #sizinledahagiicliiyliiz @thoraxtransp
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5 Aralik 2019 Bugiin 5 Aralik Diinya Goniilliiler Giinii! Bize #nefes olan tiim
goniilliilerimizin goniilliiler giiniinii kutlu olsun! Iyi ki varsiniz.

Goniillii birey goniillii calismay plansiz programsiz, sorumluluk {istlenmeden, istendigi
zaman vazgecilecek bir liituf olarak gormemelidir. Goniillii her gorevi iistlenmek zorunda
degildir, ancak bu, iistlendigi gorevleri yerine getirmeme veya eksik yapma hakki vermez.
Goniillii profesyonel calisan olmamakla birlikte, iistlendigi gorev ne kadar basit olursa
olsun onu ‘profesyonelce’ yerine getirmelidir. Goniilliiliik amatorliik degildir. 5 Aralhik
Diinya Gondilliiler giinii, Biitiin Goniilliilerimize Tesekkiir Ederiz.

#goniilli #herkesicingonulluluk #volunteer #5Aralik @ugkturkiye
#5AralikDiinyaGoniilliilerGiinii #DiinyaGoniilliilerGiinii #InternationalVolunteerDay
#goniilliiliik #gelecegegoniilliiyiiz #nefesaldikcaumutvar Videonu bizimle paylas #PAHSSc
@unvolunteers #volunteerday #PulmonerHipertansiyon

#PulmonerArteriyelHipertansiyon #Skleroderma #idiyopatikpulmonerfibrozis
#pulmonaryhypertension #PulmonaryArterialHypertension #Scleroderma

#idiopathicpulmonaryfibrosis #EisenmengerSendromu #AkcigerNakli
#0rganBagisindaBelcikaModeli #lungtransplant #ipf #ssc #pah #tesekkiirederiz
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European Lung F... 03 Ara 19
* This month, patient orgs have
been making strong public
appearances to ralse awareness
of lung conditions, and talking to

experts to represent the patient
voice

Read the round-up

europeaniung

org/en

3 Aralik 2019 One day, scientific associations of our country will no longer be able to
ignore us!

Bir giin gelecek ve iilkemizdeki Bilimsel Dernekler (doktor dernekleri), bizi gormezden
gelemeyecekler!

ADHAD - Akciger Damar Hastaliklar1 Dernegi

Tiirk Toraks Dernegi - Hayat Nefesle Baslar

Tiirk Kardiyoloji Dernegi (TKD) Turkish Society of Cardiology

TUSAD - Tiirkiye Solunum Arastirmalar1 Dernegi

Tiirkiye Romatoloji Dernegi - Romatolojim

ile Pulmoner Hipertansiyon, Skleroderma, idiyopatik Pulmoner Fibrozis ve Akciger Nakli
konularinda ¢alisan diger bilimsel dernekler.

Bu sene Nadir Hastaliklar Ag1 ile beraber #diinyaengellilergiinii nde #goriinmezengelliligi
anlatirken, doktor derneklerimizin, biz hasta dernegini diglamalari, gormezden gelmeleri
maalesef #ayrimcilik icin kotii bir 6rnek oldu.

Doktor derneklerinin bizleri gormezden gelmesi, kapilarinin bizlere kapal olmasi
nedeniyle, hastaliklarimiz ile ilgili en son, en giincel bilgilere sadece yurtdisindaki bilimsel
derneklerden ve cat1 organizasyonlardan erisebiliyoruz. Hastaligimizin doktoru yurtdisinda
kongrede sunum yaparsa oraya gidip onu dinleyebiliyoruz ama Tiirkiye'de maalesef kapilar
dernegimize kapali!

Dernegimizin arkasinda bir sponsor veya ilac endiistrisi yok ki yurtdisina gidip, gelismeleri
takip edebilelim. Hastalarimizin, onlarin ailelerinin ve sizlerin destekleriyle, yardimlariyla
faaliyetlerimizi siirdiiriiyoruz.

Ulkemizdeki bilimsel dernekler, Pulmoner Hipertansyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'ni
gormezden gelseler de, faaliyetlerimiz ile yine Avrupa Akciger Vakfi'na kapak oldugumuz
icin emegi gecen ve katkisi olan herkese #tesekkiirler

Bir araya gelmek baslangic,

Bir arada durabilmek ilerlemek
Birlikte, beraber calismak basaridir.
Sizinle daha giicliiyiiz

#thankyou European Lung Foundation
#lungtransplant #pah #ssc #ipf #idiopathicpulmonaryfibrosis #kteph
#PulmonerArterielHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension #cteph
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#PulmonerHipertansiyon #pulmonaryhypertension #Skleroderma #scleroderma
#Eisenmenger #idiyopatikpulmonerfibrozis #akcigernakli

#0rganBagisindaBelcikaModeli #organ #PresumedConsentOrganDonation

#romatoloji #rheumatology T.C. Saghk Bakanligyt EURORDIS - European Rare Diseases
Organisation T.C. Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1

TBMM T.C. Cumhurbaskanligi European Society of Cardiology European Respiratory
Society American Heart Association

American Thoracic Society National Organization for Rare Disorders, Inc. (NORD)

Fesca - Federation of European Scleroderma Associations Scleroderma & Raynaud's UK -
SRUK Scleroderma Research Foundation

Scleroderma Foundation Tiirkiye Engelliler Meclisi T.C. icisleri Bakanlig Nadir Hastaliklar
Ag1 / Rare Diseases Network

European IPF and Related Disorders Federation Pulmonary Hypertension News
Pulmonary Hypertension Association

Phaware Global Association
https://www.europeanlung.org/en/news-and-events/news/patient-organisation-round-
up-september-2019

3 Aralik 2019 Bugiin giinlerden 3 Aralik #DiinyaEngellilerGiinii. Nadir Hastaliklar Agy,
Engelli Haklarinda Giincel Durum panelinde. Diizenleyenler:

09/10/2021, 00:29
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#saglikhiyasam

#siyahinciler #nadirizicinizdeyiz

istanbul Universitesi #engelli #engellihaklar #yasamhakk: #esit #nadirhastaliklarag
ISTANBUL BAROSU

3 Aralik 2019 Boylesi anlaml bir giinde, yanimizda olan Mimar Sinan Kiz lahiyat Lisesi
ogrencilerine ve onlara rehberlik eden 6gretmenleri Sn. Siikrii ATA, Sn. Ferhat
KARABUDAK ile Sn. Cogkun BAYKAL’a tesekkiir ederiz.
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3 Aralik 2019 Diinya Engellileri Giinii. #Tesekkiirler @ankarabbld 3
Aralik #DiinyaEngellilerGiinii #nadirizveicinizdeyiz , Ozgiir Bir Toplumda, Esit Bireyleriz

Milyonda 15 - 50 sikliginda rastlanilan #PulmonerHipertansiyon yas se¢gmez! Kendisine
0zgii belirtisi yoktur! Bu ylizden gec tan1 alir! Cok hasta gormiis multidisipliner hasta takibi
yapan merkezlerde, hastalarin takip edilmesi hayati 6neme sahiptir.

e Tirnaklarda morarma,
¢ Bayilma hissi.
e Dudaklarda morarma,
¢ Nefes darhig,

sikayetleriniz varsa eger, zaman kaybetmeden, bir gogiis hastaliklar1 doktoruna veya
kardiyologa goriiniin.
#nadirhastalik #showyourrare # PAHSSc #PulmonerArteriyelHipertansiyon #EisenmengerSendromt

#kteph #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #Nadirhastaliklar #NadirHastalik #nadirhastaliklar #idiyc

#nefes #goriinmezengellilik #nefesaldikcaumutvar #nefesepahabicilmez #sklerodermagiiliisiimiicaln

2 Aralik 2019 Izmir Tiilay AKTAS Géniillii Kuruluslar Giic Birligi aylik toplantisina
katildik. Subat ayinin son giinii diinyada #nadirhastaliklargiinii olarak

kutlaniyor. @neptunsoyer hanim ve Tiilay AKTAS Goniillii Kuruluglar Giig Birligi ile Subat
aymnin son haftasi icin #NadirHastaliklar a dikkat ¢ekebilecegimiz bir etkinlik tizerine
konustuk

@izmirsaglikmudurlugu
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@izmirbuyuksehirbelediyesi
@nadirhastaliklaragi
#nadir #izmir #nadirizveicinizdeyiz

s

HER 200 AIDS'LI HASTANIN 1°INDE
PULMONER ARTERIYEL
HIPERTANSIYON GELISIR

1 Aralik 2019 Diinya Aids Giinii. Her 200 AIDS'li hastanin 1'inde, Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon Gelisiyor! Bugiin #dilinyaaidsgiinii . Diinya capinda HIV pozitif olan 37
milyon insan var ve bunlarin 185.000'inde #pulmonerhipertansiyon gelisecek.

Bu, HIV enfeksiyonu olmayan bireylerde #PAH goriilmesinden 100 ila 1000 kat daha
fazladir.

Bedankt @PHBelgium

#nadirhastalik # PulmonerHipertansiyon '#showyourrare # PAHSSc
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension

#PulmonaryHypertension #EisenmengerSendromu #Skleroderma #Scleroderma #reyno
#SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #kteph

#CTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #Nadirhastaliklar #NadirHastalik
#nadirhastaliklar #idiyvopatikpulmonerfibrozis

#KasimAy1PulmonerHipertansivonFarkindalikAyi

#Repost @phbelgium . . .

PAHSSc

Prdmanet trpertpaityon ve

Shlet amnt mas Hisls Jwnall

30 Kasim 2019 Milyonda 15 - 50 sikliginda rastlanilan Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon
yas secmez!

Kendisine 6zgii belirtisi yoktur! Bu yiizden geg¢ tani alir! Cok hasta gormiis multidisipliner
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hasta takibi yapan merkezlerde, hastalarin takip edilmesi hayati 6neme sahiptir.

-Tirnaklarda morarma,

-Bayilma hissi.

-Dudaklarda morarma,

-Nefes darhg;,

sikayetleriniz varsa eger, zaman kaybetmeden, bir gogiis hastaliklar1 doktoruna veya

kardiyologa goriiniin.

#nadirhastalik # PulmonerHipertansiyon '#showyourrare # PAHSSc #PulmonerArteriyelHipertansiyc

#PulmonaryHypertension #EisenmengerSendromu #Skleroderma #Scleroderma #reyno #Sistemiks

#CTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #Nadirhastaliklar #NadirHastalik #nadirhastalhiklar #id

#KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1 #Hepbirliktedahagiizelyarinlara #Pahraman #gor

23 Kasim 2019 23-24 Kasim Sivil Toplum MaviBahce'de etkinlikleri
kapsaminda, #goriinmezengellilik i¢in #nefes icin #PulmonerHipertansiyon i¢in #Skleroderma igin #

Aligveris ve Yasam
Merkezi'nedeyiz. # KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1 #PulmonerHipertansiyon #Puln

#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger #EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmor

#goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #izmir #karsiyaka #sizinledahagiicliiyiiz #hepbirlikted
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Gelecek genglerin,
gengler ise
ogretmenlerin
eseridir.
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22 Kasim 2019 Kadina yonelik siddete #SonVer #Repost @eskisehirbb (@get_repost)

20 Kasim 2019 20 Kasim Diinya Cocuk Haklar1 Giinii Kutlu Olsun.

Bugiin Diinya Cocuk Haklar1 giinii... Cocuk haklari, hem kanunen hem ahlaki olarak diinya
tizerindeki biitiin cocuklarin dogustan sahip oldugu; egitim, saglik, yasama, barinma;
fiziksel, psikolojik veya cinsel somiiriiye kars1 korunma gibi haklarimin hepsini birden
tanimlamakta kullanilan evrensel bir kavram. 20 Kasim Diinya Cocuk Haklar1 Giinii nasil
ortaya cikt1?

14 yasindan kiiciik cocuklara #kadaverik organ neredeyse ¢ikmiyor! Tedaviye erisemeyen
cocugun kalmadig: giinler dileklerimizle #OrganBagisindaBelcikaModeli

https://www.sozcu.com.tr/2018 /gundem/dunya-cocuk-haklari-gunu-kutlu-olsun-bugun-
20-kasim-cocuk-haklari-gunu-2747472/

#cocuk #cocukhaklari #cocuk #20kasim #cocukhaklari
@engellicocukhaklariagi #goriinmezengellilik #nefes

19 Kasim 2019 Nefese paha bicilmez! Sizinle Daha Giicliiyiiz!
#KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAyx

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik # Nadirhastaliklar #OrganNakli

#VarsayilmisRizaSistemi #VarsayilmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli
#Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF

#ankara #sizinledahagiicluyiiz #hepbirliktedahagiizelyarinlara
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Reyno,
tarih mi oluyor?

17 Kasim 2019 #Reyno tarih mi oluyor?
Botoksun #Raynaud fenomenini basarih sekilde tedavi ettigine iligkin vaka raporu

Eyliil 2019’da, Journal of Drugs in Dermatology’de yayilanan ve Texas Tech Universitesi
biinyesindeki Health Sciences Center’dan Usman Assad BS, Brett Austin MD, Michelle
articles/dermatology/S1545961619P0943X/1/) standart tedavilere cevap Véfmeyen bir .
Raynaud hastasinin semptomlarinin, halk arasinda Botoks (*) olarak bilinen Botulinum
Toksini (BTX-A) ile tedavi edildikten sonra ortadan kalktig: anlatiliyor.

19 yasindaki bir geng kiz, el parmaklarinda ciddi agr ve iilserlesme sikayeti sonrasinda
cesitli ilaclarla tedavilere cevap vermemis. Sonunda doktorlar alternatif tedavi yontemi
olarak botoks 6nermisler. 100MU botoks, koruyucu madde icermeyen normal salin
soliisyonu ile seyreltilip 2U/0.1mL’lik bir konsantrasyon elde edilmis. Bir kez yapilan
tedaviden sadece 3 giin sonra, hastanin semptomlarinda ve hareket kabiliyetinde 6nemli
gelisme goriilmiis. 1 ve 5 sene sonraki takiplerinde de semptomlar yeniden gozlenmemis.

(*) #Botoks, Clostridum Botulinum bakterisinin sporlarinin norotoksik bir proteindir.
Genellikle kozmetik sektoriindeki kullanimiyla bilinmekle birlikte bir¢ok norotransmiteri
engelleme kabiliyetiyle tedavi amaciyla da kullanilmaktadir.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Eisenmenger #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#0rganBagisindaBelcikaModeli #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF
#Raynaudfenomeni #Raynofenomeni
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16 Kasim 2019 PAHSSc Izmir Bulusmasi
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ANKARA SOHBET
TOPLANTISI

Oranh Cafe

17 Kasim
Saat 15:00

Comal Guned candes evren soksk
2038/ A-0 DIt/ ANKARA

Irtibet: «#0 555 192 &6 &8
Ayge Talih KOJAR

iIZMIR SOHBET
TOPLANTISI

Konak Cay Bahgesi
16 Kasim
Saat 13:30 -16:00

SCX Diokiar
Eanak / UMM

Irtibat: +90 554 73s 25 28

Tonra Sewirall

16 Kasim 2019 Grup #Pahraman'lar gururla sunar. PAHSSC Istanbul Bulusmas:

09/10/2021, 00:29
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Sevgili Cihangir KAYMAZ hocamiz ve Sevgili Olcay SOYKAN, nice 18 ve katlar1 yaslara, hep
beraber erismek timidiyle.
Sizleri ¢ok seviyoruz. Alblim ¢aligmalarimiza devam.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF

#cihangirkaymaz #istanbul @dannylundmarkola ¢ikiyor!

15 Kasim 2019 #Nefes yola ¢ikiyor! _

Ayse Kora Akersoy, Giilnur Geris, Olcay Soykan sizler i¢in 41. Istanbul Maratonunda
kostular.

Bize nefes olan, destek veren herkese tesekkiir ediyoruz.

EGER SIiZIN DE TASINABILIR BIR OKSIJEN KONSANTARTORUNE IHTIYACINIZ
VARSA... Eger, Skleroderma, Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon, Idiyopatik Pulmoner
Fibrozis tanis1 almig hastalarsaniz ve Tasinabilir Oksijen Konsantratoriine ihtiyaciniz varsa
projemizden sizde yararalanabilirsiniz.

Basvurunuzu yaparken uymaniz gereken sartlar su sekildedir;

e Islak imzal bir muvafakatname

e 2 adet resim

e Niifus ciizdam arkali 6nlii fotokopisi

¢ Oksijen kullanmaniz gerektigini belgelendirdiginiz raporunuzun fotokopisi.

Ve tabi ki iletisim bilgileriniz. Daha fazla bilgi i¢in internet sitemizi inceleyebilirsiniz.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

12 Kasim 2019 Turkey's first #lungtransplant for # PulmonaryArterialHypertension
patient was done by 12 November 2019. Ve Tiirkiye'de bir #ilk daha yasandi. Akcigerlerde,
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Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

kiiciik dolasimda yiiksek kan basinci olan Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon hastasina
Akciger Nakli yapildi. #Tebrikler @drerdaltasci

Sira cocuklara akciger naklinde ve hatta hem ¢ocuk hem erigkinlere kalp akciger naklinde

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi olarak sizi ve ekibinizi kutluyoruz.
Tebrikler. Allah hastamizi sevenlerine bagislasin. Ne giizel bir Kasim Ay1 Pulmoner
Hipertansiyon Farkindalik Ay1 hediyesi oldu biz hastalara. #tesekkiirler

Organlariniz toprak olmasin. #nefesepahabicilmez
#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #organbagisi #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastalhiklar

#0rganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
@saglikbakanligi @ailevecalisma @tcbestepe @tbmmresmi #Repost @drerdaltasci
(@get_repost)

IPAH bilateral #akcigernakli

11 Kasim 2019 Dr. Sean Gaine der ki, #nefesepahabicilmez Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon denilince akla gelen ilk 10 arastirmaci doktordan birisi olan Prof. Dr. Sean
Gaine, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Gogiis Hastaliklar1 Anabilim Dalina, Prof. Dr. Nesrin
MOGULKOC hocamizin konugu oldu. Pamukkale Universitesi Tip Fakiiltesi Kardiyoloji
A.D. 6gretim tiyesi Do¢. Dr. Yalin Tolga YAYLALI, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Gogiis
Hastaliklar1 Anabilim Dalindan Dr. Aysu SINEM ve Dr. Omer Selim UNAT karmagik, zorlu
vakalarmi miikemmel Ingilizceleri ile degerli hocalarimiz ile beraber degerlendirdiler.
Ayrica, bu degerlendirme toplantisina katilan gen¢ doktorlarimiz icin de, giizel bir deneyim
paylasimi oldu.

Hep beraber daha giizel yarinlara.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik
#0rganNakli #VarsayilmisRizaSistemi #VarsayllmisOnamSistemi

#OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #IPF #SSC #ES

@saglikbakanligi @tbmmresmi @tcbestepe @ailevecalisma @nadirhastaliklaragi
#Pahraman #Pahriot # KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1
#HepBirlikteDahaGiizelYarinlara

10 Kasim 2019 Kimseyi tanimadik senden daha 6zel! Mekanin cennet olsun ATAM
#10Kasim #MustafaKemal #MustafaKemalAtatiirk #Atatiirk #Gazi
#GaziMustafaKemalAtatiirk #Ataturk #devrim #devrimci
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Yarin erken kalkin dostlar, bir
devrimciyi selamlayacagiz

9 Kasim 2019 Yarin erken kalkin dostlar, bir devrimciyi selamlayacagiz.

#10Kasim #MustafaKemal #MustafaKemalAtaturk #Atatirk #Gazi
#GaziMustafaKemalAtatiirk #Ataturk #devrim #devrimei #inkilap

KINIYORUZ!

Aksarayda Otizimli
cocuklara yapilan
hakareti eshefle

kKinilyoruz! Bunun gibi
dislayici davranislarin
tekrar etmemesini

diliyoryz.
Farkhyiz, farkindayiz

yarinlarda bizde variz!

TR Seeenny ) ¥ PAHSSc
B e— P~ — - \::_-::'.-_:

8 Kasim 2019 KINIYORUZ! 'Aksarayda Otizimli cocuklara yapilan hakareti eshefle
kiniyoruz! Bunun gibi dislayic1 davranislarin tekrar etmemesini diliyoruz. Farkliyiz,

farkindayiz, yarinlarda bizde variz!

09/10/2021, 00:29
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7 Kasim 2019 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi olarak
@izmirbkm Ve @izmirsaglikmudurlugu
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ile beraber "Nefes Ol Izmir" Organ Bagis1 ve Nakli Paneli'ni diizenlemekten onur,
panelimize katilan konugmacilarla da gurur duyduk. Tesekkiir ederiz.
@saglikbakanligi @konakbelediyesi @izmirbuyuksehirbelediyesi #OrganBagisindaBelcikaModeli #0

#Repost @izmirbkm

3-9 Kasim Organ Bagis1 Haftasi etkinlikleri kapsaminda Izmir il Saghk Miidiirliigii
biinyesinde Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi ile birlikte "NEFES OL
IZMIR" Organ Bagis1 ve Nakli paneli gerceklestirildi. "Hayat en giizel hediye" @
@izmirsaglikmudurlugu

@izmirbkm

ORGAN BAGISINDA BELCiKA MODELI TURKUSU
Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ
Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ

Her on dokuz dakikada, bir kisi

Organ nakli gerektiren, bir durumla
Karsi karsiya eger, kaliyorsa

Bu benim problemim degil, diyemezsin

Hey Hey Hey Hey Hey Hey Hey

Her {ic saatte bir kisi

Giinde eder sekiz kisi

Organ beklerken oliiyorsa

Beni ilgilendirmez,

Diyemezsin, Diyemezsin, Diyemezsin, Diyemezsin,
Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ
Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ

iki bini ¢ocuk toplam otuz bin kisi
Yarin bir umut organ bekliyorken

Bu sekilde devam etmek zorunda degil
Eger sen de organ, bagislarsan

Hey Hey Hey Hey Hey Hey Hey

On sekiz yasindan biiyiik

Her birey saglhiginda

Itiraz etmediyse eger

Organlari bagiglanan

Bel¢ika Modeli’ni,

Ulkemizde de

Istiyoruz,

Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ
Organ Bagisla, Organ Bagisla, Organ Bagisla hey organ

Ulkemizde her 19 dakikada 1 kisiye #piyango cikiyor. Ya hastalik ya da kaza sonucunda
#organnakli gerektiren bir durumla, kars1 karsiya kaliyor. Her 3 saatte de 1 kisi, glinde 8
kisi organ beklerken oliiyor!

Bu sekilde devam etmek zorunda degil. O caresizligi yasayarak 6grenmeyin. Organ
Bagisinda Belcika Modelini destekleyin.

http://chng.it/B7NTrZrWgZ

#VarsayilanOnam
#VarsayllanOnam #VarsayilanRiza #VarsayllanRiza #VarSayilmisOnamSistemi #VarSayilmisRizaSis

#O0rganBagisi #0rganBagis1 #0rganBagisindaBelcikaModeli #OrganBagisindaBelcikaModeli #Organ
#gorlinmezengellilik # NadirHastliklarAgi

@saglikbakanligi @tbmmresmi @tcbestepe Cumhurbaskanhg @ailevecalisma
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@sgksosyalmedya @izmirbkm @izmirsaglikmudurlugu

6 Kasim 2019 8 yasindaki Senanur, ona kalp bulamadigimiz i¢in, organ beklerken vefat
etti.

O caresizligi yasayarak 6grenmeyin. Organ Bagisinda Belgika Modelini destekleyin.

http://chng.it/B7NTrZrWgZ

Her 19 dakikada 1 kisi, lilkemizde organ nakli gerektiren bir durumla (hastalik/kaza) karsi
karsiya kaliyor.

Organ nakli canli donorlerden (canlidan canliya) yalnizca bobrek ve karaciger, diger
organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea ise beyin 6liimii tespit edilmis
donorlerden (kadaverik) yapilir.

1 kisi organlarin bagislayarak 8 kisiye can verirken aymi donor, dokulariyla da 50 kisiye
umut oluyor. (ABD Saglik ve Insani Hizmetler Bakanhig1)

Ulkemizde senede ortalama yalnizca 500 kadaverik bagis yapiliyor! Ve her organ da, nakil
icin elverisli degil. (organ hasarlari, enfeksiyon vb.) Tiirkiye'de her 3 saatte 1 kisi, giinde 8
kisi, organ beklerken oliiyor!

Organ bekleme listesindeki hastalarin %85'ine organ ¢ikmiyor!

2.000'i cocuk olmak iizere toplam 30.000 kisi aktif olarak organ bekliyor!

Varsayilmis Riza Sistemi, Varsayilmig Onam Sistemi, aksi beyan edilmedikce diye de
adlandirilan Organ Bagisinda Belgika Modeli, aslinda tilkemizdeki uygulamanin tam
tersidir. 18 yasindan biiyiik birey, saglhiginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse,
organ bagiscisi olarak kabul edilir. ) o

ORGAN BAGISINDA BELCIKA MODELI KANUN TEKLIFI

Teklifi Veren: Tacidar Seyhan

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanhga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

Teklifin Baghgi: 2238 Sayili Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanunda Degisiklik Yapilmasina Iligkin Kanun Teklifi

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

#donor #yasam #organbagisi #varsayilmisrizasistemi #varsayilmisonamsistemi
#OrganBagisindaBelcikaModeli
#yasamhakki @ahef2008 @ailevecalisma @tbmmresmi @emineerdogan @engellicocukhaklariagi @

4 Kasim 2019 Organlariniz toprak degil, can olsunlar. Bu arada Ege Universitesi Akciger
nakli ekibi, 2019 yilinda seri akciger nakillerine basladilar. Organ bekleyen kaderdaslara,
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sabir diliyoruz. insallah tez zamanda, beklenen organlar bagislanir, bulunur. Akciger Nakli
farkindalig i¢in AA ile yaptigimiz bu ti¢iincii haberimiz oldu.

4 Kasim 2019 Her 3 saatte 1, glinde 8 kisi organ beklerken 6liiyor. O caresizligi yasayarak
O0grenmeyin, organ bagisinda Belcika modeli destekleyin. Change Kampanyamiza
imzalayarak ve paylasarak, hepimize destek olmamzi bekliyoruz. http://chng.it
/B7NTrZrWgZ

Her 19 dakikada 1 kisi, lilkemizde organ nakli gerektiren bir durumla (hastalik/kaza) karsi
karsiya kaliyor.

Organ nakli canli donorlerden (canlidan canliya) yalmizeca bébrek ve karaciger, diger
organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea ise beyin 6liimii tespit edilmis
donorlerden (kadaverik) yapilir.

1 kisi organlarini bagislayarak 8 kisiye can verirken ayn1 donér, dokulariyla da 50 kisiye
umut oluyor. (ABD Saghk ve Insani Hizmetler Bakanhg1)

Ulkemizde senede ortalama yalnizca 500 kadaverik bagis yapiliyor! Ve her organ da, nakil
icin elverigli degil. (organ hasarlari, enfeksiyon vb.) Tiirkiye'de her 3 saatte 1 kisi, giinde 8
kisi, organ beklerken oliiyor!

2.000'i cocuk olmak iizere toplam 30.000 kisi aktif olarak organ bekliyor!

Yogun bakim ortaminda nakil i¢in elverisli, beyin 6liimii tespit edilen donor sayis1 ortalama
yilda 1.250 kisidir. Bunun da yalnizca %401 organlarini bagighyor. Kadaverik organ bagisi
yapanlarin niifusumuza orani ise 1 Milyon kiside 7 kisiye denk geliyor!

Varsayilmis Riza Sistemi, Varsayilmig Onam Sistemi, aksi beyan edilmedikce diye de
adlandirilan Organ Bagisinda Belgika Modeli, aslinda iilkemizdeki uygulamanin tam
tersidir. 18 yasindan biiyiik birey, saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse,
organ bagisqisi olarak kabul edilir. ) o

ORGAN BAGISINDA BELCIKA MODELI KANUN TEKLIFI

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

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanlhga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#varsayilmisonamsistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #yasamhakki @ahef2008 @ailevecalisma
@saglikbakanligi #KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAyi

3 Kasim 2019 Her 3 saatte 1, giinde 8 kisi organ beklerken oliiyor. O caresizligi yasayarak
O0grenmeyin, organ bagisinda Belcika modeli destekleyin. Change Kampanyamiza
imzalayarak ve paylasarak, hepimize destek olmanizi bekliyoruz. http://chng.it
/B7NTrZrWgZ

Her 19 dakikada 1 kisi, lilkemizde organ nakli gerektiren bir durumla (hastalik/kaza) karsi
karsiya kaliyor.

Organ nakli canli donorlerden (canlidan canliya) yalnizca bobrek ve karaciger, diger
organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea ise beyin 6liimii tespit edilmis
donorlerden (kadaverik) yapilir.

1 kisi organlarini bagislayarak 8 kisiye can verirken ayn1 donér, dokulariyla da 50 kisiye
umut oluyor. (ABD Saghk ve Insani Hizmetler Bakanhg1)

Ulkemizde senede ortalama yalnizca 500 kadaverik bagis yapiliyor! Ve her organ da, nakil
icin elverigli degil. (organ hasarlari, enfeksiyon vb.) Tiirkiye'de her 3 saatte 1 kisi, giinde 8
kisi, organ beklerken oliiyor!
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2.000'i cocuk olmak iizere toplam 30.000 kisi aktif olarak organ bekliyor!

Yogun bakim ortaminda nakil i¢in elverisli, beyin 6liimii tespit edilen donor sayis1 ortalama
yilda 1.250 kisidir. Bunun da yalnizca %401 organlarini bagishyor. Kadaverik organ bagisi
yapanlarin niifusumuza orani ise 1 Milyon kiside 7 kisiye denk geliyor!

Varsayilmis Riza Sistemi, Varsayilmig Onam Sistemi, aksi beyan edilmedikce diye de
adlandirilan Organ Bagisinda Belgika Modeli, aslinda tilkemizdeki uygulamanin tam
tersidir. 18 yasindan biiyiik birey, saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse,
organ bagiscisi olarak kabul edilir.

ORGAN BAGISINDA BELCIKA MODELI KANUN TEKLIFi

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

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanhga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#Varsayllmlsonams1stem1 #OrganBagisindaBelcikaModeli #yasamhakki @ahef2008 @ailevecalisma
@saglikbakanligi #KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1

3-9 Kasim ORCAN
BACISI HAFTASI

3-9 Kasim 2019 3 Kasim 1975 Tiirkiye’nin ilk basarili organ nakli ameliyati, Prof.Dr.
Mehmet Haberal ve ekibi tarafindan yapildi. Ulkemizde Her 19 dakikada 1 kisi, organ
nakli gerektiren bir durumla karsi karsiya kaliyor! 1 Insan organlarim
bagislayarak, 8 insanin hayatini kurtarabilir! Organ nakli canli donérlerden yalnizea bébrek
ve karaciger, diger organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea icinse mutlaka
beyin oliimii gerceklesmis bireylerden yapilir. 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 oldii. Beyin oliimii tespit edilip organ bagisina 1,997 kisi yonlendirildi. Beyin
olimii tesplt edilenlerin %40 organlarini bagisladi! 563 kisi! Ulkemizde her 1 Milyon
kisiden 7'si organlarini bagisliyor! Beyin 6liimii tespitinden sonra, 72 saat icerisinde
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 hayatini kaybederler. - Hayata donmesi miimkiin degildir.
Beyin oliimiine, 4 kisilik bir ekip karar verir. Kardiyolog, anestezi ve reanimasyon uzmant,
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norolog ve norosirurjiye. Karar vericiler arasinda kisinin kendi doktoru bulunmaz! Organ
kitlig1, organ bekleme siirelerini uzatiyor. 16 y1l bobrek bekleyen var! Her yil organ bekleyen
yaklasik 2000 kisi organ kithgindan hayatini kaybediyor! Organ Bagisinda Belgika Modeli =
Varsayilmis Riza Sistemi = Varsayillmis 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 Bagisi; Insan kendisinin kemiklerini bir araya getiremeyecegimizi mi
saniyor? Evet, bizim onun parmak ugclarini bile aynen eski haline getirmeye giiciimiiz
yeter.” Kiyame suresi, ayet 3-4.

islam’da Organ Bagisi; Kisi yaptigi iyilik ve fenaliklardan kendisi sorumludur. “Allah, bir
kimseyi ancak giiciiniin yettigi seyle yiikiimlii kilar. Onun kazandig iyilik kendi yararina,
kotiiliik de kendi zararinadir.” Bakara suresi, ayet 286

Islam’da Organ Bagis1; «Kendi yaratihslarii unutmus bize drnek veriyor. Birde soyle diyor;
“Su clirtimiis 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 Bagis1 Sisteminde Belcika Model’inde; 18 yasindan biiyiik her birey,
saghkliyken organ bagiscisi olduklarina itiraz etmemislerse, "organ bagiscisi
olarak kabul edilir. " (Varsayilmis Riza Sistemi / Varsayilmis Onam Sistemi /
Presumed Consent Organ Donation)

Basiniza geldikten sonra bir care aramak yerine, bugiinden hayatiniza sahip ¢ikin! Her 3
saatte 1, giinde 8 kisi organ beklerken 6liiyor. O caresizligi yasayarak 6grenmeyin, organ
bagisinda Belcika modeli destekleyin. Change Kampanyamiza imzalayarak ve paylasarak,
hepimize destek olmaniz1 bekliyoruz. http://chng.it/B7NTrZrWgZ

Kanun Teklifi TBMM'de 10 yi1ldir bekliyor!

Teklifi Veren: Tacidar Seyhan

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Baskanlhiga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

Teklifin Baslhigi: 2238 Sayili1 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.
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3 Kasim 2019 Ve ilk oksijen konsanstatorii (sabit) elimize ulasti. Sn. Cengiz Yercizen' e
tesekkiir ediyoruz.

Sabit oksijen konsantatoriine ihtiya¢ duyan iiyelerimiz, oksijen kullanmasi gerekir
raporunuz da varsa bizimle iletisime gecin.

www.pahssc.org.tr

o ‘ olcaysoykan

3 Kasim 2019 Ve beklenen giin geldi 3 Kasim 41. Istanbul Maratonun PAHSSC ve
Goniilliileri, Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon, Skleroderma, Eisenmenger Sendromu,
Idiyopatik Pulmoner Fibrozis, Akciger, Kalp-Akciger nakli, Goriinmez Engellilik ve Organ
Bagisinda Belgika Modeli i¢in kostular, sesimiz ve nefesimiz oldular. Goriinmez
engelliligimizi, goriiniir kildilar. Bu toplumda biz de variz dediler. Emekleri, coskulari,
destekleri icin hepsine goniil dolusu tesekkiir ediyoruz. Onlarin bu coskusu ve ¢abasi, nefes
alamayan #kaderdas larimiz icin oksijen konsantratorii olacak! Adimlariniza saglhk.

Sizinle daha giicliiyiiz.
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https: //www.shutterstock.com/tr/image-photo/dolmabahce-istanbul-turkey-november-
03-2019-15575773012tbclid=IwAR3amQJvj89f JPH_ 6E3A5xqLtx8 wUWIKf160geim7tPDiphqsqp:

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik
#0rganNakli #VarsayilmisRizaSistemi

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

#istanbulmaratonu #KasimAyiPulmonerHipertansiyvonFarkindalikAyi

2 Kasim 2019 Her 3 saatte 1, giinde 8 kisi organ beklerken oliiyor. O caresizligi yasayarak
ogrenmeyin, organ bagisinda Belcika modeli destekleyin. Change Kampanyamiza
imzalayarak ve paylasarak, hepimize destek olmanizi bekliyoruz. http://chng.it
/B7NTrZrWgZ

Her 19 dakikada 1 kisi, lilkemizde organ nakli gerektiren bir durumla (hastalik/kaza) karsi
karsiya kaliyor.

Organ nakli canli donorlerden (canlidan canliya) yalnizca bobrek ve karaciger, diger
organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea ise beyin 6liimii tespit edilmis
donorlerden (kadaverik) yapilir.

1 kisi organlarinm bagislayarak 8 kisiye can verirken aymi donor, dokulariyla da 50 kisiye
umut oluyor. (ABD Saglik ve Insani Hizmetler Bakanhig1)

Ulkemizde senede ortalama yalnizca 500 kadaverik bagis yapiliyor! Ve her organ da, nakil
icin elverisli degil. (organ hasarlari, enfeksiyon vb.) Tiirkiye'de her 3 saatte 1 kisi, giinde 8
kisi, organ beklerken oliiyor!

2.000'i cocuk olmak iizere toplam 30.000 kisi aktif olarak organ bekliyor!

Yogun bakim ortaminda nakil i¢in elverisli, beyin 6liimii tespit edilen donor sayis1 ortalama
yilda 1.250 kisidir. Bunun da yalnizca %401 organlarini bagishyor. Kadaverik organ bagisi
yapanlarin niifusumuza orani ise 1 Milyon kiside 7 kisiye denk geliyor!

Varsayilmis Riza Sistemi, Varsayilmig Onam Sistemi, aksi beyan edilmedikce diye de
adlandirilan Organ Bagisinda Belgika Modeli, aslinda iilkemizdeki uygulamanin tam
tersidir. 18 yasindan biiyiik birey, saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse,
organ bagisgisi olarak kabul edilir. ) o

ORGAN BAGISINDA BELCIKA MODELI KANUN TEKLIFI

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

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanlhga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#donor #yasam #organbagisi #varsayilmisrizasistemi

#varsayilmisonamsistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli

#yasamhakki @ahef2008 @ailevecalisma @tbmmresmi @emineerdogan @engellicocukhaklariagi @
@saglikbakanligi #KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1
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2 Kasim 2019 2019 Yili Organ Bagis1 Farkindalik calismalarinda beraber omuz omuza
calistigimiz @izmirsaglikmudurlugu n organ bagis haftasi programi séyledir. Tim
vatandaslarimiz davetlidir.

#izmir #organ #organbagisi #OrganBagisindaBelcikaModeli #organbagisi
#OrganBagisindaBelcikaModeli @izmiretkinlikhaberleri

A

\

1 Kasim 2019 Hastalar ve dostlar el ele, 3 Kasim istanbul Maratonunda, Dernegimiz icin
yiiriiyoruz. Sizinle daha giicliiyiiz

#PulmonerHipertansiyvon #PulmonerArteriyvelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

09/10/2021, 00:29
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Organ tager bebbarknn haywan
TUAIB Aol M bbb+ b Raytrort!

1 Kasim 2019 Her 3 saatte 1, giinde 8 kisi organ beklerken oliiyor. O caresizligi yasayarak
O0grenmeyin, organ bagisinda Belcika modeli destekleyin. Change Kampanyamiza
imzalayarak ve paylasarak, hepimize destek olmanizi bekliyoruz. http://chng.it
/B7NTrZrWgZ

Her 19 dakikada 1 kisi, lilkemizde organ nakli gerektiren bir durumla (hastalik/kaza) kars1
karsiya kaliyor.

Organ nakli canli donorlerden (canlidan canliya) yalmizca bébrek ve karaciger, diger
organlar; kalp, akciger, ince bagirsak, pankreas ve kornea ise beyin oliimii tespit edilmis
donorlerden (kadaverik) yapilir.

1 kisi organlarin bagislayarak 8 kisiye can verirken aymi donor, dokulariyla da 50 kisiye
umut oluyor. (ABD Saglk ve Insani Hizmetler Bakanhig1)

Ulkemizde senede ortalama yalnizca 500 kadaverik bagis yapiliyor! Ve her organ da, nakil
icin elverisli degil. (organ hasarlari, enfeksiyon vb.) Tiirkiye'de her 3 saatte 1 kisi, giinde 8
kisi, organ beklerken oliiyor!

2.000'i cocuk olmak iizere toplam 30.000 kisi aktif olarak organ bekliyor!

Yogun bakim ortaminda nakil i¢in elverisli, beyin 6liimii tespit edilen donor sayis1 ortalama
yilda 1.250 kisidir. Bunun da yalnizca %401 organlarini bagishyor. Kadaverik organ bagisi
yapanlarin niifusumuza orani ise 1 Milyon kiside 7 kisiye denk geliyor!

Varsayilmis Riza Sistemi, Varsayilmig Onam Sistemi, aksi beyan edilmedikce diye

de adlandirilan Organ Bagisinda Belcika Modeli, aslinda iilkemizdeki uygulamanin tam
tersidir. 18 yasindan biiyiik birey, saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse,
organ bagiscisi olarak kabul edilir.

ORGAN BAGISINDA BELCiKA MODELi KANUN TEKLIiFi

Teklifi Veren: Tacidar Seyhan

DoOnemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Baskanlhiga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

Teklifin Bashgi: 2238 Sayili Organ ve Doku Alinmasi, Saklanmasi, Asilanmasi ve Nakli
Hakkinda Kanunda Degisiklik Yapilmasina iliskin Kanun Teklifi

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

#organ #donor
#donor #yasam #organbagisi #varsayilmisrizasistemi #varsayilmisonamsistemi #OrganBagisindaBe

#yasamhakki #KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1
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31 Ekim 2019 3 Kasim 41. Istanbul Maratonu icin bulusma noktamiz Besiktas'taki Hakan
Pastanesi. Saat: 10:15 Maraton nedeniyle yollarin trafige kapali olacagini hatirlatarak aman
sonra gec kalmayin.

Nefes aldikca umut var. Hepinize basarilar.
GORUNMEZ ENGELLILER, GORUNUR OLUN!
Gazamiz miibarek olsun.

Efendim insallah sonra da gelsin mobil oksijen konsantratorleri diyelim.
TASINABILIR OKSIJEN KONSANTRATORU iCIN

Sn. Ayse Kora AKERSOY ve Sn. Olcay SOYKAN, Avrasya Maratonunda adimlarini size
nefes olmak icin atacaklar. Evine kapanmis hastalara nefes olabilmek, onlarin giinesi
yeniden gorebilmesini saglamak i¢in siz de asagidaki linkten onlara destek olabilirsiniz.
https://fonzip.com/pahssc/kampanya/liste

EGER SiZIN DE TASINABILIR BiR OKSIJEN KONSANTARTORUNE IHTIYACINIZ
VARSA...

Eger, Skleroderma, Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon, idiyopatik Pulmoner Fibrozis tanisi
almis hastalarsaniz ve Taginabilir Oksijen Konsantratoriine ihtiyaciniz varsa projemizden
sizde yararlanabilirsiniz. Ayrintil bilgi i¢in;

https://www.pahssc.org.tr/duyuru/72/siz-de-nefes-olmak-ister-misiniz---2019-10-23

Sizinle daha giicliiyiiz

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
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#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#VarsayllmigOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

#YarmlarimizicinCalistyoruzPAHSSC #sizinledahagiicliiyiiz #avrasyamaratonu

29 Ekim 2019 Dokuz Eyliil Universitesi Fizyoterapist Hazal Yakut la verimli gecen
toplant:1 gerceklestirdik. Bayramda da yarinlarimiz icin ¢alisiyoruz.

Efendiler, yarin
Cumhuriyet’i
ilan edecegiz.

28 Ekim 1923

B ot

28 Ekim 2019 Efendiler, yarin Cumhuriyet'i ilan edecegiz. 28 Ekim 1923. Cumhuriyet
Bayramimiz Kutlu Olsun.

350f 168 09/10/2021, 00:29
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Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

24 Ekim 2019 Antalya Cicek agmis. Antalya Temsilcimiz Begiim Fulya Adizel ve
2019 Mavi Opiiciik (Dudak) Sampiyonlarindan Rezzan Yiigriik

23 Ekim 2019 Tiirkiye'de bir spor salonundan sevgili Ulviye Coskun'dan hepimize destek.
Sesimiz oldugu icin @ulviyecoskun'a tesekkiir ederiz.
Sizinle daha giicliiyiiz
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ORGAN RAGISINDA
BILCINA MODELININ
KANUNLASMASE ICIN
MUCADELE EDEN Tegekkilrlor Sn.

MV. SN, ALI DINCERI tad Tacidar SEYRAN
SAYGIYLA ANIYORUZ. )

Cegan Badisinda Be

karva ESMAas! S

21 Ekim 2019 Bugiin giinlerden Organ Bagisinda Belgika Modeli. Organ Bagisinda Belgika
Modeli kanun teklifini hazirlayan Sn. Tacidar SEYHAN Bey ile 7 Kasim'daki Nefes Ol I[zmir
panelimiz icin bir s6ylesi yaptik. Uzerinden tam 10 y1l ge¢mis. Ve 10 yildir bu yasa tasarisi
mecliste hi¢ goriisiilmeden bekliyor! Bu zaman icerisinde organ beklerken hayatini
kaybeden vatandaslarimizi rahmetle aniyoruz. Devami 7 Kasim'da

Ortalama iilkemizde her yil 500 #kadaverik organ bagisi gerceklesiyor!

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez
Skleroderma Giiliisiimii Calma

Organ Bagisinda Belcika Modelinin tilkemizde de uygulanmasini isityoruz.

Varsayilmis Riza Sistemi veya Varsayillmis Onam Sistemi olarak ta adlandirilan Organ
Bagisinda Belgika Modeli, tilkemizdeki uygulamanin tam tersidir. 18 yasindan biiyiik birey
saglhiginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse, organ bagiscisi olarak kabul edilir.

http://www.tbmm.gov.tr/develop
/owa/tasari_teklif sd.onerge bilgileri?kanunlar sira no=7417

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyvelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik
#0rganNakli #VarsayilmisRizaSistemi

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph #

YarmlarimizicinCahisiyoruzZPAHSSC @saglikbakanligi @tbmmresmi @tcbestepe
@ailevecalisma @nadirhastaliklaragi #TacidarSeyhan
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Ankara Nokssman

20.10.2019 tarihinde
saat 16:30'da Kaaalay/
Karanfil sokak

Starbucks'da
bulusulacaktir

20 Ekim 2019 Ankara Sohbet Toplantimiz1 yaptik. Yarinlarimiz i¢in

calisiyoruz. #PulmonerArteriyelHipertansiyon, #Skleroderma,
#1diyopatikPulmonerFibrozis, #EisenmengerSendromu tanisi alan hasta ve yakinlari, artik
#yalniz degilsiniz. Gelin yarilarimiz i¢in birlikte miicadele edelim.

Nefes aldik¢a umut var
Nefese paha bicilmez
Skleroderma Giiliistimii Calma

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArterivelHipertansiyon #AkcigerYiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik
#0rganNakli #VarsayllmisRizaSistemi

#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC #kadaverik
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disability nghts are human rngth_,

“Benim ozlemim, saghgin niyaz edilen

bir Lituf degil, elde edilmesi icin

miticadele edilen bir insan hakki olarak
goriilmesidir.”

Kofi Annan, Birlesmis Milletler Genel Sekreteri

19 Ekim 2019 BIRLESMIS MILLETLER ENGELLI HAKLARI SOZLESMESI
10. yasini doldurdu!

20. Yiizy1iln ilk insan haklar1 belgesidir.

Tirkiye, BM Engelli Haklar1 Sozlesmesini 30 Mart 2007 tarihinde, ¢ekincesiz imzalamistir.
Ik imzalayan 81 iilkeden biriyiz.

Sozlesmenin TBMM’de onaylanmasi 3 Aralik 2008 tarihinde, 5825 sayili Kanunla uygun
bulunmustur. So6zlesmenin onayina iligskin 27 Mayis 2009 tarihli Bakanlar Kurulu karari; 14
Temmuz 2009 tarih ve 27288 sayil1 Resmi Gazetede yayimlanmistir.

Dolayisiyla, Sozlesmenin Tiirkiye'de yiiriirliige girdigi tarih; 28 Ekim 2009'dur..

Her gecen giin Sozlesmeye olan baghhigimiz artacaktir.

Misyonumuz; S6zlesmenin her alanda bilinmesini saglamak, mevzuatin S6zlesmeyle
uyumu i¢in miicadele etmek ve nihayetinde ozgiir bir toplumda yasama hedefini
gerceklestirmektir.

Sozlesmenin amaci, “tiim insan haklarinin ve temel 6zgiirliiklerin tiim engelli bireyler
tarafindan tam ve esit sekilde kullanilmasini korumak ve saglamak ve kendi onurlarina
saygl duymay tesvik etmektir”.

Baslica mesaji, engelli kigilerin, ayrimcilik yapilmaksizin tiim insan haklar1 ve temel
ozgiirliikler yelpazesine sahip olmalaridir.

Sozlesme kabul edilmesinden bu yana gecen 10 yil icerisinde, tiim uluslararasi insan haklar
sozlesmeleri icinde en hizh sekilde onaylananlardan biri olmustur ve bugtine kadar, 160'tan
fazla devlet onaylamistir.

Yine de, engelli kisilerin haklarindan tam olarak yararlanilmasinda biiyiik zorluklar devam
etmektedir. Tiim diinyada durum boyle iken; gegen 10 y1lda, S6zlesmenin Devlet
kademelerinde bilinirliginin saglanamadigi aciktir. Okullardan hastanelere, adliyelerden
yerel yonetimlere dek, her alanda hala Sozlesmeyi bilmeyenler var. Bu yiizden ayrimcilik,
engellilerin yasadig: sorunlarin en basinda geliyor.

10. Yilda temennimiz Engelli Haklar1 Komitesinin Tiirkiye'ye gonderdigi Nihai Gozlem
Raporunda, Komitenin endiselerini ve verdigi tavsiyeleri, Devlet yetkililerinin dikkate
almasi ve katilime bir glicle ¢c6ziime yonelik politikalar tiretilmesidir.

Birlesmis Milletler Engelliler Haklar1 Komitesi, Sozlesmeyi onaylayan iilkelerin diizenli
olarak gozden gecirerek ve ihlallerin nasil ele alinabilecegi ve haklarin nasil korunabilecegi
konusunda somut tavsiyeler yayinlayarak Sozlesmeyi onaylayan iilkelerin nasil oldugunu
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izler.

SAHIMSEN olarak; Sézlesmenin uygulanabilirliginin ve Nihai G6zlem Raporunun her

satirinin takipcisi olacagiz.

AYSE SARI
KOMISYON BASKANI

https://www.facebook.com/2465745523651193/photos/a.2468047610087651

/2986061244952949/

A PAHSSC ISTANBUL AILES!

2in destekledigi
~ Sivil Toplum Kuruluglannn
P, biraraya geldigi :
MAKARNA PARTISINDE vk
bir arada olalim. >

" Vet 15 Exin Cumartes
el 1190 1630

Por : Galeri Fartye / ORTANDY
Betighe <90 532237 0009 Oicay SOYKAN

NAZAR ETME NOLUR, :
- KOS SENIN DE OLU

—
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19 Ekim 2019 PAHSSc ISTANBUL AILESI, ADIM ADIM’n destekledigi Sivil Toplum
Kuruluslarinin bir araya geldigi MAKARNA PARTISI'nde

Sevgili milyonda 15-50 araliginda goriilen ve tedavi edilmediginde 3, 4 y1l icinde 6liimle
sonuclanabilen birer nadir hastalik olan #PulmonerArteriyelHipertansiyon, #Skleroderma,
#1diyopatikPulmonerFibrozis, #EisenmengerSendromu tanis1 alan hasta ve yakinlari, artik
#yalniz degilsiniz. Gelin yarinlarimiz i¢in birlikte miicadele edelim.

Sizlere daha giicliiyiiz.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #Reyno #EisenmengerSendromu

#idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#VarsayllmigOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC #sizinledahagiicliiyiiz #SistemikSkleroz

izmir Katip Gelebi Universitesi
Atatirk Egitim ve Arastirma
Hastanesi'nde bir hasta kendisine
yesil regeteli ilag yazmadig:
gerekcesiyle, tartistig: asistan
hekimin bogazini jiletle kesti.
Kanlar icerisinde yere yigilan
doktor Kadir Songul, tedavi altina
alindi. Saghk durumu iyi oldugu

16 Ekim 2019 Saghkta siddeti kintyoruz. Izmir Katip Celebi Universitesi (IKCU) Atatiirk
Egitim ve Arastirma Hastanesi'nin Fizik Tedavi Boliimii'nde gorevli Asistan Dr. Kadir
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Songiir, bir hafta once ila¢ yazdig1 Bayram K. tarafindan, jiletle bogazindan yaralandi.

2057169h.htm

#0lursemiyilestiremem #doktorumadokunma
#sagliktasiddetehayir #yasamhakki
@saglikbakanligi @tcbestepe @tbmmresmi @adalet bakanlik

Pumese Hpetirsyer ve

P lewdo e ems Dermed!

7‘\ PAHSsck-' "_ i

16 Ekim 2019 Canli yayin sohbetleri ile bizleri siirekli bilgilendiren Nebahat Bakirtas ile

Sibel'in giincesinden tanidiginiz Sibel Ugurlu, Kartal Kosuyolu EAH'de Cihangir KAYMAZ
hocamizi, Mehmet Savasan'i ve kanatsiz melek organ nakli koordinatorii Azize Goktiirk'i

ziyaret ettiler.

15 Ekim 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Ankara Sehir Hastanesi'nde

Ressam Canan Aksoy'un #pahssc icin yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adl
tablomuzu @ankarasehirhast'ne #hediye ettik.

Sayin Baghekim Op. Dr. Aziz Ahmet SUREL Bey, bizi plaketle onurlandirdi. Cok
duygulandik. Cok mutlu olduk. Aldigimiz ilk plaketimizden goziimiizii
ayrramiyoruz. Bashekimimize, Doc. Dr. Erdal YEKELER hocamiza, Basin ve Halka
iligkiler'den Sayin Rabia Onur Giir CANSIZ Hanima, ¢ok ¢ok tesekkiir ederiz.

09/10/2021, 00:29
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#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #Raynaud #goriinmezengellilik
#PPH #IPF #pah #ssc #es #ph

#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC @saglikbakanligi @ailevecalisma @tcbestepe
@nadirhastaliklaragi @ankarasehirhast

14 Ekim 2019 Nathan Pasaya hediyemizin tam da dogum giiniine yetisti. Cok
duygulandik. Cok mutlu olduk. Tekrar dogum giiniin kutlu olsun Nathan. Allah seni ailene
bagislasin.

Emegi, katkisi, destegi olan herkese ¢ok cok tesekkiirler. Hepimiz altin kalpliymisiz.
Ayarlasak, istesek denk getiremezdik. Iyi ki dogdun Nathan. Tiim hayallerinin gerceklestigi
ve hayatinin her doneminde mutlu ve saglikli oldugun bir 6miir diliyorum. Dogum giiniin
kutlu olsun. Hayat1 yenecek kadar giiclii, hayattan beklentilerini alacak kadar umutlu,
umudunu yitirmeyecek kadar inangh, mutlu ve sevgi dolu giinler senin olsun. Happy
Birthday #happybirthday

The lung road ahead. Our family’s transplant journey.

14 Ekim 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Gazi Universitesi Hastanesi'nde

Ressam Canan Aksoy'un #pahssc i¢in yaptig1 #nefesaldikcaumutvar adli tablomuzu Gazi
Universitesi Hastanesi'ne #hediye ettik.

Gazi Universitesi Genel Sekreteri Sayin Prof. Dr. Metin Dagdeviren ve Gazi Universitesi
PAH Konseyine ¢ok ¢ok tesekkiir ederiz.

09/10/2021, 00:29
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#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #

ANTALYA SOHBET
TOPLANTISI

Ulks Firin

« "I 13 Ekim

Saat 12:00
Toros Mah Atatlrk Byl Oagak Apt |
Nosk Koorpmalh 7 ANTALYA

Irtibat: *92 53370 T M
Beglom Pulys Adinel

13 Ekim 2019 Antalya Sohbet Toplantimizi1 yaptik. Yarinlarimiz icin calisiyoruz.

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde cok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig igin yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan
ancak yasam kalitesini ve 6mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#Raynaud #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #antalya

'BAZ) ENGELLILER SOYLE GORUNUR
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GORUNMEZ ENGELLILIK

GORUNMEZ ENGELLILIK
13-19 EKIM

13 Ekim 2019 Goriinmez Engellilik Haftas1 #goriinmezengellilik #goriinmezhastalik

12 Ekim 2019 Izmir Sorumlularimizdan Zehra Demirali, PAH'la kose bucak gezerken yolu
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Gaziantep'e diistii.

- Merhabalar yazdiklanmaz okudum

cok hakhsimz. Ben dogustan pah
hastasiyim ama hastaligimi oglum
bir bucuk yasindayken dgrendim ve
gocuk sahibi oldugum igin gok
mutluyem. Fakat bu hastah@in
genetik olabilecegini oglumdada
olabdecegini bildigim igin strekli
kontrollerini yaptwrdim ve bu hafta ki
kontrolimdzde oglumun da pah
hastasi oldugunu ogrendim nasi
hissetti§imi anlatamam yani
kisacasi gocuk sahibi olmay
Istemede cok hakliyiz ama
cocugumuzun da aym hastabga
sahip olmas da cok kotu

-~

11 Ekim 2019 Baz1 yagsanmigliklar giin olur, hepimize yol gosterir. Bu yiizden dayanigma
¢ok onemli. Biz biiylik bir aileyiz. Simdi birbirimizi bulma zamana.

Hastaliginiz1 genetik olarak ¢ocuklariniza da aktarma olasihiginiz var! "Merhabalar
yazdiklarimizi okudum cok haklhisiniz. Ben dogustan pah hastasiyim ama hastaligum
oglum bir bucuk yasindayken 6grendim ve ¢ocuk sahibi oldugum i¢in ¢cok mutluyum.
Fakat bu hastaligin genetik olabilecegini oglumda da olabilecegini bildigim icin siirekli
kontrollerini yaptirdim ve bu hafta ki kontroliimiizde oglumun da pah hastas: oldugunu
ogrendim nasil hissettigimi anlatamam..."

10 Ekim 2019 Gece gec saatler ama PAHSSc Istanbul, yarmlarimiz icin calisiyor...

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #O0rganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #nefesepahabicilmez
#KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1
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Shelty Hlpces!

SIBEL'IN GONCESI 0 bir,

Dernedimizin .pohromon PEK YAKINDA ...
Facebook sayfasinda, Yalmz Degilsiniz BIZLERLE
slzlerle Goranmez Engelltik
2 Pulmoner Hipertansiyon
)('l‘!ii‘ Danyasin sonu degil

10 Ekim 2019 #pahraman @sibell__su, #SibelinGiincesi gilincesiyle facebook sayfamizda
bizlerle

Sibel'in Akciger Nakli yolculugunda yanindayiz.
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

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

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde cok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig igin yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan
ancak yasam kalitesini ve 6mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi segcenekleri de bulunan nadir hastaliktir.

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF

09/10/2021, 00:29
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8 Ekim 2019 Avrupa Idiyopatik Pulmoner Fibrozis Vakfi, Tiirkiye'de yiiriittiigiimiiz
farkindalik ¢calismalarimiz haber yapti.

8 Ekim 2019 Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi'ni ve Prof. Dr. Nesrin Mogulkoc
hocamizin melekleriniz zitaret ettik.
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7 Ekim 2019 {zmir Tiilay Aktas Goniillii Kuruluslar Giic Birligi'ne iiye olduk

Pulmoner Hipertansiyon, Skleroderma, Idiyopatik Pulmoner Fibrozis milyonda 15 - 50
araliginda goriilen tedavi edilmediginde cok hizla 6liimle sonucglanabilen, baglangicinda
kendisine has belirtileri olmadig i¢in yanlhs tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle
kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan ancak yasam kalitesini ve 6mrii uzatarak kronik
hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu, ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya
gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli, kalp akciger nakli gibi organ nakli
tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bicilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #nefesepahabicilmez
#KasimAyiPulmonerHipertansiyonFarkindalikAyi

6 Ekim 2019 Kurucularimizdan 1998 Akciger Nakli Giizelimiz ve Tiirkiye'nin ilk akciger
nakillisi sevgili Dernek sekreterimiz Sn. TC Nuran Saglam'in medya da haberi yapildi.

http://www.milliyet.com.tr/.../tam-21-yildir-bir-cocugun-akci...

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde ¢ok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig i¢in yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan
ancak yasam kalitesini ve 0mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.
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Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #O0rganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #ES
#KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1

CANAKKALE SONBET !
TOPLANTISI
Dogan Pastanesi
m
] (Yeni Kordon) s

6 Ekim Pm

Saat 13:30 -16:00

et +90 508 ada 38 T4
Calew Codar

6 Ekim 2019 Canakkale Sohbet Toplantimizi yaptik. Yarinlarimiz i¢in calisiyoruz.

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde ¢ok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig i¢in yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan
ancak yasam kalitesini ve 0mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar

#0rganNakli #VarsayilmisRizaSistemi #VarsayllmisOnamSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation

#Raynaud #nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF
#nefesepahabicilmez

#KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy: #izmir #istanbul #canakkale
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ISTANBUL SOHBET
TOPLANTISI

Saray Muhallebicisi
Kadikdy Rihtim
5 Ekim
Saat 1:00

rtibat: +50 334 47T 30 v
Figes Miguhgegme

IZMIR SOHMBET
TOPLANTISI

Alsancak Dostlar
Firimi

5 Ekim
Saat 13:30 -15:00

Kains Sehitien Caddeal No 130
Alsancak /7 IIMIR

0 @ panssc

5 Ekim 2019 Istanbul ve Izmir Sohbet Toplantilarimiz yapildi. Yarmlarimiz icin
calistyoruz

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde ¢ok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig i¢in yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan
ancak yasam kalitesini ve 6mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.
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Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #nefesepahabicilmez
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4 Ekim 2019 Caresizseniz Care Sizsiniz! Mektup Kampanyasi baglattik ve Aysel Hanimi
savasinda yalnmiz birakmiyoruz.

Aysel SENSOY

Marmara Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi
Kardiyoloji boliimii kat: 3, 2213 nolu oda

Istanbul

Kart atalim, siir, resim, mektup gonderelim.

Pulmoner Hipertansiyon, milyonda 15 - 50 araliginda goriilen tedavi edilmediginde ¢ok
hizla 6liimle sonuclanabilen, baslangicinda kendisine has belirtileri olmadig i¢in yanhs
tanilar alarak erken tedavi sansi genellikle kacirilan, heniiz kesin tedavisi bulunmayan

09/10/2021, 00:29
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ancak yasam kalitesini ve 6mrii uzatarak kronik hastaliga doniistiiren tedavilerinin oldugu,
ilaclarin artik fayda etmedigi noktaya gelindiginde ve eger hasta da uygunsa akciger nakli,
kalp akciger nakli gibi organ nakli tedavi secenekleri de bulunan nadir hastaliktir.

Nefes aldikca umut var
Nefese paha bigilmez

https://www.dha.com.tr/yurt/cocuklarim-icin-yasamak-istiyorum /haber-1719629

https://www.pahssc.org.tr/etkinlik/122 /mektup-kampanyasi---aysel-hanimi-savasinda-
yalniz-birakmiyoruz---2019-10-04

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno

#Eisenmenger #EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli # NadirHastalik

#0rganBagisindaBelcikaModeli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud #nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik
#PPH #PAH #SSC #IPF

#nefesepahabicilmez # KasimAy1PulmonerHipertansiyonFarkindalikAy1 Nadir Hastaliklar
Ag1 / Rare Diseases Network
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4 Ekim 2019 Haydi #pahramanlar asiya!

Hasta yakinlariin biinyeleri giiclii olabilir, kendileri hasta olmasalar bile bizlere
bulastirabilirler. O yiizden siz, hasta yakinlar1 da as1 olun.

Hatta as1 resimlerimizi paylasip #PH na dikkat ¢ekebiliriz.

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli
#VarsayllmisRizaSistemi
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2 Ekim 2019 Nathan'a Tiirkiye'den nazar boncuklu bileklik gonderiyoruz. Savasinda
@ssuper_nate 'a sans getirsin efendim.

Get Well Soon, Nathan!
You can do It

Dear Nathan,

we love you and send our prayers.

According to Turkish culture, we believe that the blue bead will protect you from bad
energies. Keep fighting. Our hearts are with you and wishing you a long happy and healthy
life with your parents.

Love from all of us and from Turkey.

Ulkemizde cocuklara, akciger nakli yapilmiyor! Hem cocuk hem de eriskinlere kalp akciger
nakli de yapilmiyor. Cocuklara da akciger naklinin ve hem ¢ocuk hem de yetiskinlere kalp
akciger naklinin yapilmasi icin farkindalik yaratmaya ¢alisirken, kargimiza diinyanin 6biir
ucu Kanada'dan 11 aylik siiper kahraman Nathan ¢ikt1. 27 Agustos 2019 giinii kadavradan
cift akciger nakli oldu.

#Nefes lerimzi tuttuk. Dualarimizla Yaradan, insallah @ssuper_nate 'i sevdiklerine ve
ailesine bagislayacak. Liitfen dua etmeye devam.

Organlarmiz toprak olmasim. #organbagisi yaptiginizi yakinlariiza duyurun. Ulkemizde
binlerce insan #organ beklerken oliiyor.

#VarsayilmisOnam #KalpAkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #goriinmezengellilik
@saglikbakanligi @ailevecalisma @turkiyeengellimeclisi @engellicocukhaklariagi
@nadirhastaliklaragi
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HUOS

Hirvatistan Skleroderma Dernegi, bize bir
kitap paylast. Kitabin tercumesi icin
yardimao olabllecekler, Iutfen bizimle irtibata
gecebililer mi?

AEREEES

2 Ekim 2019 Hirvatistan #Skleroderma Dernegi, Mutlu Kiiciik Zirhlar / Happy Little
Armours isimli kitap ¢alismalarim bizimle paylastilar.

#Hirvatca 'dan terciime edebilecek, ettirebilecekler bizimle irtibata gecsinler

liitfen. Sevgiler.

#Tesekkiirler / #Thankyou HUOS_Hrvatska udruga oboljelih od sklerodermije

#sklerodermagiiliisiimiicalma

#scleroderma #happylittlearmours

#sistemikskleroz #systemicsclerosis #ssc #diinyasklerodermagiinii #reyno
#reynaudssyndrome #worldsclerodermaday #OrganBagisindaBelcikaModeli
#VarsayllmisRizaSistemi

#VarsayllmisOnamSistemi

#PresumedConsentOrganDonation

1 Ekim 2019 Kartal Kosuyolu EAH'de Cihangir KAYMAZ ve Ozgiir hocamiz ziyaret ettik.
Yildoniimii yaptik. Gecen sene de ayni tarihte hocamiz ziyaret etmisiz.
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1 Ekim 2019 Ekim ay1 Raynaud farkindalik ayidir. Reynaud sendromu veya Raynaud
fenomeni olarakta adlandirilir. (Reyno) Uzuvlarda olusan bir kan dolasim rahatsizhgidir.
Ozellikle soguga karsi veya duygusal stres nedeniyle uzuvlardaki kan damarlarinin
biizlilmesidir. https://www.raynauds.org October is Raynaud's Awareness

Month Raynaud, 6zellikle nadir bir hastalik olan skleroderma hastalarinin bir cogunun
genellikle kendilerine skleroderma teshisi konmadan once viicutlarinda fark ettikleri ilk
semptom. Bu konuda ¢evremizi bilgilendirmek ¢ok 6nemli ¢linkii Raynaud ¢ok daha ciddi
sorunlarin igareti olabilir...

* behostuzch

30 Eyliil 2019 Nefes Aldikca Umut Var - Dr. Behcet Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi
Egitim ve Arastirma Hastanesi'nde

25 Eyliil 2019 izmir'e yayina gelen yillarin sevilen radyocusu Nihat Sirdar' Kafaradyo'da
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yayimnlanan Nihat'la Muhabbet programinin arasinda ziyaret ettik. PAH, SSc, IPF, nadir
hastaliklar ve Akciger Nakli konusunda sohbet etik.

@kafaradyo ve @nihatsdr'a tesekkiir ederiz.

25 Eyliil 2019 Aman hastayim ben diye kendinizi eve kapatmayin. Kendinizi ¢ok
zorlamadan Sn. Deger hanim gibi aktif, hareketli olun. Unutmayin isleyen demir isildar

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #organbagis
#isleyendemirisildar
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25 Eyliil 2019 25 Eyliil Diinya Akciger Giinii'nde Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim ve
Arastirma Hastanesi'nde akciger nakli olmay1 bekleyen Sevgili Sibel UGURLU'yu, Tanrinin
bu diinyadaki mucize ellerinden Akciger Nakli hocamiz Dr. Erdal TASCI'y1 ve Organ Nakli
koordinatorii Azize hanim ziyaret ettik.

Sevgili Sibel UGURLU ve Organ bekleyen herkese organlarimz1 bagislayarak, can
olabilirsiniz.

Tez zamanda biitiin organ bekleyen hastalar organ bulunmasi dualarimizla birlikte acil
sifalar diliyoruz.

Organ Bagisinda Belcika Modelinin iilkemizde de uygulanmasim isityoruz.

Varsayilmis Riza Sistemi veya Varsayilmis Onam Sistemi olarak ta adlandirilan Organ
Bagisinda Belgika Modeli, tilkemizdeki uygulamanin tam tersidir. 18 yasindan biiyiik birey
saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse, organ bagiscisi olarak kabul edilir.

/owa/tasari_teklif sd.onerge bilgileri?kanunlar sira_no=74179

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanliga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganNakli

#PresumedConsentOrganDonation #Raynaud

#nefesaldikcaumutvar #goriinmezengellilik #PPH #PAH #SSC #IPF #OrganNakli
#organbagisi @kosuyolu_eah #diinyaakcigergiinii
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25 Eyliil 2019 25 Eyliil Diinya Akciger Giinii

PAH, IPF, ES ve SSC nin baslangic asamasinda kendisine 6zel bulgular1 yoktur. Bagka
tanilar konur. Ve erken tani sansini kacirabilirsiniz. Bunlar nadir hastaliklardir. Her
doktorun bu hastaliklar1 bilmesini bekleyemezsiniz. En ¢ok hasta takip eden merkezlerde
tedavilerinizi olmaniz hayati 6nem arz eder.

Tirnaklarda ve dudaklarda morarma, mavilesme viicudunuzun oksijen achigina isaret eder.
Hasta fark etmeyebilir. Siz yakinlarinizda bu duruma tanik olursaniz eger, hemen nadir
hastalik olabilme ihtimalini de unutmayarak tam donanimli, birden fazla klinikle hasta
takibi yapan merkezlerdeki doktorlara yakininiz1 gotiiriin.

Bu hastaliklarin glintimiizde kesin tedavileri yoktur. Hastaligin ilerlemesini yavaslatan,

durduran ve yasam kalitesini arttiran ve dolayisiyla yasam siiresini uzatan tedavileri vardir.

Akcigerlerdeki yuksek basing ilaclara artik cevap veremedigi bir zamana gelindiginde,
akciger nakli secenegi de vardir. Aktif Ankara, Istanbul ve Izmir' deki 3 merkezde akciger
nakilleri yapilmaktadir.

Nefes aldikca umut var

Nefese paha bigilmez

Skleroderma Giiliisiimii Calma

MyIPFStory

Organ Bagisinda Belcika Modelinin iilkemizde de uygulanmasin istiyoruz.

Varsayilmis Riza Sistemi veya Varsayillmis Onam Sistemi olarak ta adlandirilan Organ
Bagisinda Belgika Modeli, iilkemizdeki uygulamanin tam tersidir. 18 yasindan biiyiik birey
saghginda organ bagiscis1 olmadigini beyan etmemisse, organ bagiscisi olarak kabul edilir.

/owa/tasarl tekhf sd onerge bilgileri?kanunlar_sira no=74179

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanliga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #saghk #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikPulmonerFibrozis # KTEPH #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nadirhastaliklar #worldlungday

#diinyaakcigergiinii #saglik
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24 Eyliil 2019 Siyanoza, Nadir Hastalik; Pulmoner Hipertansiyona, idiyopatik Pulmoner
Fibrozise, Sklerodermaya, Akciger Nakline ve Organ Bagisinda Belgika Modeli ne
farkindalik yaratmak i¢in Saglik Bakim Festivali'ndeyiz.

Nefes aldikca umut var

Nefese paha bicilmez

Skleroderma Giiliisiimii Calma

MyIPFStory

Organ Bagisinda Belcika Modelinin tilkemizde de uygulanmasini isityoruz.

Varsayilmis Riza Sistemi veya Varsayillmis Onam Sistemi olarak ta adlandirilan Organ
Bagisinda Belgika Modeli, iilkemizdeki uygulamanin tam tersidir. 18 yasindan biiyiik birey
saghginda organ bagiscisi olmadigini beyan etmemisse, organ bagisgisi olarak kabul edilir.

https://www.tbmm.gov.tr/develop
/owa/tasari_teklif sd.onerge bilgileri?kanunlar sira no=74179

Donemi ve yasama yili: 23/3

Esas Numarasi: 2/457

Bagkanlhga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

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

#PulmonerHipertansiyon #PulmonerArterivelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Skleroderma #SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger
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21 Eyliil 2019 Akciger nakilli ve Akciger Nakli Bekleyen #kaderdas'larin diizenledikleri
kahvalt1 organizasyonunda dernegimizi Istanbul Temsilcimiz Sayin Figen Kiiciikcesme
temsil etmistir.
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Pes etmeyip sonuna kadar savasan, biiyiik bir sabirla organ bekleyenleri ve onlar: tekrar
ailelerine bagislayan donorlerini ve tanrinin bu diinyadaki mucize elleri Akciger nakli
ekibimizi kutluyoruz. Bagarilarimizin artarak devam etmesini diliyoruz. Bir giin ingallah
tilkemizde de ¢ocuklara da akciger nakli ve hem ¢ocuk hem de yetiskinlere kalp akciger
naklinin yapilmasini istiyoruz.

#VarSayilmisRizaSistemi #VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #PresumedCor
#istanbul @saglikbakanligi @ailevecalisma @tcicisleri @tcbestepe @tbmmresmi @sgksosyalmedya (

@thoraxtransplantasyon #pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhypertension #PulmonerArteriyelHig
#scleroderma #Eisenmenger

#EisenmengerSendromu #idiyopatikpulmonerfibrozis #reyno #reynaud # KTEPH #pahssc
#ipf #AkcigerYiiksekTansiyonu #KalpAkcigerNakli #phaware #pulmos

https://www.sabah.com.tr/yasam/2019/09/23/akciger-nakilli-50-hasta-doktorlariyla-

bulustu
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O IDITOPATIX PULMONER F|l801|_8
; FARKINDALIK HAFTASI ETRINLIGI

o 21 EYLUL SAAT 11:00
‘ EGE UNIVERSITESI LOJMANLARI

KONUKEVI ALANI
EVKA 3

x ¢~*‘?‘ #lgindekiPotansiyeliFarket

- #MyIPFStory

#PulmonerHipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSendromu #AkcigerNakli # KalpAkcigerNakli

#0rganBagisindaBelcikaModeli # PresumedConsentOrganDonation #organ #donor #donor #oksijen

@nadirhastaliklaragi @izmirsaglikmudurlugu @saglikbakanligi @ailevecalisma @tcbestepe @izmirb

https://egeajans.ege.edu.tr/?p=10327

Time For Your
Flu Vaccination

20 Eyliil 2019 Zatiirre ve grip asis1 olma zamanimiz geldi. Bu arada hasta yakinlari,
sevdiklerinize siz gribi bulastirabilirsiniz. Herkes asiya.
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Unutmadan el hijyeni, el yikamak ta 6nemli bir tedbir.

Tesekkiirler Respiratory Decade
#zatlrre

#grip

#el

#hijyen #as1

Twestie
' barapoan Lang Fawndslsm
Patient organsations have been attending congresses
MSSTINGS aNd WOrkshops 10 share kndwiedge and
expenences of ung condhons

@FELF -

ATiE ORGANSATION
UMD UN SEPTENBENE M

17 Eyliil 2019 Avrupa Akciger Vakfi (European Lung Foundation - ELF),

Tiirkiye'nin ilk idiyopatik Pulmoner Fibrozis Hasta ve Yakini Bilgilendirme Programimiz
cercevesinde Prof. Dr. Nesrin Mogulko¢ hocamizin 6nderliginde gerceklestirdigimiz toplam
4 toplantida 400 hastaya egitim etkinligimiz,

21 Eyliil tarihinde yapacagimiz European IPF and Related Disorders Federation Avrupa IPF
ve ilgili hastaliklar federasyonu ile beraber kutlayacagimiz Diinya #IPF farkindalik
gliniimiiz

Ve Varsayillmis Riza Sistemi veya Varsayillmis Onam Sistemiolarakta adlandirilan
ingilizcesi Presumed Consent Organ Donation olan Organ Bagisinda Belgika Modeli ile
Akcigere Nakli i¢in yiiriittiiglimiiz farkindalik calismalarimizla

dernegimize dordiincii kez, aylik haber biiltenlerinde yer verdi. Emegi gecen, katkisi olan
herkese #tesekkiirler.

Tesekkiirler ELF

14 Eyliil 2019 Daha once 3. Kez yendigi kansere 4. defa yakalanan 20 yasindaki Neslican
Tay yasamini yitirdi. Allah hepimize, sonuna kadar savasacak giic ve irade versin. Mekanin
cennet olsun ornek insan #NeslicanTay
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14 Eyliil 2019 Nadir projeler icin skype dahil Istanbul ekibi ile toplant1 enerjimiz, sabrimiz
ve sansimiz bol olsun. Nadir Hastaliklar i¢in ¢calismaya devam ediyoruz.

@saglikbakanligi @ailevecalisma @tcmeclisbaskani @emineerdogan #nadir
#nadirizveicinizdeyiz @unicefturkiye @pkuturkey @yuzumlemutluyum @mpslhdernegi

@smadernek @kifderkistikfibrozis @pahssc @ncl_dernegi @sistinozishastalaridernegi
@albinizmdernegi

12 Eyliil 2019 Ege Universitesi Rektorii Sn. Prof. Dr. Necdet Budak'm konugu olduk.
Prof. #DrNesrinMogulko¢ hocamiz, Sn Hatice Demir hanimla

birlikte #EgeUniversitesi Rektorii Sn. Prof. Dr. Necdet Budak"in konugu olduk. 400
hastaya yaptigimiz Tiirkiye'nin ilk IPF-HYBT"dan bahsettik.

21 Eyliil IPF Farkindalik glintimiiz i¢in desteklerini aldik.

2020 basinda gergeklestirecegimiz IPF-HYBT Gala icin desteklerini aldik. Subat 2020'de
Nadir Hastaliklar Farkindaligi icin desteklerini aldik. Kendilerine, @universiteege ne ve
hocamiz Prof. Dr. Nesrin Mogulkoc"a #TesekkiirEderiz

#idiopatikpulmonerfibrozis # MyIPFstory #PulmonerHipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSer
siyon
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PP Ba A anin madba g At a i i A GeirasiTa EDUCATIINAL MEETIRGE FOR 9 F PATIERTS ORGANISES A7 Tar sor
SARTANES! SOMUT MARTALIKLARS ANARILIN DAL 1AM ¥E PaM MERRED e UNVERLITY HOESITAL LD AND FULNDRARY AATENIAL "YFEATENLION
HARTA VR YARINL N BEADIEME TAFLANT AR BEFERRAL CERTAE, LED By PROSEASOR RESRIN MDAV DL
T

]

11 Eyliil 2019 IPF Farkindalik Haftas1 16 - 22 Eyliil. Bu sene Tiirkiye'de yine bir ilki
gerceklestirecegiz. European Idiopathic Pulmonary Fibrosis and Related Disorder

Federation (EU-IPFF) ile aym1 zamanda Tiirkiye'nin ilk IPF farkindalik Giinii etkinligi
yapacagiz. Mutfakta pisiyor.

Tiirkiye'nin ilk Idiopatik Pulmoner Fibrozis (IPF) Hasta ve Yakim Bilgilendirme
Toplantilar1 (HYBT), Ege Universitesi Hastanesi Gogiis Hastaliklar1 Anabilim Dali IAH ve
PAH Merkezi ve Prof. Dr. Nesrin MOGULKOC hocamizin 6nderliginde gerceklesti.

Ik toplant1; #hayatengiizelhediye 31 Mayis 2019

i_kinci Toplanty; #iyikivarim 28 Haziran 2019

Uclinci Toplant1; #hayatiyasa 26 Temmuz 2019

Dordiincii Toplant: 4 Eyliil 2019; #banagelecegimlazim

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi tarafindan organize edilen
tilkemizin ilk IPF HYBT serisi ayda bir kez olarak yapildi.

4 toplantida 4 YOUZ
400 Yiiz hasta bu egitim faaliyetlerinden yararlandi.

Egitimlerimiz 2 saatlik bir program halinde, -IPF tanis1 almak diinyanin sonu degil
-IPF nedir

-IPF tedavileri

-Akciger Nakli

-Ve gelecekte IPF konularinda hasta ve yakinlar bizzat, Prof. Dr. Nesrin MOGULKOC
hocamiz tarafindan bilgilendirildiler. Akillar1 mesgul eden sorular, cevaplarini buldu.

Akciger nakilli iki hastadan deneyimleri paylasildi.

Ve ayrica hasta ve yakinlar sosyalleserek aslinda yalmz olmadiklarini, Hastaliklarinin nadir
ama yalnizca kendilerinin hasta olmadiklarinin farkina da vardilar.

Ve egitimin ardindan her birlikte yemek yedik.

Hasta ve yakinlarindan dernegimize bagislar geldi. Bizleri yalmz birakmadilar.

Dort Dortliik egitim faaliyetlerimize katkisi, destegi olan herkese 4 x 4 tesekkiir ederiz.
Sizlerle daha giicliiyiiz.

PF Week 16 - 22 September 2019

The first ever educational meetings for IPF patients have taken place in Turkey. Four
meetings were held in Izmir, monthly from May to September 2019. They were organised
by the patients’ society of PAH-Ssc and rare diseases. Approximately four hundred patients
and relatives attended the meetings. The program offered both education and the
opportunity for patients to meet one another socially. The education component was
delivered by the Ege University Hospital ILD and Pulmonary Arterial Hypertension
Referral Centre led by Professor Nesrin Mogulkoc. Two lung transplant recipients talked
about their experience. Each meeting lasted two hours and was followed by a dinner.
Financial support was obtained from individuals donating to the patient society. For each
meeting, we prepared T-shirts with an apposite aphorism, namely 1) “Life is the most
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beautiful present”, 2) “It is good to be alive”, 3) “Enjoy life” and 4) “I need my future”.

#Lifeisthemostbeautifulpresent #Itisgoodtobealive #Enjoylife #Ineedmyfuture #MyIPFstory
#BenimIPFhikayem #pahscc #idiopatikPulmonerFibrozis #ipf

regnancy outcomes in women wi
Preg y tc th

cardiovascular disease: evolving trends over

10 years in the ESC Registry Of Pregnancy
And Cardiac disease (ROPAC)
Poian Bonntbommtod ' % Lucie Ban', Mut pbwann [ W T

Cavvrvm O’ Avtane Ml Guliaave Joodsas', Warner Batns*

11 Eyliil 2019 Kartal Kosuyolu EAH tarafindan takipleri yiiriitiillen PAH'h bir hastanin
hamilelik nedeniyle genel saglik durumunun kotiilesmesi sonucunda yapilan bilgilendirme
asagida bilgilernize sunulmustur.

Merhaba !
(Pah’li olup Dogum yapan ve Gebe kalan hastalara nagizane tavsiyem)

Hepimiz gibi siz de zor siirecler yasamis Ve en sonunda bir ¢ocuk diinyaya getirmissiniz .
Yalniz liitfen herkesin sizin gibi sansh oldugunu diistinmeyin. Her insanin birbirinden
farklidir. Pulmoner Hipertansiyonun da kendine gore farkliliklar: vardir. Hepsinin genel
ald1 Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon yada Pulmoner Hipertansiyon olabilir ama alt
nedenlere inildiginde ¢ok farkli sebepler ortaya ¢ikan agir ve yikici bir hastaliktir. Pah’larda
farkliliklar oldugu gibi insanlar arasindaki biinye de farklidir. Dolayisiyla ortada higbir
sebep yokken birden bire bozulabilen hastaya kalkip Hamile kalmasi i¢in cesaret vermek
ona intihar1 secenek olarak gostermektir. Yasadiklarimiz1 bizler ¢ok iyi biliyoruz. Yorulunca
gogsiimiiziin patlarcasina nasil agridigini, dis erlerimize kadar nasil agridigini, kollarimizin
nasil uyusup agridigini, oksijene nasil ihtiya¢ duydugumuzu, ilaglar olmasa nasil kotii
duruma diistiigiimiizii bir biz biliyoruz bir de bizim tadavimizi iistlenen tecriibeli doktorlar
bilir. Bayan arkadaglar hekimlerine hamile kalmak istediklerini soyleyince Hekimlerin
kesinlikle olmaz, demesine ragmen, damat adaylariyla heniiz evlilik gerceklesmeden isin
ciddiyetini anlattiklarina ben birebir sahidim. Ancak buna ragmen hamile kalip gebeligin 2.
3. Aylarinda hekime gidip gebe oldugunu soyleyip cocugu da aldirmak istemedigini
soyleyen kadinlar oluyor. Dogum boyunca ve Dogum sirasinda hersey yolunda giderken
birden bire bozulma baglyor akciger yetersiz kaliyor ve hasta Ekmo cihazina baglaniyor.
Ekmo akcigerin iceriden yaptigi islevi disardan gormeye calisan bir cihaz ve bu cihaz elbette
akcigerin yerini tutmuyor ve maalesef yetersiz kaliyor ve hasta Tiim miidahalelere ragmen
hayatim1 kaybediyor. Bir cocuk diinyaya geliyor ama anasiz biiyiiyor. Hal boyle olunca
gencecik bir kadini ailesi topraga veriyor. Evet kadinlik duygusunu bilmeyebiliriz , analik
duygusuna yabanci olabiliriz. Ama insanlik duygumuz yerindedir. Uzun yillar yasayabilecek
kadinlar 6liimii goze alarak Dogum yapiyorlar ve maalesef hayatlarim kaybediyorlar. Ben
Kartal Kosuyolu Kalp Hastanesinde Prof. Dr Cihangir Kaymaz'in 14 yilik VSD+PDA
Pulmoner Hipertansiyon ve buna bagl gelisen Eisenmenger sendromlu bir hasta olarak isin
icinde biri olarak tiim Pah sahibi ailelere pah’li hastalarin eglerine pah’l hastalarin
arkadaslarina Pah’li hastalarin ¢evresinde bulunan herkese rica ediyorum Goriinmez
engelliligi bulunan bu ¢ocugunuzu, esinizi, kardesinizi, arkadasinizi, komsunuzu birseyler
yapmasi i¢in ikna etmeye ¢calismayin. Ondan kendisini ispatlamaya ¢alismayin. Prof. Dr.
Cihangir Kaymaz ve ekibi kesinlikle Pah’l1 bir bayanin gebe kalmasini istemediklerini gelen
her kiz ve kadin pah hastalarina eg adaylar1 ve eslerine durumun vehameti konusunda
1srarh bir sekilde bilgilendirmeyi her zaman yapmaktadir. Biitiin Pah hastalarini aym
kategoride degerlendirmek yanlistir herkes kendi hastaligiyla degerlendirilir. Liitfen
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birbirinizi birbirinizle kiyaslamayin.

Umarim bir nebze olsun yasananlar1 ve yasanacak olanlar: ifade edebilmisimdir. Kendinize
¢ok iyi bakin.

Mehmet Savasan
Kartal Kosuyolu EAH
(Bu linkten, konu ile ilgili Avrupa Kardiyoloji Toplulugu (ESC) 'nun yaptig1 10 yillik

arastirmabib sonuclarina eriseblirsiniz https://biblio.ugent.be/publication/8612063
/file/8612064.pdf

Yeni Egitim Ogrecim Yilinda
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9 Eyliil 2019 #9Eyliil Izmir’in kurtulusunun 97. y1ldéniimii kutlu olsun.
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8 Eyliil 2019 8 Eyliil Diinya Fizyoterapistler Giinii

Durus bozukluklar: ve hareketsizlikten kaynakl kas iskelet sistemi sorunlarimizda
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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

#DiinyaFizyoterapiGiinii #worldphysiotherapyday

#showyourrare from

Turkey! #PahSsc #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertans

0ooet

6 Eyliil 2019 Israil merkezli bir sirket olan #Sonivie, pulmoner arteriyel hipertansiyon
(PAH)'dan muzdarip hastalar i¢in gelistirdigi #TIVUS intravaskiiler ultrason sistemini ABD
Gida ve Ilag Idaresi (#FDA), ¢igir yaratan cihaz olarak duyurdu. Su anda #PAH igin sadece
ilaclar tedavileri bulunuyor ve hatta simdiye kadar gozlemlenen 6l¢iimlerde 6liim oranlarimi
iyilestirmede higbirisi bu denli etkin degiller. Bu yiizden bile bu yeni teknoloji potansiyek
yeni bir tedavi icin onay1 almas1 daha hizh olacak. TIVUS sistemi, PAH'a bagh hastalikl
sinirleri ortadan kaldirken, damar duvarlarim ve yakinindaki diger dokular1 koruyarak,
pulmoner vaskiiler direnci iyilestirmeye yardimei olmak iizere tasarlanmigtir. Hastaliga
neden olan sinir hiicrelerini yok eden frekanslarda ultrason yayan sag kalp Kath prosediirii
ile pulmoner artere verilen 0zel bir kateter sayesinde calisir.

6 Eyliil 2019 ABD Gida ve flac Idaresi (FDA) skleroderma ile iligkili interstisyel akciger
hastalig1 olan eriskinlerde solunum fonksiyonlarindaki diisiis hizim yavaslattigi tespit
edilen Nintedanib kapsiillerini onayladi. Bu nadir goriilen akciger hastaligi i¢cin FDA
tarafindan onaylanan ilk tedavidir.

#ssc #ipf #skleroderma #SistemikSkleroz #fda #NadirHastalik #nadirhastaliklaragi #interstisyelakci
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5 Eyliil 2019 Insanin giinde ortalama 17.000 ile 23.000 kez nefes aldigin biliyor
muydunuz? Bu 8.810 Litre hava denktir. @webmd

4 Eyliil 2019 Saglik Uygulama Tebligi (SUT) giindellendi. 4 Eyliil 2019 tarihinde, 30878
say1li miikerrer resmi gazetede "Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk Uygulama Tebliginde
(SUT) Degisiklik Yapilmasina Dair Teblig ile Saglik Hizmetleri Fiyatlandirma Komisyonuna
Ait Karar yayinlandi

http://www.resmigazete.gov.tr/eskiler/2019/09/20190904M1-2.pdf

#Riociugat etken maddeli #Adempas
#Iloprost etken maddeli #Ventavis #tromeramol
#Seleksipag etken maddeli #uptravi ...
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Ege Universitesi yerleskesi icerisindeki Anemon
Ege'de ldiopatik Pulmoner Fibrozis hasta ve
yalanlar: bilgilendirme toplantimuzin DordGncisy
dizenlenecektir, Sonraki programlare katilmak
icin bizimle iletigime geginiz.

7 PAHSsc

Pulmaoner Kgertansiyon ve
Shlerederms Nasta Dernegi
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4 Eyliil 2019 Tiirkiye'nin ilk Idiyopatik Pulmoner Fibrozis Hasta ve Yakim Bilgilendirme
programinin dordiincii toplantisi, Sn. Prof. Dr. Nesrin Mogulkog onderliginde Ege

Universitesi Interstisyel Akciger Hastahig1 ve Pulmoner Hipertansiyon Unitesi ekibiye

birlikte Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'nce 4 Eyliil'de gerceklesti.

Destegi, katkisi olan herkese tesekkiir ediyoruz.

#banagelecegimlazim#ipf #idiopatikpulmonerfibrozis #idiyopatikpulmonerfibrozis #idiopathicpulm

1 Eyliil 2019 Sevgili idiopatik Pulmoner Fibrozisli hastalarimiz, yakinlar1 ve Pulmoner
Hipertansiyon savascilar1. Eyliil ay1 itibariyle Avrupa Idiopatik Pulmoner Fibrozis
Federasyonu European IPF and Related Disorders Federation #MyIPFstory adli bir
farkindalik yaratma programini yayinladi. Liitfen sosyal Medyada bizde destek verelim.
Hikayelerimiz paylasalim. Hastagleri kopyalin yapistirin. Gazamiz miibarek olsun.

1 Eyliil 2019 Merak edenlere nakilden sonra yeni #akciger in nefes ile bulusmasi
Dogdugumuzda ilk kez nefesimizi aliriz. Oldiigiimiizde de son kez nefes veririz. Ya peki
basin ve sonun arasinda, nefes almaya ne kadar 6nem veriyoruz? Sansa kalmas.
Muhtemelen sadece suyun altindayken veya arkadaslarla " kim en uzun siire nefesini
tutabilir" diye yarisirken, nefes almadan bir dakikanin bile ne kadar zor oldugunu acaba
farkina variyor muyuz? Her nefesin bir hediye oldugunu. Her tek bir NEFES ! Bunu hig
diistinmiiyoruz bile. Sadece nefes aliyoruz. Bizi hayatta tutan tek sey ve bunu yapmaya
odaklanmak zorunda bile degiliz
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Minnettar olun ve bunun i¢in ¢aba gosterin c¢iinkii herkes sizin kadar sansh degil. Kimileri
tek bir nefes i¢in savagsmak zorunda. Rabbinize siikredin! Evrene, yildizlara #siikredin. Bu
videoyu bugiin ameliyatimdan birini bitirdikten sonra kaydettim. Anestezist ¢cokmiis
akcigere biraz hava verdi; hayat Opiiciigii ve akcigerler giizelce, yeni bedeninde hayata

dondi.
-
¥
30 FACTS IN 30 DAYS >

1 Eyliil 2019 Eyliil ay1 Pulmoner Fibrozis Farkindalik Ay1. idiyopatik pulmoner fibroz
(IPF), nedeni bilinmeyen akcigerlerin skar (yaralanmasi) hastaligidir. IPF tanis1 koymak
icin, doktorunuz akcigerin yaralanmasina yol acabilecek potansiyel maruziyetleri veya diger
hastaliklar1 tanimlamaya ¢aligmak i¢in kapsaml bir aragtirma

#ipf

30 Agustos 2019 Zafer Bayramimiz Kutlu Olsun. "Zafer, 'Zafer benimdir' diyebilenindir.

29 Agustos 2019 Pulmoner Hipertansiyon, bazen kendi ilacini kendin hazirlamaktir.
(IV Epoprostenol) #PulmonerHipertansiyon #nefesaldikcaumutvar #nefes #nefesepahabicilmez
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27 Agustos 2019 Nefeslerimizi tuttuk. Biitiin diinya el ele verdik. Kanada'da kadaverik
organ bagisiyla cift tarafh akciger nakline alinan, 11 Aylik Nathan bebek i¢in dua
ediyoruz. #insallah yakinda iilkemizde de ¢cocuklara akciger nakli, kalp akciger nakli
yapilir. #akcigernakli #Nefes #umut #akciger #akciger #AkcigerNakli #lungtransplant
#organ #donor #donor #organbagisi #0rganNakli #cocuk #bebek #bebe #hayat #iimit
#KalpAkcigerNakli # KalpAkcigerNakli

#Repost @ssuper nate

https://www.facebook.com/thelungroadahead/
We got the call......we wait to see if we can accept this gift. Please pray for Nathan and the
family that says goodbye to their baby tonight.
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The outcomes of 80 hung transplamns in a single
center from Saudi Arabla
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27 Agustos 2019 2019 y1linda 80 Akciger Nakli yapan Arabistan, Ortadogu'da Akciger
Naklinde ben de varim diyor! Halen dinimizin organ nakli veya bagisina engel oldugunu
diisiinenler varsa aramizda, diinyanin en zor organ nakillierinden birisi olan Akciger
Naklinde bagar1 merdivenlerini tirmanan Suudi Arabistan'a baksin. #akcigernakli
#akcigernakli #organ #organnakli #organbagisi #islam #din #Allah #ayet #sure #iman
#ahlak #hadisiserif #hadis #insallah #tevhid #namaz #elhamdulillah #geriat #tesettur
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25 Agustos 2019 Simdi zaman birbirimize kavusma zamani. Sizlerler daha giicliiyiiz,
hepinizi dernegimize liye olmaya davet ediyoruz, "Her Nefes Alisimiz Bayramdir..."
Bilekliklerimiz de ¢ok sik oldu. PAHSSC - El Ele
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20 Agustos 2019 Bagislariniz i¢in hepinize, tesekkiir ederiz. Sizlerle daha giicliiyiiz
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TED’91 — Nazli Ucar MANYAS

Bagislariniz icin hepinize, tesekkiir ederiz.
Sizlerle daha giicliiyiiz

Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi

ALICI: PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HAST.DERN.
IBAN: TR520004600476888000041558

#PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon #PulmonerArteriyelHipertan
siyon #PulmonaryArterialHypertension #AkcigerYiiksekTansiyonu

0 © ege_uriversityy

20 Agustos 2019 Izmir yaniyor! Tiirkiye'de bu yil en fazla alanin yandig1 orman
yanginlarinda siddetli riizgar, ekiplerin miidahalesini guc;le§t1rd1 Izmir'de iki glin Gnce
baslayan orman yangini, saatte 70 kilometreye ulasan siddetli riizgarin etkisiyle ii¢ ilgenin
ormanlik alanina yayildi, su ana kadar 500 hektarlik alani kiile cevirdi. Yangin, etkili
oldugu alan bakimindan, bu y1lin en biiyiik yangini oldu. #yangin #izmir
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7 Agustos 2019 Bayraminiz Kutlu Olsun.

BAYRAM TEBRIGI ( AZIZ NESIN )
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1965 senesiydi. Ise gireli heniiz iki hafta olmustu. Bir genel miidiirliikte, zel kalem
miidiirtiniin yardimcisiydim. Bayrama on giin kala, miidiiriim hastaland: ve rapor ald:.
Ertesi giin, genel miidiir, beni odasina cagirdi.

Buyrun efendim.

Tebrik kartlar1 hazir mi evladun?

Hangi tebrik kartlar: efendim?

Eyvahlar olsun, Stikrii sana séylemedi mi? Bayram geldi, tebrik karti gondermeli.
Simdiye ¢oktan postaya vermis olmamiz gerekirdi.

Hic haberim olmadi efendim

Hemen, hemen hemen ! Yarina istiyorum ti¢ bin adet karti sabaha kadar yaz ve postaya
ver.

Emredersiniz efendim! dedim ve odadan ¢iktim. Ancak ti¢ bin adet bayram tebrik kartim
tek tek nasil yazacagum .
Genel miidiir, kartlarin ¢ini miirekkeple ve giizel bir yaziyla yazilmasi isterdi. Ug bin
adet kartin iki bin tanesi makamca kendinden asagida olanlara su sekilde yazacaktim:
Bayramim kutlar, gozlerinden operim.

Kalan bin tanesi de, daha iist makamdakilere:

Sizin ve esinizin bayramin saygiwyla kutlarken, sthhatli ve basarili giinler niyaz ederim.
seklinde yazilacakti )

Hig vakit gecirmeden masamin basina gecip kollar: scvadim. Oniimde davetiyelerden
olusan irili ufaklh pek ¢cok dag duruyordu. Ben mesaim bitiyor, az sonra ¢ikar evime
giderim derken, sabaha kadar burada kalp ticbin karti yazmak zorunda kaldim.
Sizlanmamnin faydast yok, ise baslayum:

Bayramim kutlar, gozlerinden operim.

Bayramm kutlar, gézlerinden operim.

5,10,20,50,100, 750,875. Yaziyorum yaziyorum bitmiyor! Vakit gece yarisim gecti gitti
bana oyle bir sikinti bast1 ki, tarif edemem.

Yaziyorum, yaziyorum, yaziyorum.. bitmiyor.

En nihayetinde alt makam kartlar bitti. Ama ben de bittim. Safak sékmek iizereydi. Isi
biten kartlart masamn tizerinden alip baska bir yere koydum.

Ama oniimde hala bin adetlik bir kart yigimi durmaktaydi. Sizin ve esinizin bayramim
saygwyla kutlarken, sthhatli ve basarili giinler niyaz ederime basladim..

Durmadan yaziyordum. Goz kapaklarIm oyle agirlasmisti ki, gozlerimi agik tutmam her
bir karttan sonra daha da zor bir hale gelmisti. Resmen iskence ¢ekiyordum.
125,279,400, 689. yazdim yazdim yazdim. Bir vakit sonra, artik ben kaleme degil o bana
hakim olmaya basladi. Ama hala yaziyordum:

Sizin ve esinizin bayramim saygwyla kutlarken, sthhatli ve basarili giinler niyaz ederim.
Sizin ve esinizin bayramim saygiwyla kutlarken, sthhatli ve basarili giinler niyaz ederim.
Niyaz ederim basarili giinler sizinle esinizin bayramum kutlarken...

Kutlarken esinizin bayramim saygiwyla sthhatli giinler diler Niyazi ile beraber ederim...
Niyazi ile birlikte sizin ve esinizin bayramum kutlarken ayrica sthhatle ederim...

Once bayramimzi eder, sonra esinizle Niyazi’ye basarih giinler dilerim...

Sizin de esinizin de Niyazi'nin de bayramim saygwyla eder, sthhat dilerim..

Sthhatli esinizin bayramim saygwyla kutlarken, Niyazi'ye basarilar diler aym zamanda
ederim...

Bayraminiza etmeden once esinizi saygiwyla kutlar Niyazi'nin gozlerinden 6perim...
Sizin de, esinizin de, Niyazi'nin de, bayramini da, tatilini de, gelmisini de, ge¢misini de..
saygwyla ederim...

Sabah tam mesai saatinde, gozlerim kan canag bir halde kartlar yetistirdim.. Genel
miidiir bir-ikisine soyle bir bakti:

Aferin dedi. Bitirmen iyi olmus. Hemen postalayin!

Hemen postaladik.

Ug giin sonra da once bizim genel miidiirii, ardindan bendenizi postaladilar.
Bayramimiz kutlu olsun.

Aziz NESIN

09/10/2021, 00:29
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Hastanelerde sira beklemek
istemiyorsanmiz, her gin saat 15:59'da
MHRS'yl aramaya baglayin. Canki her

gOn saat tam 16:00°da, Randevu Sistemi
guncel olarak aciliyor.
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6 Agustos 2019 Agaclar “Akcigerlerimizdir” ! Kaz Daglari’min iistii “Altin”dan degerlidir!
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6 Agustos 2019 Biruni Universitesi ile baslattigimz isbirligimiz, kendi etik kurullarinca
da onaylandi. Tiim Sklerodermali ihtiyac sahibi hastalarimiza sifa olmasi temennilerimizle
hayirlara vesile olsun.

PAHSSC, el ve ayaklarinda deformasyon olusmus Sklerodermal hastalarimizi Biruni
Universitesi Ergoterapi Boliimii'yle bulusturacak ve k1§1ye ozel iiretilecek yardimei
ekipmanlarla hayatlanm bir nebze daha kolaylastirmak icin Biruni Universitesi ile isbirligi
gelistirmek icin kollarini sivadi.

@biruniergoterapi @biruniuniversitesi
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See the range of activities that patient Organisatons

have Deen involved in over the st manth!

PATIENT ORGANISATION ROUND
UP, AUGUST 2018
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4 Agustos 2019 Avrupa Akciger Vakfi (ELF)'nin aylik haber biilteninde, dernegimiz
TBMM Komisyonundaki ¢alismalarimiz, Haziran Ay1 Skleroderma Farkindalik Ay1
etkinliklerimiz ve Prof. Dr. Nesrin Mogulko¢ hocamizin 6nderliginde Tiirkiye'nin ilk IPF
Hasta ve Yakini Bilgilendirme Toplantisi'yla, ii¢iincii kez haber oldu. Emegi gecen, katkis1
olan herkese #tesekkiirler

European Lung Foundation - ELF'den Agustos Ay1 Hasta Organizasyonu Haberler -
2019.08.06

Patient organisation round up: August 2019
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi (PAHSSC) meets with rare
diseases parliamentary investigation commission

PAHSSC is one of the founding organisations of the Rare Diseases Network of Turkey,
which was invited to the rare diseases parliamentary investigation commission. PAHSSC
presented on the range of problems experienced by people with rare diseases and potential
solutions.

Scleroderma Awareness activities have also been carried out in Bodrum, Ankara. A patient
meeting was held in Istanbul, and the second idiopathic pulmonary fibrosis (IPF) patients
and families’ educational course was held in Izmir at the Ege University’s Interstitial Lung
Diseases Division with Prof. Dr. Nesrin Mogulkoc.

ANKARA
17/07/2019

GORUNMEZ
ENGELLILIK

Prrme e 4 portamaryen v
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3-4 Agustos 2019 3-4 Agustos 2019 | Nadir Hastaliklar Ag tiyeleri olan Pulmoner
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Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi, Albinizm Dernegi, PKU Aile Dernegi ve SMA
Hastalig ile Miicadele Dernekleri ile beraber Engelli Cocuk Haklar1 Ag1 (ECHA)
toplantisindayiz. @nadirhastaliklaragi @pkuturkey @pahssc @engellicocukhaklariagi
@albinizmdernegi @smadernek @engellicocukhaklariagi

1 Agustos 2019 Izmir'de STK'lar Yasar Universitesi'nde bulustuk. Avrupa Birligi Sivil
Toplum Destek Programi Uciincii Dénem Hibe Programi (CSSP-III) Bilgilendirme
Toplantindayiz. @siviltoplumsektoru #izmir @yasaruniv @ Yasar Universitesi Konferans
Salonu Ibhayd Dernegi Cigdem Sabuncuoglu Hiisnii Yardimci Talat Cankiymaz Fahrettin

Varol
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BAVAAS BEMES YARDIMLARSAR DinEx

A

Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernadi

AAJINALE BARA BULLUNYD

BAYRAM BAGISLARINIZ ICIN

TR52 0004 G004 7688 BDUO 0415 58

31 Temmuz 2019 Bayram Demek, Yardimlasmak Demek,

Sizinle Daha Giicliiyiiz
Bayram Bagislariniz icin

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

IBAN: TR52 0004 6004 7688 8000 0415 58
Akbank, Urla Subesi

il T.C.SAGLIK BAKANLIGH
TORKIYE HAC VE

THES CHAZ UMy

frevs pdome Mtodnde buune lacwae eccorede
Pulsmadirg Scearany. Scan Deposwra do sordu ve
dacna yor!

Hagbremie yurbshgns Kogedmeg olsbin'

Lutien ramen yo ayagudar | male veya arttaki rewiom
Numar aann durusy bide eie

Fvnize en yakon sczoreye locmz galen

Hac.tuketici@titck.gov.Ir

&

) PAHSSc nevO
W patasc o b L g paNacderreg

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

30 Temmuz 2019 Geri 6deme listesinde bulunan ilacimiz1 eczanede bulamadiniz.
Eczaneniz, Ecza Deposuna da sordu ve ilacimiz yok! "Ila¢larimiz yurtdisina kacirilmig
olabilir!" Liitfen hemen ya asagidaki maile veya alttaki telefon numarasina durumu

bildiriniz. Evinize en yakin eczaneye ilaciniz gelsin.
ilac.tuketici@titck.gov.tr

444 4 680

https://www.titck.gov.tr/iletisim

#ipf #idiopatikpulmonerfibrozis #idiyopatikpulmonerfibrozis # PulmonerHipertansiyon

#Skleroderma #AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli #PahSsc
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Ege Universitesi yerlegkesi icerisindeki Anemon

Eae'de Idiopatik Pulmoner Fibrozis hasta ve
yakinlan bilgilendirme toplantimizan
dlzenlenecektir. Sonraki programlara kaulma)(
icin bizimle iletigime geciniz.

/\ PAHSsc

Pulmener Migertansiyon ve
Shleradarma Marta Derme i
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26 Temmuz 2019 Tiirkiye'nin ilk Idiyopatik Pulmoner Fibrozis Hasta ve Yakini
Bilgilendirme programinin iiciincii toplantisi, Sn. Prof. Dr. Nesrin Mogulkog¢ 6nderliginde
Ege Universitesi Interstisyel Akciger Hastalig1 ve Pulmoner Hipertansiyon Unitesi ekibiye
birlikte Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'nce 26 Temmuzda
gerceklesti. Destegi, katkisi olan herkese tesekkiir ediyoruz.

#hayatiyasa #ipf #idiopatikpulmonerfibrozis #idiyopatikpulmonerfibrozis
#idiopathicpulmonaryfibrosis # PulmonerHipertansiyon #pulmonaryhypertension

R e e

Bir eviadim Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon
(PAH) ‘dan kurtaramads. Ama diger PAH ile

savagan alleler, onun yagadigs acry
yagamasialar diyerek dlone kadar PAH

farlondalifi igin ¢abalads Mekanen Connet
Otsun Toramaga, Seyid HAMIDULLAN

ey i S
Qv

i

23 Temmuz 2019 Son nefesine kadar, #PAH farkindaligi icin miicadele eden Seyid
Hamidullah't rahmetle aniyoruz.

1991 oglu Tegmen Samil HAMIDULLAH, PAH tanisi aldi

1993 yilinda vefat etti.

1996 yilinda oglu Kamil HAMIDULLAH, PAH tanis1 aldi.

Deneysel tedavilere yetisti.

1997 yilinda Tiirkiye'nin ilk PAH tedavisi baslanan hastasi oldu.

1998 yilinda Dr. RUBIN'i Tiirkiye'ye davet etti. O zamanlar iilkemizde PAH ile ilgilenen
doktor sayis1 belki 5 kisi bile degildi.

1999 yilinda Dr. GAINE'i davet etti.

Amerika'daki Pulmoner HIpertanasiyon Dernegi'nin yayinlarini ve Dr. RUBIN'in
makalelerini Tiirkiye'de Bilimsel Kongrelerde, otele, kongre ekibine dagittirtarak
doktorlarimiza farkindalik yaratmaya calist1.

09/10/2021, 00:29
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Biitiin cabasi, kendi yasadig1 acilarin bagkalar: tarafindan yasanmamasi adinayda.
#nefesepahabicilmez #pulmonerhipertansiyon

#PulmonerArteriyelHipertansiyon #PulmonaryArterialHypertension #pulmonaryhypertension
#skleroderma #scleroderma #Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH

#idiyopatikpulmonerfibrozis #idiopatikpulmonerfibrozis #AkcigerYiksekTansiyonu

#Akcigernakli #KalpAkcigerNakli

19 Temmuz 2019 izmir'de STK'lar isbasinda, PAHSSC, CEKUD, TIROMDER, IZKEF,
Sivil Arastirma Dernegi, Diyabetle Yasam Dernegi, Ege Kalkinma Dernegi Proje calisiyorlar.

$IVIL TOPLUM
ORGUTLERI 1§
BIRLIGI
YUVARLAK
MASA
TOPLANTISI

ANKARA
17/07)2019

OGIUNMV
ENGELLILIK

& PAHSsc

Parme e 4 portaaryen s
L e e U

17 Temmuz 2019 Yasam Boyu Egitim Dernegi'nin diizenlemis oldugu Sivil Toplum
Orgiitleri Is Birligi Yuvarlak Masa toplantisinda dernegimizi Ankara’dan Sayin Ayse Ilayda
Ucok temsil etmisgtir.

Toplantiya katilan diger Sivil Toplum Orgiitleri:

SERCEV - Serebral Palsili Cocuklar Dernegi

Engelli Kamu Calisanlar1 Dayanigsma ve Yardim Dernegi
Engelliler ve Genglik Dernegi

Anadolu Miizik Kiiltiirleri Dernegi

Engelsiz ve Mutlu Yasam Dernegi .

Inovatif Diislinme, Girisimcilik ve Hayat Boyu Ogrenme Dernegi
Atilgan Engelsiz Spor Kuliibii

Uluslararasi Genglik Dayanisma Dernegi’dir.

Toplantida sivil toplum orgiitlerinin yasadiklar: giigliikler, sivil toplum III hibe programi ve
i birligi yapilabilecek konular konusulmustur.

#showyourrare from
Turkey!#PahSsc #PulmonaryHypertension #PulmonerHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Sc
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#Skleroderma #SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #Eisenmenger #EisenmengerSendromu #Eiseni
#CTEPH #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli # NadirHastalik #Nadirhastaliklar #OrganBagis1 #0rgan
#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModeli #PresumedConsentOrganDonation #idio
#idiyopatikPulmonerFibrozis # Pahraman #goriinmezengellilik #nadirhastaliklaragi #YarinlarimizIc;

16 Temmuz 2019 Nefese paha bicilmez!

#nefesepahabicilmez #pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhypertension #skleroderma
#scleroderma #Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH #pahssc
#kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon #idiyopatikpulmonerfibrozis

#idiopatikpulmonerfibrozis #AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli #KalpAkcigerNakli

16 Temmuz 2019 Erisebilecegimiz Pulmoner Hipertansiyon merkezlerine ve de
olusturduklar1 multidisipliner yapidaki kilinkilere hem bizden bir tesekkiir olmasi hem de
yeni tanm1 alan nadirlerin, aslinda yalniz olmadiklarini, onlar i¢in kurulmus bir dernek
oldugunu, ashnda biiytiik bir aile oldugumuzu ifade edebilmek i¢in 5 Mayis Diinya
Pulmoner Hipertansiyon Giinii sonrasinda, PAHSSc Yonetim Kurulu olarak tablo
bagislamaya karar verdik.

Ayrica, Organ Bagisinda Belcika Modeli kanun teklifini hazirlayip TBMM sunan Tacidar
Seyhan Bey 6rneginde de oldugu gibi 6rnek kisilere de tablolarimizdan bagislamaya karar
verdik.

Tablo i¢in hayalimizdeki resim, ¢icekler arasinda umuda dogru kosan bir ¢cocuk oldu.
Ve Nefes Aldikca Umut Var adini verdik.

Hepimiz projemizi anlatarak ressam aramaya basladik. 5 Temmuz 2019 giinii aradigimiz
ressam Canan Aksoy'a Kibris, yavru vatan da eristik. Kafamizdaki tasvirden yola ¢ikarak,
bize kir cicekleri icerisinde giinese, 1518a kosan kiz ¢ocugu tasviririni yapti. 16 Temmuz
2019 giinii tablo elimize ulasti. Tablo Eyliil ayina kadar, 102 adet ¢ogaltirilarak hizla
yonetim kurulumuzca belirlenen merkezlere, oradaki kliniklere ve 6rnek kisilere hediye
edilmeye baslandi.

84 of 168 09/10/2021, 00:29


https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/sistemikskleroz/
https://www.instagram.com/explore/tags/sistemikskleroz/
https://www.instagram.com/explore/tags/systemicsclerosis/
https://www.instagram.com/explore/tags/systemicsclerosis/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersyndrome/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersyndrome/
https://www.instagram.com/explore/tags/cteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/cteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/kalpakci%C4%9Fernakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastalik/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastalik/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastaliklar/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastaliklar/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organnakli/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/presumedconsentorgandonation/
https://www.instagram.com/explore/tags/presumedconsentorgandonation/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/idiyopatikpulmonerfibrozis/
https://www.instagram.com/explore/tags/pahraman/
https://www.instagram.com/explore/tags/pahraman/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastaliklaragi/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastaliklaragi/
https://www.instagram.com/explore/tags/yar%C4%B1nlar%C4%B1m%C4%B1zi%CC%87%C3%A7in%C3%A7al%C4%B1%C5%9F%C4%B1yoruzpahssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/yar%C4%B1nlar%C4%B1m%C4%B1zi%CC%87%C3%A7in%C3%A7al%C4%B1%C5%9F%C4%B1yoruzpahssc/
https://www.facebook.com/hashtag/nefesepahabi%C3%A7ilmez?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesepahabi%C3%A7ilmez?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesepahabi%C3%A7ilmez?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesepahabi%C3%A7ilmez?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/nefesepahabi%C3%A7ilmez?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertension?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertension?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertension?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertension?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonaryhypertension?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pahssc?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiyopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fery%C3%BCksektansiyonu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__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.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fonamsistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBLDmCNRUh_L9QStpGQnbWHH5-lbK_88CP1b3XdCyDSGfJARg-GAyoOLj0xfospc9WwDw1A_MQfZEqv-C6thmiyZMrRuJPzbhjaqvrQX0hZpGUg3Ea-VWpzA4YeDr677i4W-udyq1u0QNK3EmpW9RL0FSTjHAsR8u31U2BI1_X062nfpOGk5etnI0_K5gtHbPrWo6XsAB-WqsHwjXQry6APuHLnA08HSAZj3ItSNR5eeN89srHZ8t7anCWcohy7HlX_GdNOV52P58N5zB1FUb5Fwn9WqM5ZIg2cf8_0YcmK9ixneokyhlJexkZBa7Xn49SH1qqRjsQEpw6Gk34gaJf4T6k9S4vzxWA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/canan.aksoy.737001
https://www.facebook.com/canan.aksoy.737001

Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

Pulmoner NHipertansiyonve ___
Skleroderma Hasta Dernegi

STANBUL
BULUSMASI

Farih: 13.07.2019
Saat: 1100
Yer: Kadikoy Saray
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11 Temmuz 2019 @adim_ adim a hosgeldik. Adim Adim'a hos geldiniz etkinliginde
dernegimizi Adim Adim temsilcimiz Sayin. Zehra Meltem Ergin ile Sayin Ash Cicekoglu
tesmsil ettiler. Once 6greniyoruz. Sonra da kosacagiz. Hep birlikte daha giizel
yarinlara. #adimadim
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10 Temmuz 2019 Nadir Hastaliklar Ag1'min diger kurucu dernekleri de bugiin, hem
derneklerini hem de Nadir Hastaliklar Ag1'n1 temsilen, TBMM'de kurulan SMA, DMD,
ALS,MS ve Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu'na katildi. Eski Saglhik Bakani Sn.
Ahmet Demircan'in bagkanliginda toplanan komisyonda milletvekilleri, bakanlik ve kamu
kuruluslar temsilcileri ile meslek kuruluglar ve sivil toplum kuruluslar: temsilcileriyle
sorunlar ve ¢oziim oOnerileri tizerine verimli bir toplant1 gerceklestirdik. #toplum #meclis
#farkindalik #nadir #komisyon @nadirhastaliklaragi

6 Temmuz 2019 Hacettepe Universitesini Romatoloji Bilim Dalinin destegiyle
diizenledigimiz Ankara - Diinya Skleroderma Giinii - Skleroderma Giiliisiimii Calma
etkinligimiz,

6 Temmuz - Saat: 14:00'te, Art Garden Cafede,

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi, Romatoloji Bilim Dali Sn. Dr Alper SARI,
Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi, Romatoloji Bilim Dal1 Sn. Dr.
Erdal ATALAY

katihmlar ve Sn. Hakan TALIH'in sarkilariyla gerceklesti.

Emegi gecen herkese ¢ok cok tesekkiir ederiz.

Skleroderma 2019 yilinda giiliisiimiizii calamadi!

#scleroderma #skleroderma #pulmonaryhypertension #pulmonerhipertansiyon
#sklerodermagiiliisiimiicalma #sclerosmile #worldsclerodermaday
#diinyasklerodermagiinii
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‘ Luropean Lung Fousdatian m

Patient organssations continue to support
people with lung conditions through
fundraising activities, new campaigns and
more! bitly/2RS0)7a

@lunguk @fundacionhp @PFTrust @NTMinfo
@PahSscDernegi @FENAER
@AllergyAsthmaHQ @Lungfoundation
@PCD_UK SEU_IPFF @aspertrust

@FELF -
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2 Temmuz 2019 ilk kez 5 Mayis Diinya PH Giinii etkinliklerimizle kapak oldugumuz
Avrupa Akciger Vakfi'(ELF - European Lung Foundation) nin Aylik Haber Biilteninde,
Tiirkiye"nin ilk IPF HYBT Programimizla ikinci kez haber olduk. Emegi gecen, katkis1 olan
herkese #tesekkiirler

https://www.europeanlung.org/en/news-and-events/news/patient-organisation-round-
up-july-2019

https://www.pahssc.org.tr/haber/21/elf-turkiye-nin-ilk-idiyopatik-pulmoner-fibrozis-
toplantimizi-haber-yapti---2019-07-02

1 Temmuz 2019 Akciger Naklini duyurmamiz icin Anadolu Ajans, Ege Universitesinde
Akciger Nakli olmay1 bekleyen, Nefes',n babas1 Serkan Yildiz'in sesi oldu.

https: //www.aa.com.tr/tr/yasam/kizina-nefes-adi-veren-babanin-ozlemi-derin-
nefes/1520062?tbclid=IwAR27eL.glU2iH56eOR3-8sc9joKoWgJKHjZyu8zleaic_-
334mKU013W5M54

Organlariniz toprak degil, umut olsunlar.
#organbagisindabelcikamodeli

#varsayllmisrizasistemi

#varsayllmisonamsistemi

Organ Bagisinda Belcika Modeli Uygulamasini Istiyoruz.
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29 Haziran 2019 29 Haziran Diinya Skleroderma Giinii; Paule Klee Isvicreli
Ekspresyonist,siirrealist Ressam 1935 de gecirdigi agir bronsit ve kalp kompilikasyonun
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ardindan hastaliginin Skleroderma oldugu anlasildi .7 yasinda keman ¢almaya basladi
,resim cizmeye kars1 6zel bir ilgisi vardi 1940 yihinda Oliim ve Ates resmini yapt1. 1940
yilinda agirlasarak hastaneye yatirildi 29 Haziran 1940 yilinda hayata gozlerini yiimdu. Her
yil diinyada 29 Haziran da Skleroderma giinii olarak kutlanir.

Skleroderma, viicudun bagisiklik sisteminin kendi saglikl hiicrelerine saldirarak; deride,
kaslarda, kan damarlarinda ve i¢ organlarda bozulmalara yol acan bir grup hastaligin ortak
adidir. iki tiir skleroderma vardar:

Lokalize (simirl1) sklerodermada, hastalik deri ve deri altindaki dokularla sinirhidir. Gézleri
tutarak iiveite (korliige) neden olabildigi gibi eklemleri tutarak artrite (viicut tarafindan
tiretilen, eklemlerde meydana gelen iltihabi bir durum) yol acabilir.

Sistemik (yayilmis) sklerozda hastalik yayilmis olup, sadece deride degil, i¢ organlarda da
tutulum vardir. Kesin bir tedavisi yoktur. Ilerleyisini durduran veya yavaslatan tedavileri
vardir. Tedavi edilmediginde Ciddi sonuclar dogurur.

#sclerosmile #sklerodermagiiliisiimiicalma #skleroderma #scleroderma#sistemikskleroz #systemics

#diinyasklerodermagiinii #reyno #reynaudssyndrome#OrganBagisindaBelcikaModeli #Varsayilmigk

#PresumedConsentOrganDonation#worldsclerodermaday #sclerodermaday #sclerosis #fesca #pahs

#nadirhastaliklaragi #chronicillness#sclerodermawarrior #pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhype
@ailevecalisma @turkiyeengellimeclisi @sgksosyalmedya #nadirhastaliklaragi @tcbestepe
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Ege Universitesi yerlegkesi icerisindeki Anemon
£ge'de idlopatik Pulmoner Fibrozis hasta ve
yalaniar: Egitim programumazin [(KINCIS!
 dizenlenecektir. Sonraki programlara katilmak

igin bizimle iletigime geginiz.

7 PAHSsc

Pulmomar iigertansiyon ve
Shieroderms Harta Deimeg!

B e @ ooy [f] swcatecey [l oW o Lem

28 Haziran 2019 Tiirkiye'nin ilk idiyopatik Pulmoner Fibrozis Hasta ve Yakin
Bilgilendirme programinin ikinci toplantisi, Sn. Prof. Dr. Nesrin Mogulkog onderliginde
Ege Universitesi Interstisyel Akciger Hastalig1 ve Pulmoner Hipertansiyon Unitesi ekibiye
birlikte Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'nce 28 Haziranda
gerceklesti. Destegi, katkisi olan herkese tesekkiir ediyoruz. #hayatiyasa #ipf
#idiopatikpulmonerfibrozis #idiyopatikpulmonerfibrozis

@universiteege @eurordis #ELF #EuropeanLungFoundation @saglikbakanligi
@izmirsaglikmudurlugu

26 Haziran 2019
* Prof. Oc Asife Polet Dusgin © @

ALS, SMA DMD, MS ve diger Nadir
Hastalikdar Mechs Arastirmas
K—mi"vr-ru-m 7da; evecal t

! 192 Cocuk Endokrninolojis: ve

Du,at"ot Demegi, ve @Nadir -
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26 Haziran 2019 Nadir Hastaliklar Agi kurucu derneklerinin bir boliimii, hem dernekleri,

hem de “Nadir Hastaliklar Agi'ni meclise tasidi ve TBMM'de kurulan SMA, DMD, ALS,MS
ve Nadir Hastaliklar Aragstirma Komisyonu'na siyah incilerin yagamlarini,

sorunlarini ¢oziim onerileri ile birlikte aktardi. Umuyoruz ki, tiim nadir bireyler esit ve adil
yasam haklarina sahip olabilir. @nadirhastaliklaragi @saglikbakanligi @tcbestepe
@tcmeclisbaskani #komisyon #nadirizveicinizdeyiz @eurordis #nadiryasamlar #ilac
@sgksosyalmedya

23 Haziran 2019 Merdiven ¢itkamayan secmene 3’iinci katta sandik! Nadir rastlanan bir
hastahg1 bulunan Ayse Kora isimli vatandas, 23 Haziran Istanbul Biiyiiksehir Belediye
Baskanlig1 yenileme secimi icin Besiktas Ali Yalkin Ortaokulu'na oy kullanmaya geldi. Kora,
oy kullanacagi sandigin 3’iincii katta oldugunu 6grendi. Merdiven ve yokus ¢cikmasina engel
olan bir rahatsizlig1 oldugu i¢in bir siire okulun zemin katinda bekleyen Ayse Kora'ya
okulda bulunan diger vatandaglar yardim etti. Kirllma ihtimaline karsilik plastik sandalye
yerine demir sandalyeye oturtulan Ayse Kora, 3 kisinin tasimasiyla 3’iincii katta bulunan
1025 numarali sandikta oyunu kullanabildi.
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Her engel goriniir degildir!
Goriinmez engellilik.

Ankara‘da kurulacak olan Ankara il
Engelliler Meclisinde dernegimizi
temsil edecek olan Sn. Ayca Talih
KOSAR'a basarnlar diliyoruz.
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20 Haziran 2019 Her engel goriiniir degildir diyerek ¢iktigimiz yolda, goriinmez
engellillerin sesi olmak icin Ankara'da kurulacak olan Il Engelliler Meclisinde dernegimizi
temsilen Ankara temsilcimiz Sayin Ayca Talih KOSAR katildi.

#gorlinmezengellilik #pahssc #Skleroderma #EisenmengerSendromu # KTEPH
#AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #Nadirhastaliklar #OrganBagisindaBelcikaModeli

Istanbul Hasta
Bulugmasi

Sn.Dr. Beyza Gikalp ile
Yoga ve nefes egzersizi

Kontergarmez 15 kigl do
sinirhdr

A Katibncilanin rahat keadet

8| Adres : Sinnetgi sokak no:36  Bymeleri ve yanlannds plaj
Beylerbeyl Uskodsr, Istantul havdusu getirmelerini rica
ederia.

Lutfen adwyas Sa. EIl
Hanma yaxdirmna.

’ .37 PAHSSC R

& Hozlran Parar

saat 15:30 - IBSOGGI

Tel: +90 533 969 29 10

16 Haziran 2019 Istanbul Hasta Bulusmasi - Yoga Egitmeni Dr. Beyza Gokalp’e Pah ve
Ssc hastalarimiza yonelik yoga ve meditasyon uygulamasi icin ¢ok tesekkiir ederiz.
Dernegimizin farkindalik calismasina destek veren tiim katihmcilara ve @minicateringco
‘ya tesekkiirler.
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14 Haziran Donarler Guniinde, Donorlerimizi
innetle aniyory
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14 Haziran 2019 Diinya Kan Bagis¢ilar1 Giinii bizim icin oldu Dondérler Giinti. Organ
bagisinda diinya dev Ispanya'nin Pulmoner Hipertansiyon @hpe_org Dernegi sayesinde,
Donorlere tesekkiir edildigi bir giiniin varligindan haberdar olduk. Aslinda 14
Haziran Diinya Kan Bagiscilar: Giinii. Ama demisler niye sadece kan bagiscilarina tesekkiir
edilsin ki! Biitiin donorlere tesekkiir edelim.

Donorler Giiniinde, bize yasam hediye eden donorlerimize tesekkiir ediyoruz. Bizi tekrar

sevdiklerimize ve sevenlerimize yeniden kavusturduklar: icin minnetle kendilerini aniyoruz.

Allah kendilerinden razi olsun. Aramizda olmayanlarin ruhlar sad olsun. Allah'tan rahmet
diliyoruz. Mekanlar1 cennet olsun.

Bir #Siiper #Kahraman olup insanlari, insanlig1 kurtarmak aslinda sizin tercihiniz.
Organlarinizi bagiglayarak 8 kisinin hayatim kurtarabilir, dokularinizla 50 kisiye umut
olabilirsiniz.

#0rganBagis1 #OrganNakli

#VarsayllmisRizaSistemi

#VarsayllmisOnamSistemi

#0rganBagisindaBelcikaModeli

#donor #tesekkiirler

#PresumedConsentOrganDonation #DiinyaDonorlerGiini #happydonorsday
#donoriimetesekkirler

#thankyou #thankyoumydonor

#tesekkiirlerdonoriim #2.sans #yasam #worldblooddonorday2018
#diinyakanbagiscilarngini

#allahraziolsun

#mekanicennetolsun #allahrahmeteylesin

#Not :
(@saglikbakanligi
@tbmmresmi
@tcbestepe
@organnaklivakfi
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PAHSSC'ye
GONULLULER ARANIYOR

Nia)

1 yaywn organ: (dergl, blileen hazirtamayal,

21 sosyal medya, web sayfasi vb alanlar IGIn
paylastm haZiriama yYapmays

3 Demexigieyigne hakim, mubasebe konusunda
blighl Istanbul'da destek olablleCekier

Sizieri bekjiyoruz efendim.
PANSSO@EMaILCom  +90 353 029 1480

12 Haziran 2019 PAHSSC'ye Goniilliiler Araniyor!

1)yayin organi (dergi, biilten hazirlamaya),

2)sosyal medya, web sayfas1 vb alanlar i¢in paylagim hazirlama yapmaya

3)Dernek isleyisine hakim, muhasebe konusunda bilgili Istanbul'da destek olabilecekler
4) Sosyal Etkinlikler yapmaya

Sizleri bekliyoruz efendim.
pahssc@gmail.com +90 555 024 1480

#goniilliiler #goniillii #destek

0O & nadrnastalidanag

11 Haziran 2019 Nadir Hastaliklar Agi olarak, iilkemizde, kapsaml ve siirdiiriilebilir bir
nadir hastaliklar aragtirmalar1 ekosistemi olusturulmasina yonelik, EJP RD projesi
kapsaminda TUBITAK 1n daveti iizerine, Acibadem Universites'nde tanidan tedaviye, sosyal
yasamdan egitime kadar ¢6ziime yonelik goriis ve Onerilerimizi paylastik.
#Nadirizveicinizdeyiz

@Tubitak @Acibademuniversitesi

@Saglhikbakanlhg:

#nadiryasamlar @acurareclub

95 of 168 09/10/2021, 00:29


https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6n%C3%BCll%C3%BCler/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6n%C3%BCll%C3%BCler/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6n%C3%BCll%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/g%C3%B6n%C3%BCll%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/destek/
https://www.instagram.com/explore/tags/destek/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirizvei%C3%A7inizdeyiz/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirizvei%C3%A7inizdeyiz/
https://www.instagram.com/Tubitak/
https://www.instagram.com/Tubitak/
https://www.instagram.com/Acibademuniversitesi/
https://www.instagram.com/Acibademuniversitesi/
https://www.instagram.com/Sagl/
https://www.instagram.com/Sagl/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirya%C5%9Famlar/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirya%C5%9Famlar/
https://www.instagram.com/acurareclub/
https://www.instagram.com/acurareclub/

Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

Beti O Bnmed

Bcikack Siylilyoruz

at

AA | B&iyiyomz!

ARIM AN

10 Haziran 2019 ACIK ACIK Soyliiyoruz, ADIM ADIM Biiyiiyoruz!
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

https://acikacik.org/sivil-toplum-kurulusu/pulmoner-hipertansiyon-ve-skleroderma-
hasta-dernegi
http://www.pahssc.org.tr/duyuru/3/acik-acik-ve-adim-adim---bagisci-haklari

Acik Acik, Adim Adim, Iyilik Pesinde Kos Platformlari icin yaptigimiz bagvuru onaylandi.

Sizlerler daha giicliiyiiz, hepinizi liye olmaya davet ediyoruz, http://www.pahssc.org.tr
/uyelik

#pahssc #nefes #akciger #Akcigernakli #KalpAkcigerNakli

#pulmonerhipertansiyon #skleroderma #idiopatikpulmonerfibrozis

#adimadim #acikacik #adimadimbuyuyoruz

@adim_ adim @acikacik

Tegekkiirler Bodrum Kent TV

Skleroderma Gilligmi Calma
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-
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6 Haziran 2019 Haziran Ay1 Skleroderma Farkindalik Ay1 - Skleroderma Giiliisiimii
Calma Farkindalik Etkinligimizi saat 14.00’te Bodrum Belediyesin'in destekleriyle, Bodrum
Trafo Cafe'de gerceklestirdik.

Farkindalik etkinligimize destekleriniz icin Bodrum Belediyesi'ne ve Bodrum Zeki Miiren

https: //www .kenttv.net/her-100-bin-kisiden-ucunde-
goruluyor?fbelid=IwAR3u4ZbK3igP13GNwyA-Z1As1UaTGTbW7yAaSNT7E_ -
h1JOqdjuAoGcjo-4

#sklerodermagiiliisiimiicalma #skleroderma #scleroderma #sistemikskleroz
#systemicsclerosis #ssc #diinyasklerodermagiinii #reyno #reynaudssyndrome

09/10/2021, 00:29
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#worldsclerodermaday #OrganBagisindaBelcikaModeli

5 Haziran 2019 Haziran Ay1 Skleroderma Farkindalik Ay1, Skleroderma, viicudun
bagisiklik sisteminin kendi saglikli hiicrelerine saldirarak; deride, kaslarda, kan
damarlarinda ve i¢ organlarda bozulmalara yol acan bir grup hastaligin ortak adidir. Iki tiir
skleroderma vardir:

Lokalize (sinirh) sklerodermada, hastalik deri ve deri altindaki dokularla simirhdir. Gozleri
tutarak iiveite (korliige) neden olabildigi gibi eklemleri tutarak artrite (viicut tarafindan
tiretilen, eklemlerde meydana gelen iltihabi bir durum) yol acabilir.

Sistemik (yayilmis) sklerozda hastalik yayilmis olup, sadece deride degil, i¢ organlarda da
tutulum vardir. Kesin bir tedavisi yoktur. Ilerleyisini durduran veya yavaslatan tedavileri
vardir. Tedavi edilmediginde Ciddi sonuclar dogurur.

#sclerosmile #sklerodermagiiliisimiicalma #skleroderma #scleroderma #sistemikskleroz
#systemicsclerosis #ssc #diinyasklerodermagiinii #reyno

#reynaudssyndrome #OrganBagisindaBelcikaModeli #VarsayilmisRizaSistemi
#varsayllmisonamsistemi #PresumedConsentOrganDonation

#worldsclerodermaday #sclerodermaday #sclerosis #fesca #pahssc #awareness #life
#sclero #nadirhastaliklaragi #chronicillness

#sclerodermawarrior #pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhypertension

5 Haziran 2019 Diinya Skleroderma Giinii i¢in Federation of
European Scleroderma Associations aisbl, FESCA'nin yiiriittiigii ScleroSmile farkindalik
kampanyasina PAHSSC Tiirkiye'den destek oluyor.

Hashtagler;

09/10/2021, 00:29
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4 Haziran 2019 Haziran Ay1 Skleroderma Farkindalik Ay1 nedeniyle Bodrum Belediyesi,
diizenledikleri Ramazan Bayrami Bayramlagma Torenine dernegimizi temsilen Yonetim
Kurulu Bagkan Yardimcimiz Sayin Sibel Ercan'i da davet etti. Sesimizi duyurmamiza ve
farkindalik yaratmamiza destek olduklar: icin Bodrum Belediye Baskam Sayin Ahmet Aras
Bey'e, Sayin Nebil Ozgentiirk'e, Sayin Metin Uca'ya, Sayin Mustafa Alabora'ya tesekkiir
ederiz.

Tesekkiirler @bodrumbel

Eger #reyno #reynaudssyndrome #reflii gibi belirtileriniz varsa, erken tani i¢in bir
#romotolog a gitmeniz yasam kaliteniz icin paha bicilmez.

99 of 168 09/10/2021, 00:29


https://www.instagram.com/bodrumbel/
https://www.instagram.com/bodrumbel/
https://www.instagram.com/explore/tags/reyno/
https://www.instagram.com/explore/tags/reyno/
https://www.instagram.com/explore/tags/reynaudssyndrome/
https://www.instagram.com/explore/tags/reynaudssyndrome/
https://www.instagram.com/explore/tags/refl%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/refl%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/romotolog/
https://www.instagram.com/explore/tags/romotolog/

Almanak - 2019

100 of 168

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

#sclerosmile #sklerodermagiiliisimiicalma #skleroderma #scleroderma #sistemikskleroz
#systemicsclerosis #ssc #diinyasklerodermagunii

f, "-‘

lyi Bayramiar

3 Haziran 2019 Iyi Bayramalar

Can Diindar; "HER GUN BAYRAM"

Nefes almak bayramdir mesela; giiniin birinde soluksuz kalinca anlar insan...
Gormenin nasil bir bayram oldugunu karanlik 6gretir; sevmeninkini yalmzlik...
Sizlamayan her organ, hele de burun diregi bayramdir.

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

Sevdiklerinle gecen her giin bayramdir.
Yogun bakimda sancili geceyi ya da kangren olmus bir iligkiyi bitirmek de 6yle...

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

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

"Ona glivenmistim, yanilmamisim" sozii bayramdir.
Hig aldatmamis, aldanmamig olmak bayram...
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2019 Mavi Opiiciik Sampiyonlari

1 Haziran 2019 Ve 2019 Yilinin Siyanoz Giizelleri, Mavi Opiiciik (Dudak) Sampiyonlar:
1. Sn. Yasemin Yakin

2. Sn. Rezzan Yoriik

3. Sn. Leyla Eren Dogan

4. Sn. Nur Peker
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Ege Universitesi yerleskesi icerisindeki Anemon
£qe'de Qlkemizin (1 ¥ idlopatik Pulmoner Fibrozis
hasta ve yakinlar: Egitim programi baghyor.
Sonrald programlara katilmak icin bizimle
iletigime geciniz.

7 PAHSsc

Pulmaner Kgertansiyon ve
Shlerederms Masta Dernegi

B s G wovmmpmne s [f] vty ] 9w 54 e
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31 May1s 2019 Tiirkiye'nin ilk Idiyopatik Pulmoner Fibrozis Hasta ve Yakim Bilgilendirme
programinin ILK toplantisi, Sn. Prof. Dr. Nesrin MOGULKOC onderliginde Ege
Universitesi Interstisyel Akciger Hastalig1 ve Pulmoner Hipertansiyon Unitesi

ekibi ve Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi tarafindan 31 Mayis Cuma
giinii, saat: 16:00'da, Ege Universitesi yerleskesi icerisindeki Anemon Ege'de gerceklesti.

DUYURU !

Sevgili Pahramanlar.

Uyelik basvurulannizda eksik

evraklarn olan arkadaslarimizin
basvurular, 1 HAZIRAN tarihi

itibariyle edilecektir.

Bilgilerinize arz olunur.
PAHSSC

26 May1s 2019 Eksik evrakli Uyelik Basvurular1! Sevgili Pahramanlar. Uyelik
basvurularimizda eksik evraklari olan arkadaglarimizin bagvurulari, 1 Haziran tarihi
itibariyle iptal edilecektir. Bilgilerinize arz olunur. PAHSSC
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24 Mayis 2019 Biruni Universitesi ile baslathigimiz isbirligimize ile el ve ayaklarinda
deformasyon olusmus sklerodermali hastalarin yasam kalitelerini arttiracak kisiye 6zel
iiretilen yardime1 ekipmanlara ilk erisen iiyemiz Zeliha Hanim oldu. Zeliha hanimin
hayatini kolaylastiracak egzersiz ve ekipmanlariyla birlikte kendi giinliik yagsamini idame
edebilecek. Biruni Universitesi Ergoterapi Béliimiine sonsuz tesekkiirler.

WKL)

Yer: Selahattin Akgigek Kittin
Markazi - Kenak Eeledipest

Varike 7 Kasim - Saat 13.00

Prub beedpen

Lres 1 Saga e

fwa Fadyt S0 Jnre)
Fapcar Defyamic

Fotay s
deatshitrryle

24 Mayis 2019 izmir Organ ve Doku Nakli Bolge Koordinasyon Merkezi Koordinatérii Dr.

Nefes ol lzmir

KONUSMACILAR;

Miige Padir Hanimla, kasim ayidaki organ bagis1 haftasinda "Organ bagisi, organ nakli,
akciger nakli" izerine bir panel yeni bir projesine yelken agtik. "Nefes Ol Izmir"
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22 Mayis 2019 Ve NHA'min 1 Mart 2019 tarihindeki bagvurusunun ardindan, meclis
arastirma komisyonu biitiin nadir hastaliklar1 kapsayacak sekilde genisletildi. Basta
@nadirhastaliklaragi olmak iizere bu konuda emegi gecen herkese tesekkiirler.
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19 Mayis 2019 Bir soylesisinde; «Ben 19 Mayis'ta dogdum.» diyen #Atatiirk timiiziin
dogum giiniinii kutluyor ve bize bu cennet vatani hediye eden Atatiirk ve silah arkadaslarim

rahmetle, 6zlemle aniyoruz.

19 May1s Atatiirk'ii anma, Genglik ve Spor Bayramimiz kutlu olsun.

ilk kez 24 Mayis 1935 tarihinde Atatiirk Giinii olarak kutlanda.

20 Mayis 1938 tarihli kanunla beraber 19 Mayis, Genglik ve Spor Bayrami olarak
kutlanmaya baslandi.12 Eyliil Darbesi'nin ardindan bayramin adi Atatiirk'ii Anma, Genclik

ve Spor Bayram olarak degistirildi.
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#19mayis
#genclikvesporbayrami
#dogumgiiniinkutluolsun
#happybirthday
#mustafakemalatatirk
#100 #100years #100vy1l

#0zlem #sayg1 #sevgi #rahmet ile #aniyoruz
#mekanincennetolsun

O o workshop oeng

17 May1s 2019 Diinya Hipertansiyon Giinii. #pulmonerarteriyelhipertansiyon
kesinlikle sizin bildiginiz o #hipertansiyon degildir. #PAH sag kalp, #kiiclikdolasim 1n;
kanin oksijenlenmesi i¢in akcigerlere giden dolasimin #yiiksektansiyon udur. Bildigimiz
hipertansiyon kalbin sol tarafinin, #btiylikdolasim in hipertansiyonudur.

#Nefesdarlhigl #mavidudak , tirnaklarda morarma, 6dem, bayilma hissi, eforla sikisma
hissediyorsaniz hemen doktorunuza bir #kardiyolog , #gogilishastaliklar1 uzmanina
bagvurunuz. Ciinkii

#nefesepahabicilmez

#Repost @workshop_ dergi (@get_repost)

Kan basincinin normal degerlerden yiiksek olmasi olarak bilinen hipertansiyon (HT), Saghk
Bakanligi'min verilerine gore lilkemizde her dort 6liimden birinin nedeni. Dolayisiyla HT yi
erken tanmimak ve tedavi etmek ¢ok 6nemli. Tansiyonunuzu diizenli 6l¢meyi/ol¢tiirmeyi
ihmal etmeyin. #diinyahipertansiyongiinii #hipertansiyon #kanbasinci #saglikliyasam
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16 May1s 2019 Bugiine kadar hep kontrol, tedavi vb islemler i¢in hastanelere gidiyorduk.
Hep yanimizda olan, siirekli bizi destekleyen Bornova Tiirkan Ozilhan Devlet Hastanesi'ne
tesekkiir ederiz.
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https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

16 Mays 2019 PAHSSC, el ve ayaklarinda deformasyon olusmus Sklerodermal
hastalarimizi Biruni Universitesi Ergoterapi Boliimii'yle bulusturacak ve kisiye 6zel
tiretilecek yardimci ekipmanlarla hayatlarini bir nebze daha kolaylastirmak i¢in Biruni

Universitesi ile isbirligi gelistirmek icin kollarim sivadu.

o o

Ege Universitesi yerlegkesi icerisindeki Anemon

£ge'de iilkemizin |1 ldiopatik Pulmoner Fibrozis

hasta ve yakinlan Editim program: baghyor,
Sonrakl programlara katilmak Igin bizimle

iletigime geginiz.
7 PAHSsc

Palmacner Hipertanmsiyon ve

Skievoderma Masts Derned!

O v pmncyy ] rwsutvvey B %05 @0 e

15 Mayis 2019 Yurdumuzun isgaline karsi ilk kursunu sikan biiyiik kahraman Hasan
Tahsin, gercek adiyla Osman Nevres'i (1888, Selanik - 15 Mayis 1919) rahmetle aniyoruz.

Sizlenn hakki ddenmez

Al <anatsi melekler, Homgireler

O LaMIL haftarz kuthu olsun
Kutiv olsum x
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BIR

ANNE

TUM DUNYAY1 DEGISTIREBILIR...

Tism Annelerionigin Anneter Gl Kutlie Otrin!

12 Mayis 2019 Tiim anne ve anne adaylarimizin, anneler giiniinii kutlu olsun. Aramizda
olmayanlarin da mekani cennet olsun.

#annelergiinii

#mothersday

= May1s 2019 Kanal Ege - Banu FINCANCI ile YASAMIN RENKLERI

Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii
7 Mayis / Saat 13:30
Farkl1 Bakis acilariyla Pulmoner Hipertansiyon

Dr. Ogr. Uyesi. Dilek SEZGIN - Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi 6gretim
liyesi

Prof. Dr. Bahri AKDENIZ - Dokuz Eyliil iiniversitesi Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Anabilim Dal
ogretim tiyesi

PAHSSC Dernegi Yonetim Kurulu Baskan1 Kamil HAMIDULLAH

0 , drmambaykoiogh

6 May1s 2019 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii farkindalik calismasinda Ege
Universitesi Kardiyoloji boliimii, hasta goziiyle Pulmoner Hipertansiyonu anlamaya
calismiglar. Sizin farkimzdayiz diyorlar.

6 May1s 2019 Nefese paha bicilmez!

09/10/2021, 00:29
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5 Mayis 2019 Nefese paha bi¢ilmez - Antalya. Sn. Furkan Ustiindag ve Fizyoterapist Sn.

Gamze Onalan'a destekleri i¢in tesekkiir ederiz.
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#WorldPHDay #DiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii #nefesepahabicilmez #pulmonerhipertansiyon

#Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH #pahssc #AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli

#VarsayllmisRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation #nadirhastaliklaragi @phaware #phaw:

TE $ EKKO RLER Pulmoner Arteriyal Hipertansiyon
Hasta Gandl Programi
Fotograf dinb i S
sanatgisi Sn. oo tignien
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15 Temmuz Sehitler Koprusy,
Fatih Sultan Mehmet Koprisi,
Yavuz Sultan Selim Koprusd

Pulmoner Arteriyal Hipertansiyon Hasta Giinii Programi
5 Mayis 2019
Swissotel the Bosphorus, Istanbul

Oturum Bagkanlari:
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Baskan Kamil Hamidullah, Cihangir Kaymaz

10:00 - 10:20 | Hasta 1 -Tamida Zorluk Serdar Kiigiikoglu
10:20 - 10:40 | Hasta 2 - IV Tedavi Giilfer Okumus
10:40 - 11:00 | Hasta 3 - Sistemik Skleroz Alper Sar1

11:00 - 11:20 | Hasta 4 - Konjenital Mehmet Akbulut
11:20 - 11:40 | Hasta 5 - KTEPH Biilent Mutlu

11:40 - 12:00 | Hasta 6 - ECMO / Yogun Bakim | Bedrettin Yildizeli

12:00 - 12:30 | Tartisma

12:30 Ogle Yemegi

TKD PVEDKH Calisma Grubu ve PAHSSC katkilariyla
SANOFI firmasinin kosulsuz egitim destegiyle gerceklesti.

5 May1s 2019 Nefese paha bicilmez - istanbul. Sanofi'nin destegi Tiirk Kardiyoloji
Dernegi Pulmoner Vaskiiler ve Eriskin Dogumsal Kalp Hastaliklar1 Calisma Grubu ile
birlikte gerceklestirdigimiz etkinligimiz, Swissotel Bosphorus Istanbul'da gerceklesti. Emegi
gecen, katkisi olan herkese tesekkiir ederiz.

#WorldPHDay #DiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii #nefesepahabicilmez #pulmonerhipertansiyon
#Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH #pahssc #AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli
#VarsayllmisRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation #nadirhastaliklaragi @phaware #phaw:

5 Mayis 2019 Nefese paha bicilmez TRT'de! ve yazili medyada

TESEKKURLER

Ankara Teknik
Reklom - Sn.
idris Igde

Cigek Hatun
Anaokulu velileri
ve dgretmenler
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5 Mayis 2019 Nefese paha bicilmez - Ankara. Etkinli§imize destekleri i¢cin Ankara
Teknik Reklam Sn. Idris igde ile Cicekhatun Anaokulu velileri ve
ogretmenlerine tesekkiir ederiz.

#WorldPHDay #DiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii #nefesepahabicilmez #pulmonerhipertansiyon
#Eisenmenger #EisenmengerSendromu # KTEPH #pahssc #AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli
#VarsayllmisRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation #nadirhastaliklaragi @phaware #phaw:
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5 Mayis 2019 Nefese paha bicilmez - Canakkale. Etkinligimize destekleri
icin Fizyoterapist Sn. Bilge Unal ve Ozel Elit 17 Ozel Egitim Ve Rehabilitasyon
Merkezi'ne tesekkiir ederiz.

#scleroderma
#Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH #pahssc #AkcigerYiiksekTansiyonu
#Akcigernakli #KalpAkcigerNakli #OrganBagisindaBelcikaModeli
#VarsayllmisRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation #nadirhastaliklaragi
@phaware #phaware
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5 May1s 2019 Ayn1 anda Canakkale, Ankara, Antalya, istanbul ve Izmir 5 ayr1 ilde Nefese
paha bicilmez etkinlikleri diizenledik.

#nefesepahabicilmez #pahssc #worldphday #pulmonerhipertansiyon #skleroderma
#organbagisindabelcikamodeli #EisenmengerSendromu
#idiopatikpulmonerfibrozis

#pulmonaryhypertension #idiopathicpulmonaryfibrosis #varsayilmigonamsistemi
#VarsayllmisRizaSistemi

#PresumedConsentOrganDonation #nadirhastaliklaragi #izmir #istanbul #ankara
#antalya #canakkale
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@izmirsaglikmudurlugu @izmirvaliligi @izmirbuyuksehirbelediyesi

AYIS

DUNYA PULMONER
HIiPERTANSIYON GUNU

NEFESE PAHA BICILMEZ

Milyonda 15-50 araliginda gérilen nadir bir hastaliktir.
Bu bildiginiz hipertansiyon degil.
Artik yalmiz degilsiniz

PAHSSC Organ Bafisinda Belgika Modelini Destekliyor.

@ v srenan [, QL T

Pulmoner Hipertansivom ve BAGISLARING ICIN IBAN © #0330 1400  © Pbdu MustsDornep .
. 0548 8D » wate Toe
\ Sklvrederms Hasta Dernegd TRS2 0004 4008 7668 BO00 0415 58 > . T — MnE

Canakkale
Belediyesi

S 2

Bodrum Belediyesi Arnavutkdy Belediyesi

5 Mayis 2019 Afis ve billboardlarimiz iilke ¢apinda yayinlandi. MediaMarkt, Canakkale
Belediyesi, Bodrum Belediyesi, Armavutkdy Belediyesine, gosterdikleri duyarliliga tesekkiir
ederiz.
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5 Mayis 2019 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii Farkindalik Etkinliklerinde diinya ile
ayn1 anda Global Pulmoner Hipertansiyon Giinii - Sosyal Medya Paylasimlar: yapildu.

(’ WORLD PH DAY

- ans sareeeen
PARTICPATING ASSOTIATIONS

. o — e Sue #8

5 Mayis 2019 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinti, 30 milli dernek ve semsiye
organizasyonlardan olusmus Global Pulmoner Hipertansiyon Toplulugu olarak birlikte
beraber Diinya ile ayn1 zamanda farkindalik calismalarin yiiriittiik.

2 May1s 2019 Pulmoner Hipertansiyon 'a dikkat cekmek adina, EN GUZEL MAVI
DUDAGI birlikte sececegiz. Dileyen olursa, videolu mesaj da iletebilir. Mavi Dudakli
resimlerinizi bekliyoruz.

Son Katilim, 28 Mayis 2019

HASHTAGLERIMIZ;
#pahssc
#worldphday
#bluelipkiss
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#nefesepahabicilmez

#pahturkey

Mor el, ayak ve dudaklar

Bas Donmesi

Nefes Darhig

Odem

Bayginhk

Sizde de bu belirtilerden birisi varsa, zaman kaybetmeden doktorunuzla goriisiin.
Pulmoner Hipertansiyon ‘un kendisine has belirtisi yoktur.

Ortalama tanm alma siiresi 3 yildir. Tan1 alan hastalarin %751 hastaligin ileri evresindedir.
Gec tam almistir!

Tedavi edilmediginde hizli ilerler ve kisa zamanda 6liimle sonuclanabilir.

Oksijen achig ellerde ve dudaklarda morarma ile kendisini belli eder.

Mavi Opiiciik, tam almay1 hizlandirmak icin bir farkindalik projesidir.

HEDIYE SPONSORU OLMAK ISTEYENLER, ister hediyenizi dernege ulastirin, isterseniz
dernege bagis yapabilirsiniz.

Hepinizi Dernegimize iiye olmaya davet ediyoruz.

Biz sizlerle giicliiyiiz. Hep birlikte miicadele edelim.

Biz hayatimiza sahip ¢ikmazsak, bizim icin kimse hayatimiza sahip ¢ikmaz!
http://www.pahssc.org.tr/uyelik-formu.pdf

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi Adres: Akdeniz Mah. Sehit
Fethibey cad. No:55/K:9 D:91 Heris Tower is Merkezi PK: 35210 / Konak - izmir / Turkey
Tel: +90 555 024 14 80

Mail: pahssc@gmail.com

Web: http://www.pahssc.org.tr https://www.facebook.com/PahSscDernegi/
https://www.instagram.com/pahssc/ https://twitter.com/PahSscDernegi
https://www.youtube.com/channel/UCuzQK_MmOVeoqiFrIqJSPJA

PAHSSC, Organ Bagisinda Belgika Modelini destekliyor.

Iban: TR52 0004 6004 7688 8000 0415 58

Nadir Hastaliklar Ag1 kurucu tiyesidir.
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Acilariyla Skleroderma.
Tiilay KARAKAS, PAHSSC Izmir - Skleroderma - Sorumlusu

Doc. Dr. Hatice MERT, Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi i¢c Hastaliklar
Hemsireligi Anabilim Dali 6gretim {iyesi

Dog. Dr. Serap OZER, Ege Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi I¢ Hastaliklar1 Hemsireligi
Anabilim Dali Ogretim Uyesi

Ve Bagkan Kamil Hamidullah

Banu FINCANCI - Yasamin Renkleri programina konuk olduk.

Nadir Hastaliklar 3
Hasta ve Hasta Yakinlan
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29 Nisan 2019 Pazartesi giinii, Saghk Ekonomisi ve Politikasi Dernegi (SEPD) ve Nadir
Hastaliklar Ag1 isbirligi ile, Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Tibbi Farmakoloji
Ana Bilim Dal ev sahipliginde diizenlenen “Nadir Hastaliklar Hasta ve Hasta
Yakinlar: il_ltiya(;lar Analizi Calistayr”, TUBITAK - TUSSIDE destekleriyle Istanbul
Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi Hulusi Behget Kiitiiphanesi Pembe Salon’da
gerceklestirildi. Bu ¢alistayin amaci Tiirkiye'de nadir hastaliklar hasta dernekleri
temsilcilerinin ve dernegi olmayan nadir/ ultra nadir hastaliklara sahip bireylerin
degerlendirmeler yaparak hasta ve hasta yakinlarinin ihtiyaclarina yonelik mevcut durumu
tespit etmek, nadir hastaliklara sahip bireylerin yasam kalitelerini ve siirelerini arttirarak
toplum iginde aktif rol almalarimi saglayacak gelisme ¢alismalarinin gerceklestirilmesidir.
Dernegimiz adina Yonetim Kurulu Bagkan Yardimcimiz Sayin Sibel Ercan’in katihm
sagladig1 toplanti, yapilan degerlendirmelerin ardindan son buldu.

(@nadirhastaliklaragi nadir hastaliklar ¢alistay1 Sibel Ercan ve Meral Kayikcioglu

26 Nisan 2019 Likit Oksijen Sistemlerini iilkemizde de istiyoruz!

Hastalarimiza taginabilir, Likid oksijen sistemleri istiyoruz. Evkerinde sabit oksijen
cihazlarinca mahsur birakilmis hasta istemiyoruz. @saglikbakanligi da zaten hastalarin
toplum hayatina karismasindan yana. Ancak SGK @sgksosyalmedya 20.000 TL'lik
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tasinablir oksijen cihazlarinin, hastalar 6grenci veya calisan olmak kaydiyla 6.500 TL'sini
odiiyor. Sabir oksijen sistemlerini 6diiyor! @ailevecalisma

Hastalar1 evlerine kapatmayin

@tcbestepe @emineerdogan.

#nefesepahabicilmez

#Nefesaldikcalimitvar

#WorldPHDay

#DiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii

#pulmonerhipertansiyon

#pulmonaryhypertension

#skleroderma #scleroderma

#Eisenmenger #EisenmengerSendromu #KTEPH

#AkcigerYiiksekTansiyonu #Akcigernakli # KalpAkcigerNakli
#OrganBagisindaBelcikaModeli

#VarsayllmigRizaSistemi

#PresumedConsentOrganDonation #likidoksijen #mobiloksijen #oksijen #portableoxygen

23 Nisan
Ulusal

Kocuk hanredar, Rucuk beyler!
Kutiu Olsun e

PV s

23 Nisan 2019 99. 23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayramimiz kutlu olsun.
Atatiirk'i ve silah arkadaslarini rahmetle, 6zlemle aniyoruz.

FULRONER WipERTANSIYON VE
.Snmutm MASTA DERREL)
G S

g “. : ‘..
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21 Nisan
2019 #DiinyaPulmonerHipertansiyonGiinii #Ankara #nefesepahabicilmez etkinligine
hazirlamiyoruz.

Detaylar icin Ankara, bizi takip edin

#WorldPHDay

#pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhypertension #skleroderma #scleroderma #Eisenmenger #KT]
#Akcigernakli #AkcigerYiiksekTansiyonu #OrganNakli #organbagisi1 #OrganBagisindaBelcikaModeli

- CARDIOLOGY
Pdecouy txade od
Advtr Copur it Hoont
Demgwn Working Grag

T mternational Pudmanary Vasculer Diseases Mesting

PVD 2009
N 14 T Sl The
i

ot —

19 Nisan 2019 Isbirlikcilerinin icerisinde olup ama katilmamizin uygun bulunmadig 3.
Uluslararasi Pulmoner Vaskiiler Hastaliklar Toplantis1 3-4 Mayis 2019 tarihlerinde
Istanbul'da diizenlenecektir.

ORGAN SAGISINDA
BILGIKA MODELININ
KANUNLASMASE 101N
MUCADELE EOEN g Togelkddirior Sn.

MV. SN ALI DINGERI - Tocidar SEYHAMN
SAYGIYLA ANIYORUZ

18 Nisan 2019 Organ Bagisinda Belcika Modelinin iilkemizde de uygulanmas: icin
miicadeleyi baslatan Sn. MV. Ali DINCER Beyi saygiyla aniyoruz. (1945 - 18 Nisan 2007)

DoOnemi ve yasama yili: 23/3
Esas Numarasi: 2/457
Baskanlhiga Gelis Tarihi: 4 Mayis 2009

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

Teklifin Ozeti: Aksi belirtilmedikee, beyin 6liimii gerceklesen kisilerin organlarimim
alinmasinda vasiyet ve rizanin aranmamasi ongoriilmektedir.

Sn. rahmetli MV. Ali DINCER 'in baslatt1 ancak émrii vefa etmedi. ve Organ Bagisinda
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Belcika Modeli Uygulamasi icin, yasa teklifi bayragin1t MV. Tacidar SEYHAN devraldi.
Tesekkiirler Sn. SEYHAN.

Ve yasa da Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi'nin tozlu raflarinda halen goriisiilmeyi bekliyor...

S MAYIS
DUNTA PULMONER WIPERTANSIYON GONUNDE

ASYA VF AVRIPA
MOR RENXLIRDF PWNVSACAR

A

-

Tesekkiirler
Karayollar1 Genel
Md. ligu

17 Nisan 2019 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giiniinde Asya ve Avrupa Mor renklerde
bulusacak. Tesekkiirler Karayollar1. Bogazin incileri 15 Temmuz Sehitler Kopriisii, Fatih
Sultan Mehmet Kopriisii, Yavuz Sultan Selim Kopriisii 5 Mayis Diinya Pulmoner
Hipertansiyon giiniinde Avrupa ve Asya'y1 birbirlerine, Pulmoner Hipertansiyon farkindalik
rengi altinda bulusturacaklar. Liitfen bogazda hangi koprii size yakinsa, bir hatira resim
cekilip #WorldPHDay #pulmonerhipertansiyon #pulmonaryhypertension #Turkey
hashtagleri ve @pahssc yi etiketleyip paylasarak farkindalik yaratma calismalarimiza destek
olmaniz1 6nemle rica ediyoruz.

On 5th of May at #WorldPHDay the color of pulmonary hypertension lights will join
#Europe and #Asia together at #boshporus

At the same time ar two continental!

#PulmonerArteriyelHipertansiyon

#PulmonaryArterial Hypertension

#EisenmengerSendromu

#Eisenmenger #KTEPH

#Skleroderma #scleroderma #hope #istanbul #DiinyaPulmonerHipertansiyonGiini
#0rganBagisindaBelcikaModeli #VarsayillmisRizaSistemi #phaware
#PresumedConsentOrganDonation

Tesekkiirler @uabakanligi

09/10/2021, 00:29


https://www.instagram.com/explore/tags/worldphday/
https://www.instagram.com/explore/tags/worldphday/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonaryhypertension/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonaryhypertension/
https://www.instagram.com/explore/tags/turkey/
https://www.instagram.com/explore/tags/turkey/
https://www.instagram.com/pahssc/
https://www.instagram.com/pahssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/worldphday/
https://www.instagram.com/explore/tags/worldphday/
https://www.instagram.com/explore/tags/europe/
https://www.instagram.com/explore/tags/europe/
https://www.instagram.com/explore/tags/asia/
https://www.instagram.com/explore/tags/asia/
https://www.instagram.com/explore/tags/boshporus/
https://www.instagram.com/explore/tags/boshporus/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonerarteriyelhipertansiyon/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonaryarterialhypertension/
https://www.instagram.com/explore/tags/pulmonaryarterialhypertension/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmengersendromu/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/eisenmenger/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/kteph/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/skleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/scleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/scleroderma/
https://www.instagram.com/explore/tags/hope/
https://www.instagram.com/explore/tags/hope/
https://www.instagram.com/explore/tags/istanbul/
https://www.instagram.com/explore/tags/istanbul/
https://www.instagram.com/explore/tags/d%C3%BCnyapulmonerhipertansiyong%C3%BCn%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/d%C3%BCnyapulmonerhipertansiyong%C3%BCn%C3%BC/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi/
https://www.instagram.com/explore/tags/phaware/
https://www.instagram.com/explore/tags/phaware/
https://www.instagram.com/explore/tags/presumedconsentorgandonation/
https://www.instagram.com/explore/tags/presumedconsentorgandonation/
https://www.instagram.com/uabakanligi/
https://www.instagram.com/uabakanligi/

Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

NEFESE PAHA BICILMEZ

Milyoreds 1550 srsivprdis griion nudr by hantabbter

Avis

B WA el i et Tt degd
M Artd yalau degiuinis.

NEFESE PANHA BICILMEZ PASHSS Orgar Ragyrats ek ins Madebrd Deston iy

e D e b Puleeoner Hipertamiyon ve

:un-.:-. - Shicraderms Hasts Dernegi

FRSEC Crpes e a——— P —e -
X'.-.-..L..v....... - - § 3 - &

N e ey s Hens § By yecgory s eoe s ;‘_~° e | I8 TWIE T4 00 Team W02 M - O P Dt

12 Nisan 2019 5 Mayis Diinya Pulmoner Hipertansiyon Giinii i¢in afislerimiz hazir!
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9 Nisan 2019 Bir SPIN calismasi, sklerodermal1 4 kisiden yaklasik 3'iiniin
goriinlimlerinden dolay1 kayg: duydukarini tespit etmistir. #spin

https://www.facebook.com/spinsclero/photos/a.464367110771656/464362997438734/
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7 Nisan 2019 Diinya Saghk Giiniintiz Kutlu Olsun

#pahitaniamamutlakaerkentam #saghk

PAHSSc
Sairlerini
Anyor!

PAHSSC

HASTA DERNEGI

4 Nisan 2019 pahssc Sairlerini Ar1yor!

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

#PulmonerHipertansiyon ve #Skleroderma Hasta Dernegi, hastalarimizin yazdig: #siir leri
bekliyor. Siirler, goniillii #sair ve #yazar lar tarafindan segilecek. Secilen siirler bir kitapta
toplanacak ve bu kitabin tamitimi keyifli bir etkinlikte yapilacak. Paylasmak istediginiz
siirleri ve yayin haklarin1 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegine
verdiginizi belirten bir yaziyla sbl.ercan@gmail.com adresine iletmeniz rica olunur.

Varsa 6zlii sozleriniz de olur.

#EisenmengerSendromu

#ipf

#AkcigerYiiksekTansiyonu
#Akcigernakli

#SistemikSkleroz
#YarmlarimizicinCalisiyoruzPAHSSC

09/10/2021, 00:29
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3 Nisan 2019 Istanbul Siireyyapasa Gogiis Hastaliklar1 Ve Gogiis Cerrahisi Egitim Ve
Aragtirma Hastanesi Baghekimi Sayin Dog. Dr. Ziithal KARAKURT hocamiz ziyaret ettik.
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* PULNOMNES (PURT ARS8 MATT AL
L2
« PULMONLE WPUETANSSON MAST LGN
TIDAVE MASE ‘arumr
« PULMONITE MPCETANS P38 MAST MLARPEN
COOAT [THES COREIM JCTLIR WLINDS"
= ANLAUTEAR) SORLLAS MOCAMU A
stesscenaL

PANSSC RASTA VE HASTA )
YAKINLARIN! BiLGILENDIRME
TOPLANTISINA DAVET

KONUSMACE PROF. DIt CIHANGIR
KAYMAZ

YER: KOSUYOLU YIEAH
{KOSUYOLU KALP HASTANESY)
DBLOK 4, KAT

SAAT: 12:00

3 Nisan 2019 #PAH" birde Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ hocamizdan dinleyin - Istanbul
Hasta ve Yakim Egitim Programi (HYEP) istanbul Kartal Kosuyolu Yiiksek Ihtisas Egitim
ve Arastirma Hastanesi'nde B Blok 4. Katta gerceklesti. Cihangir hocamiza her zaman

yanimizda oldugu i¢in ve sizlere de etkinligimize gosterdiginiz ilginiz icin tesekkiir ederiz.

Ve giin sonu. #PAHSSC istanbul ekibimizi kutluyoruz. #6zveri #emek
#ekipcalismasi Planladigimiz egitim i¢in hedef 30 kisiydi. 65 kisiyle egitimimiz
tamamlandi. Basarih bir sinav veren Pahssc #istanbul ekibimizi, an1 goniilden tebrik
ediyor, basarilarimizin devamim diliyoruz.

2019 yilinda salonlara sigmiyoruz. Tesekkiirler #pahraman lar

#pulmonerhipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu
#EisenmengerSendromu
#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon

#Skleroderma
#PAH #ES #KTEPH #PPH

3 Nisan 2019 Kalemlerimiz de pek sik oldu.

#PAHSSC #OrganBagisindaBelcikaModeli destekliyor.
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#VarsayllmigRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation #OrganNakli #organbagisi
#pulmonerhipertansiyon #skleroderma #idiopatikPulmonerFibrozis #Akcigernakli
#EisenmengerSendromu

#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon

2 Nisan 2019 PAHSSC, Organ Bagisinda Belcika Modelini Destekliyor!

Almanya herkesi organ bafis¢isi yapmaya
hazrlamyor

G s ba nassbmam  ase bocm re be the bt bambber e wroe bufvse
dossiprimdascn Dmdobe i tpm laptos wiaaf s o wabr deglous rnbon
Pt B sserace Sraans Avw

oaoea

2 Nisan 2019 Deutsche Welle - Almanya Organ Bagisinda Belcika Modelini uygulamaya
hazirlaniyor! - 02.04.2019

73% of women

caning for a person living with

a rare disease have had to

reduce or stop

their professsonal activities

1 Nisan 2019 Nadir bir hastalig1 olan birine bakan tiim kadinlarin% 73'ii mesleki
faaliyetlerini durdurmak veya 6nemli 6l¢lide azaltmak zorunda kald1

Onlanin seninle birlikte gitmelerine
gerek yok!

Hayattayken hayat verin, organ bagisgisi

olun.

NOT: Mer 19 dokdodo 1 ki hastodk wepyo kun sonucundd argan
nakl gerrktiven &y durumba kary kargpa katyor! Mer J saatte 1 gl
vgan Debleren (upor!

1 Nisan 2019 Onlarin seninle birlikte gitmelerine gerek yok! Hayattayken hayat verin,
organ bagiscisi olun

Not: Her 19 dakikada 1 kisi, #hastalik veya #kaza sonunda organ nakli gerektiren bir
durumla kars1 karswya kaliyor! Her 3 saatte 1 kisi, #organ beklerken oliiyor!
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#0rganBagisindaBelcikaModeli

#VarsayllmigRizaSistemi

#PresumedConsentOrganDonation

#0rganNakli #VarsayilmisOnamSistemi

#organbagisi #organbagisi

#donor #donor #hayat

#0rganBagisindaBelcikaModeli

#varsayllanonam #VarsayilanOnam #varsayilanriza #varsayilanRiza

.

29 Mart 2019 Giizel sohbeti ve siirleriyle Bodrum Zeki Miiren dernegindeki
calismalariyla ve kent konseyindeki yazilariyla Sn. Firdevs Sengiil Hanila ¢ok giizel gecen
toplantimiz da fikir ve tecriibelerini paylasarak bizlere verecegi destek ve projelerimizi
konustuk. 06 Haziran 2019 Diinya Skleroderma Giinii Etkinligimizi planlamaya basladik.
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28 Mart 2019 Banu Fincanci ile Yasamin Renkleri'nin bugiin ki konuklari; Avukat Inci
Alfar, KIFDER Il Temsilcisi Gokhan Giineri ve Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma
Hasta Dernegi Yoneti Kurulu Baskan1 Kamil Hamidullah oldu. Nadir Hastaliklar Agi'm
konustuk.

]
| 1

27 Mart 2018 Pulmoner Hipertansiyon Skleroderma Hasta Dernegi olarak desteklerinden
dolay1 Bodrum Atatiirk Okulu emekli 6gretmenlerine tesekkiir ederiz.

PAHSsc 6 MAYIS
Mo Vg SAAT: 16:00

s INTA Y MONES TARSYON UM
HAZIHLANIYOR Y& d

BOSTANLI / KARSIYAKA

www inabagram ram/pahanel

25 Mart 2019 Karsiyaka Is Kadinlar1 Dernegi, Bornova Tiirkan Ozilhan Devlet Hastanesi,
Kargiyaka Ag1z ve Dis Saghg Merkezi el ele verdik. 6 Mayis Diinya Pulmoner Hipertansiyon
Giinii farkindalik etkinligimiz Nefese paha bicilmez - Izmir icin calismalara basladik.
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25 Mart 2019 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'ne destek etkinligi
22 Mart 2019 Pulmoner Hipertansiyon, kariyer yapmanizin 6niinde birengel degil.
Umutlarinizi calmasina izin vermeyin. You Save Me, (Beni Kurtardin) adli en son single1 ile
Chloe Temtchine bizlerle

@chloetemtchine #pulmonaryhypertension

ii’ i 5 Nadir hastaliklar 51%j;

sﬂ 12'000 1 “ ‘A zh

Ty

”"ﬁ'
N '5\”““’ lt"

21 Mart 2019 Nadir hastaliklar, Avrupa ve diger gelismis iilkelerdeki tanimiyla; 2000’de 1
ya da daha az siklikta goriilen, cogu ilerleyici, metabolik, kronik ve bazilar1 6liimciil olabilen
hastaliklardir. Hastaliklarimizi, yatkinliklarimizi, gen mutasyonlarimizi bizden sonraki
kusaklara da aktarabiliyoruz. Literatiirde yaklasik 8000 nadir hastalik tanimlanmistir ve bu
hastaliklarin yiizde 80’i genetik gecislidir.

Sadece kendine degil, gelecegine de sahip ¢ik!

#nadiryasamlar #nadirhastaliklarag) #yasamhakki #nadirizveicinizdeyiz

19 Mart 2019 Kartal Kosuyolu Hastanesi Ziyaretimizden;
"Nefese paha bicilmez. Cihangir Hocamiz,1 ¢cok seviyoruz."

Bizim yanmimizda, bizimle beraber, hastaligimizla birlikte miicadele eden siz saglik
caliglanlarimi ¢ok seviyoruz. Siz olmazsaniz, biz basaramayiz.
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#pulmonerhipertansiyon #Skleroderma #EisenmengerSendromu
#idiopatikPulmonerFibrozis #akcigernakli #KalpAkcigerNakli
#kartalkosuyoluytiksekihtisasegitimvearastirmahastanesi #istanbul
#nefes #nadirhastaliklaragi

o nacirhastalislaragl

19 Mart 2019 Ulkemizde hala her 5 evlilikten birinin akraba evliligi olmas1 nedeniyle
genetik gecisli ve cekinik olarak kalitilan bircok nadir hastalik, Avrupa ve ABD'den daha sik
olarak tlilkemizde gortilmektedir.

#nadiryasamlar #nadirhastaliklarag) #yasamhakki #nadirizveicinizdeyiz

Ulkemizin [L¥ ldiopatik Pulmoner Fibrozis hasta
ve yakinlan Egitim program icin (2011 'de
¢ahgmalara baghyoruz,

wrhen tare O on iyt Sadanl O daha iyl yagen balteal © Goalen Lretreh

PAHSsc ../

Pulmoner Hipertansiyon ve Skieroderma Hasta Demegi

B s @ v piscogyn ] rvautesey B 400 8 e

18 Mart 2019 #PAHSSC, Prof Dr. Nesrin MOGULKOC 6nderliginde mays
ayinda Tiirkiye'nin ILK idiopatik Pulmoner Fibrozis hasta ve yakinlar egitim
programi iizerinde ¢aligmalara basladi. Ilk toplantinin tarihi belli oldugunda sizlere
duyurulacak.

Programlara katilmak i¢in bizimle iletisime geciniz.

#ipf #idiopathicpulmonarvfibrosis #idiopatikpulmonerfibrozis #idiyopatikpulmonerfibrozis # PAHS¢

#VarsayllmisRizaSistemi #PresumedConsentOrganDonation
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world young rheumatic diseases day
March 18" #wordday
18 Mart 2019 Diinya Gen¢ Romatolojik Hastalikar Giinii

#wordday #romatoloji #rheumatic #rheumatology #advocacy #autoimmunedisease #rheum #Roma
#genc #rheuma

#juvenile #rheumatic #rheumaticdisease #rheumaticdiseases #reynaud #reynauds #worldyoungrher

#wordday2019 #fesca #sruk #nadirhastaliklaragi #skleroderma #scleroderma
#SistemikSkleroz #SystemicSclerosis #reyno

#reynaudssyndrome #hastaliklar #hastaliklar
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18 Mart 2019 #Canakkale Zaferi ve Sehitleri Anma Giinii . Canakkale Zaferi kutlu
olsun. #Atatiirk olmasaydi, olmazdik! Mekani cennet olsun.

Mustafa Kemal Ataturk; "Those heroes that shed their blood and lost their lives ... You are
now lying in the soil of a friendly country. Therefore rest in peace. There is no difference
between the Johnnies and the Mehmets to us where they lie side by side here in this country
of ours ... You, the mothers who sent their sons from faraway countries, wipe away your
tears; your sons are now lying in our bosom and are in peace. After having lost their lives on
this land they have become our sons as well." Mustafa Kemal Atatiirk; "Bu memlekette
kanlarini doken kahramanlar! Burada bir dost vatanin topragindasiniz. Huzur icinde
uyuyunuz. Sizler Mehmetcikle yan yana koyun koyunasiniz... Uzak diyarlardan evlatlarim
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harbe gonderen analar! Gozyaslariniz siliniz. Evlatlariniz bizim bagrimizdadir. Huzur
icindedirler. Onlar bu toprakta canlarim verdikten sonra artik bizim evlatlarimiz
olmuslardir.

#Atatiirk #canakkalezaferi #nadirdayanigsmasi #nadirhastaliklaragi
#nadirizveicinizdeyiz #canakkalegecilmez #canakkalegecilmez

#Gelibolu #Gallipoli #mustafakemalatatiirk #mustafa #kemal #mustafakemal
#mustafakemalataturk #ataturk

14 Mart 2019 Izmir Biiyiiksehir Belediyesi'ndeydik. Baskan Sn. Aziz KOCAOGLU secim
mesaisinde olunca esi diinya tathis1 Sn. Dr. Tiirkegiil KOCAOGLU'nun hem 14 Mart Tip
Bayramini kutlamig olduk hem de vekaleten tesekkiirlerimizi iletmis olduk. Biraz Nadir
Hastaliklar Ag1 / Rare Diseases Network agini, birazda Pulmoner Hipertansiyon ve
Sklerodermay: konustuk.

Ozel Kalem miidiirii Sn. Levent Isler Bey de bizi cok sicak karsiladi. Sosyal Projelerden
Faruk Bey'e Hemsire Egitim Programimiz Farkli Bakis Acilariyla Pulmoner Hipertansiyon
Paneli etkinligimize destekleri i¢in de tekrar tesekkiir ederiz.

#nadiryasamlar #nadirhastaliklarag) #yasamhakki #nadirizveiginizdeyiz #14mart

#tipbayrami

e

Nadlr yoreilonn kahramanlar,

MTIP Bayrami'miz

butl ol sun.

14 Mart 2019 Nadir yiireklerin kahramanlari, 14 Mart Tip Bayrami’niz kutlu olsun.

Dr. Theodore E. Woodward, #nadirhastaliklar a dikkat cekmek i¢in 6grencilerine “ Toynak
seslerini ilk duydugunuzda akliniza ne geliyor diye sormus. Ogrencileri de “AT” diye cevap
vermisler. Sonra 6grencilerine donerek, “Ya Peki eger ZEBRAysa?” Sevgili Doktorum, tani
koyarken ZEBRAYT animsa!

Ortalama nadir bir hastaligin tani alma siireci 8 yil. Bir ¢cok hasta dogru taniy1 alamadan
vefat ediyor. Erken tedavi sansi ise tamamen sans isi.
#PulmonerHipertansiyon #EisenmengerSendromu #Skleroderma #SistemikSkleroz
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#kteph #AkcigerNakli #KalpAkcigerNakli #NadirHastalik

#NadirHastalhklargi # Hepbirliktedahagiizelyarinlara #OrganBagisindaBelcikaModeli
#PresumedConsentOrganDonation #VarsayilmisRizaSistemi

#0rganNakli #OrganBagis1 #saghktasiddetehayir Nadir Hastaliklar Ag1 / Rare Diseases
Network #RemembertheZebra #zebra #nadiryasamlar

#nadirhastaliklarag1 #yasamhakk: #nadirizveicinizdeyiz #14mart #tipbayrami

12 Mart 2019 Her dernegin eskiden gelen, bireysel olarak nadir hastaliklar icin yiiriittiigii
bir faaliyeti vardi. Her dernek kendi onceligiyle girisimlerde bulunuyor. Ve nadir
hastaliklarin sesi olmak yerine bir kaos ortaya cikiyor. Oziinde sorunlar, nadir hastaliklar
icin iilkemizde bir milli plan ve strateji olmamasindan kaynaklaniyor. Diinyada farkina
varilmis 8.000 cesit nadir hastalik bulunmaktadir. Bazilarilar da ultra nadirdir. Dernek bile
kuramazlar. Zaten dernek kurmak kolay 16 kisi yetiyor. Ancak derneklerin siirdiiriilebilirligi
cok zor. Bizim eski dernegin basina geldigi gibi fesih olabiliyor nadir hastalik dernekleri.

2 Ekim 2018 giinii AIFD toplantsinda orada bulunan nadir hastalik dernekleri bu kaosa
¢oziim iretebilmek icin mevcut deneyimleri ve isbirlikleriyle, kendi kurumlarimin
savunucusu olduklar: hastaliklar1 bir kenara birakrak, nadir hastaliklar icin bir araya
gelmeye karar verdiler.

1 Aralik 2018 giinii Nadir hastaliklar Aginin kurulumu adina genis katihml ilk toplanti
yapildi.

21 Aralik 2018 giinii Nadir hastaliklar Ag1 kuruldu.

26 Subat 2109 giinii bir basin toplanstisiyla Nadir Hastaliklar Agi'nin caligmalar: ulusal
medya ile paylasildi.

http://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
https://www.facebook.com/NadirHastaliklarAgi/
https://twitter.com/nadirhasag/
https://www.instagram.com/nadirhastaliklaragi/
https://www.youtube.com/channel/UCTMsSGCLbLLQpbZgcBRREEwW
https://www.linkedin.com/company/nadirhastaliklaragi/

Kurucular:

Albinizm Dernegi, Tiirkiye

KIFDER (Kistik Fibrozis Dernegi)

MPS LH Dernegi
https://www.facebook.com/groups/NCLBatten/

PKU Tiirkiye

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi
Sistinozis Hastalari Dernegi
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SMA-DER
Yiiziimle Mutluyum Dernegi

12-18 Mart 2019 Pulmoner Rehabilitasyon Haftasi Kutlu olsun.

@pulmonerrehabilatasyon #pulmonerhipertansiyon #skleroderma
#EisenmengerSendromu #idiopatikPulmonerFibrozis #KronikTromboembolikPulmonerHipertansiy
#KalpAkcigerNakli #OrganNakli #organbagisi #OrganBagisindaBelcikaModeli #VarsayllmisRizaSist
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10 Mart 2019 Tiirkiye'nin ilk #PAH tedavisini baslayan Prof. Dr. Lale Tokgozoglu,
Istanbul Tabip Odasi tarafindan 14 Mart Tip Bilim Odiilii'ne layik bulundu. Lale
TOKGOZOGLU hocamizla gurur duyuyoruz. Tiirkiye'de 19901 yillarda ksiiz
#pulmonerhipertansiyon a sahip ¢ikan ilk doktorlardandir. #Tarih tir. #Devrim dir. 1997
yilinda Tiirkiye'nin Ilk PAH tedavisi baslanan hastasi, dernegimizin kurucu

tiyelerinden Kamil Hamidullah "tir.

10 Mart 2019 Beyin oliimii gerceklesen itfaiye erinin, #organbagisi na giderken ona son
gorevine yerine getirenlerin saygi durusu.

#0rganBagisindaBelcikaModeli

#VarsayllmigRizaSistemi

#PresumedConsentOrganDonation

#OrganNakli
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10 Mart 2019 10-16 MART 2019 PULMONER REHABILITASYON HAFTASI

Pulmoner Hipertansiyon, KOAH (Kronik obstriiktif akciger hastalig1) basta olmak {izere
astim, bronsektazi, interstisyel akciger hastaliklari, kistik fibrozis, gogiis duvari hastaliklari,
noromuskiiler hastaliklar, akciger nakli 6ncesi ve sonrasi, akciger kanseri, obezite iligkili
tlim akciger hastaliklarinda pulmoner rehabilitasyon programi basari ile
uygulanabilmektedir.

Pulmoner Rehabilitasyonun amaclar1 nelerdir?

1. Hastaliga bagh gelisen nefes darhigi ve fonksiyonel yetersizligi ortadan kaldirmasi,

2. Hastaligin ilerlemesini 6nleme,

3. Egzersiz toleransinin artirilmasi,

4. Saglik durumunun iyilestirilmesi,

5. Komplikasyonlarin 6nlenmesi ve tedavisi,

6. Hastalik atak sayisinin azaltilmasi ve atak siddetinin hafifletilmesi,

7. Yasam kalitesinin iyilestirilmesi,

8. Hastaneye bagvuru siklig1 ve yatis siiresinin azaltilmas1 sonucunda saglikla iligkili
harcamalarin azaltilmasi,

9. Sag kalimda artis saglamasidir.

#pulmonerrehabilitasyon #solunum #nefes #fizyoterapist #solunumfizyoterapisi #fiziktedavi #fizil
#spor #kalori

¢ radirhastabaragl

Nefese

paha Biéilmez!

10 Mart 2019 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma hastaliklari icin farkindalik
yaratmamiza bir destekte Nadir Hastaliklar Ag1'ndan gelmeye basladi.

Pulmoner Hipertansiyon (PH) kalp-akciger hastaligi olup, viicuttaki kani oksijenlemek
tizere kalpten akcigerlere getiren damarlarda kan basincinin artmasidir. Pulmoner
Hipertansiyon tanimlanabilir herhangi bir nedeni olmayabilen ya da bir veya daha fazla
saylda altta yatan durumdan kaynaklanabilen ve milyonda 50 goriilen bir hastaliktir.
#nadiryasamlar #nadirhastaliklarag) #yasamhakki #nadirizveicinizdeyiz
#nefesepahabicilmez
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8 Mart 2019 Izmir Biiyiiksehir Belediyesi Diinya Emekci Kadinlar Giinii - Kadin Hakk:
Insan Hakki Etkinligine katildik. #kadinhakkiinsanhakk:

#SizinleDahaGiicliiyliz #SizinleGiizel #PulmonerHipertansiyon
#PulmonerArteriyelHipertansiyon #AkcigerYiiksekTansiyonu #Skleroderma

#SistemikSkleroz #Reyno #Eisenmenger #EisenmengerSendromu
#idiyopatikPulmonerFibrozis #KTEPH #ipf #pah #es #ssc #AkcigerNakli

#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik #Nefes #OrganNakli #VarsayllmigRizaSistemi
#VarsayllmisOnamSistemi #OrganBagisindaBelcikaModel

#akcigerdamartansiyonu

Kadnlarim geri birakan toplum,
geride kalmaya mahkumdur.

Mustafa Kemal Atatdrk
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8 Mart 2019 Diinya Kadinlar Giinii Kutlu Olsun. #kadinasiddetehayir #Nadirhastalik la
miicadele eden esinizi beyler, cocuklar savasinda asla yalnmiz birakmayin. Neredeyse bir
doktor kadar iyi bir sekilde hastaliginizi 6grenin. #kronikhastalikbiitiinaileninhastahigidir

Eridgng Meay ued Secs! Care -
wre INsease Puy Speciol

P—— A )
* ".. HohewYeurure westmmm

0O @ donz_kkalayc

4 Mart 2019 Ve @eurordis 2019 fotograf Oscar'in1 kazanan sn. @deniz_kkalayci nin
fotografi, Fransa'da yayinlanan Nadir Hastaliklar dergisine kapak olmus. Kendisini tebrik
ediyoruz. Kendisiyle gurur duyuyoruz. Sesimiz oldu. https://edition.pagesuite-
professional.co.uk/htmls/reader/production
/default.aspx?pubname=Rare%20Revolution&edid=a2feoedd-b8ef-4¢96-a339-
f39ce734bc6f @deniz kkalayci

#2019 yih Tiirkiye i¢in #nadirhastaliklar in farkindaligi adina ¢1g1r acan bam basgka bir y1l
oldu.

@albinizmdernegi @Xkifderkistikfibrozis @mpslhdernegi @ncl_dernegi @pkuturkey @pahssc @sistir
9.Dernek, savunucusu oldugu hastaliklar1 bir kenara birakarak, "BEN" degil "BIZ" diyerek,

ister derneklesmis olsun, isterse dernegi olmasin. Biitlin #Nadiryasamlar i¢in

#siyahincilerimiz i¢in biraraya gelerek 21 Aralik. 2018 giinii @nadirhastaliklaragi n1

kurdular.

3 Mart 2019 BBC News - 14 yillik skleroderma hastasi Farah Khaleck, "Eskiden aynalara
bakmaya korkardim."

#skleroderma #scleroderma

Bizi anlamaya calismayin. Bizi fark edin.
#nadirhastaliklaragi
#nadirizveicinizdeyiz
#nefesepahabicilmez
#pulmonerhipertansiyon

#Repost BBC News (@get_repost)

An inspiring outlook on life. @ Farah has scleroderma, a disease that causes skin and
tissue to harden. It's rare and there's no cure, but Farah is telling her story to encourage
other young people to love themselves. #instagood #smile #positivity #uplifting #inspiring
#BBCNews
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2 Mart 2019 MPS LH Dernegi Bagskani1 Sn. Muteber Eroglu, Sistinozis Hastalar1 Dernegi
Bagkani Sn. Giilnur Gékmen ile birlikte Nadir Hastaliklar icin Doktoruyla Bulusma
Paneli'nde Nadir Hastaliklar Ag1'n1 temsil ettik. 28.02.2019 - Diinya Nadir Hastaliklar
Giiniinde 8 yasindaki Senanur, kalp bulunamadig) i¢in vefat etti. Kendi kii¢iik ama,
yasindan biiyiik bir savasin kahramaniydi. Onun anisinda Organ Bagisinda Belcika
Modelini dile getirdik.

\:_

Nadir Hastaliklar Gana Nadir Hastalklar Gunu

Fotograf Sergisinden kareler ¢ Fotograf Sergisinden kareler
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verdigi Nadir Hastaliklar Giinii Fotograf Sergisi ve Farkindalik Etkinligi” Cumartesi giinii
Hamamyolu A¢ik Hava Kiitiiphanesi oniinde gerceklesti.

*hd&h«mowao m

Nadir Hastahidar Agi adina ziyaretimize gelen
Gillour GSkmen, Ayfer Erglazel ve Muteber
Eroglu e birlikte Nadir Hastaliklann sorunlan
hakknda istisarelerde bulunduk

u » ~hE0 960

1 Mart 2019 Nadir Hastaliklar Agi'm1 temsilen Sistinozis Hastalar1 Dernegi

Bagkani Sn. Giilnur Gokmen, MPS LH Dernegi Bagskan1 Sn. Muteber Eroglu, MPS LH
Dernegi Saymani Sn. Ayfer Ergiizel basin toplantimizin ardindan ilk is hemen ALS,
SMA, DMD, MS Hastaliklarinin Tedavi ve Bakimlarinda Karsilasilan Zorluklar ve Bu
Hastalar ile Yakinlarinin Yagadiklar1 Sorunlarin, Coziimlerinin Belirlenmesi amaciyla
kurulan Meclis Arastirma komisyona Biitiin Nadir hastaliklarinda dahil
edilmesi icin Ankara Millet Vekili Saglik, Aile, Calisma ve Sosyal Isler Komisyonu Sozciisii
Prof. Dr. Arife Polat Diizglin Hanimu ziyaret ettiler. Hastaliklar: (6zetle, en fazla 2000'de 1
kiside goriilen hastaliklara nadir hastaliklar denir.) kapsayacak sekilde genisletilmesi icin
basvuruda bulundular.
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2 Nadir Hastaliklar
Farkindalik Sempozyumu ¥

0 ¢ nadmastalidanag

28 Subat 2019 G2. Nadir Hasaliklar Farkindalik Sempozyumu - UPNAM 2019'da NHA
temsilen Kifder Bagkan Yardimcisi Serap Coremen katilmistir. Umraniye Pediatrik Nadir
Hastaliklar Arastirma ve Tedavi Merkezinin (UPNAM) acilmis olmasi bize umut

verdi. #nadirhastaliklar #nadirhastaliklargunu #rarediseaseday #28Subat

#nadirhastaliklaragi

28 Subat 2019 Giiney Afrika Pulmoner Hipertansiyon Dernegi Diinya Nadir Hastaliklar
giinliniimiizii kutluyor. Tesekkiir ederiz.

428 we £ ) 46 436
® www.pahssc.org.tr o
Bandwidth Limit Exceeded

e T L R i e ]

e

28 Subat 2019 Diinya Nadir Hastaliklar giiniinde #cukurovapatent firmasinin bizi yaptig
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uyduruk web sitemiz yine ¢oktii. Efendim nacizane tavsiyemiz, Cukurova Marka Patent
Kalite Danmismanlik sakin bulagsmayin.

28 Subat 2019 Diinya Nadir Hastaliklar Agi olarak, Diinya Nadir Hastaliklar Giinii
Mesajimiz.

= n

Nadir Hastaliklar Ag: .
toplantilanndan kareler

28 Subat 2019 PKU Aile Dernegi Bagkan1 Sn. Deniz Yilmaz Atakay, NCL Dernegi Bagkam
Sn. Mine Keskin Ergin Bezmialem Vakif Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi'nde
diizenlenen, VII. Diinya Nadir Hastaliklar Giinii Sempozyumu'na Nadir Hastaliklar Agi'n1
temsilen katildu.

Nadir Hastaliklar Ag:
toplantilanindan kareler

28 Subat 2019 Yiiziimle Mutluyum Dernegi temsilcisi Sn. Zeynep Cakir ve Albinizm
Dernegi temsilcisi Sn. Alim Yilmaz, Acitbadem Universitesi - ACURARE'de

diizenlenen Nadir Hastaliklarda Sosyal Destek etkinligine Nadir Hastaliklar Agi'n1
temsilen katildu.
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Nadir Hastaliklar Ag
toplantilanindan kareler

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

28 Subat 2019 Sistinozis Hastalar1 Dernegi Bagkam Sn. Giilnur Gokmen, Bagkent
Universitesi'nde diizenlenen Nadir Hastaliklar Paneli'ne Nadir Hastaliklar Ag1'm

temsilen katilda.
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Etkinligimize katilan hemsire 6grencilere, iicretsiz kumanya dagitan kafeterya da cok ¢ok
tesekkiirler.
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27 Subat 2019 Dokuz Eyliil Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi ve Ege Universitesi
Hemsirelik Fakiiltesi ile Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'nin ortak
igbirligi ile hazirlanan - Hemsire Egitim Programi, Diinya Nadir Hastaliklar Giinii
etkinli§imiz; Farkl Bakis Acilariyla Pulmoner Hipertansiyon Paneli, Bornova Tiirkan
Ozilhan Devlet Hastanesi'nin ev sahipliginde gerceklesti. En fazla 70 kisi i¢in planladigimiz
egitim programimizda, 200'iin iizerinde katilimci vardi. Ayakta etkinligimize katilanlar
oldu. Katilimeilara ilgilieri i¢in, Egitim programimizin gerceklesmesinde emegi ve katkilar:
olan herkese tesekkiir ederiz. Etkinligimiz hemen avrupada ilgi gordii. EURORDIS nadir
hastaliklar etkinliklerinde Tiirkiye sayfasinda duyurdu.

Rare Disease Day - organized bu EURORDIS

PROGRAM

09.45 -10.00: Acilis konusmasi - Izmir il Saglhk Miidiirii Uzm. Dr.Bediha SALNUR
10.00-10.15: Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma

Hasta Dernegi Tanitimi

10.15 -10.45: Hekim Bakis Acisiyla Pulmoner Hipertansiyon - Prof.Dr. Bahri AKDENIZ

10.45 -11.15: Hemsire Bakis Agistyla Pulmoner Hipertansiyon - Dr.Ogr.Uyesi.Dilek SEZGIN
ve Ar. Gor.Hiilya KESKIN

11.15 -11.45: Hasta Bakis Acisiyla Pulmoner Hipertansiyon - Kamil HAMIDULLAH

11.45 -12.00: Tartisma

DUZENLEME KURULU

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

Doc. Dr. Serap OZER - Ege Universitesi - Hemsirelik Fakiiltesi

Dr. Ogr. Uyesi. Dilek SEZGIN - Dokuz Eyliil Universitesi - Hemsirelik Fakiiltesi

Ar. Gor. Hiilya KESKIN - Ege Universitesi - Hemsirelik Fakiiltesi

OTURUM BASKANLARI

Doc. Dr. Serap OZER

Doc. Dr. Hatice MERT

KONUSMACILAR

Izmir 1l Saghk Miidiirii Uzm. Dr. Bediha SALNUR

Prof . Dr. Bahri AKDENIZ

Dr. Ogr. Uyesi Dilek SEZGIN

Ar. Gor. Hiilya KESKIN

Baskan Kamil HAMIDULLAH

Bornova Tiirkan Ozilhan Devlet Hastanesi'nin Op. Dr. Mustafa Génen konferans salonunda
gerceklesen panele, Ege Univ. Hemsgirelik Fakiiltesi Dekani Prof. Dr. Aysegiil Bilge, Ege
Univ. Hemsirelik Fakiiltesinden Dog. Dr. Serap Ozer Ars. Gor. Hiilya Keskin, Dokuz Eyliil
Universitesi Hemsirelik Fakiiltesinden Dr. Ogr. Uyesi Dilek Sezgin, Dog. Dr. Hatice Mert,
Dokuz Eyliil Univ. Kardiyoloji ABD Ogr. Uy. Prof. Dr. Bahri Akdeniz, izmir geneli hemgire
ve hem§1re ogrencileri ile hastane yonetimi katildi. Dog. Dr. Hatice Mert ve Dog. Dr. Serap
Ozer’in oturum baskanhginda; hastane baghekimi A. Hamdi Inan’ 1n acilis konusmasi

sonrasi, PAHSSC Baskan1 Kamil Hamidullah hasta bakis acisiyla , Prof. Dr. Bahri Akdeniz
hekim bakis agisiyla, Dr. Ogr. Uy. Dilek Sezgin ve Ars. Gor. Hiilya Keskin hemsire bakis
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acisiyla Pulmoner Hipertansiyon hakkinda katilimcilar bilgilendirdi. Soru — cevap seklinde
devam eden programda, nadir hastaliklardan biri olan Pulmoner Hipertansiyonun bakim
ve yonetiminde 6nemli rolii olan hemsireler icin farkindalik olusturulmasi hedeflendi.

nadirhastaliklarag
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26 Subat 2019 Nadir Hastaliklar Ag1 Basin toplantisi, 9 Nadir hasta dernegi tek bir ses
olmak amaciyla “Nadir Hastaliklar Ag1”'n1 kurdular. Kanun yapicilara ¢éziimler sunarak
saglik ekonomisine katki saglamak ve nadir hastaliga sahip bireylerin yasam kalitelerini ve
siirelerini artirarak topluma kazandirmak hedefleri arasindadir. 28 Subat Diinya Nadir
Hastaliklar Giinii dolayisi ile diizenlenen basin toplantisina katilan dernek temsilcileri ve
hastalar saglikla ilgili ihtiyaclarinin yani sira sosyal ihtiyaclarini da dile getirip ¢oziim
onerilerini paylastilar. "Siyah incilerimiz" olarak adlandirdiklar: nadir hastaliklarin
toplumda goriiniir olmalarin1 amaclamaktadirlar. Diinya Nadir Hastaliklar Giinii, NHA'nin
basina tanitildig: toplantiya, Yonetim Kurulu Bagkanimiz Sayin Kamil Hamidullah ve
Bagkan Yardimcimiz Sn. Sibel Ercan, dernegimizi adina katildilar.

Sozeu Gazetesi - 26.02.2019 - Nadir Hastaliklar Ag1 Kuruldu

Haber Tiirk - NADIR HASTALIGI OLANLAR KENDi HASTALIGINDA BIiRER
KAHRAMAN

Bu haberden sonra derdim var demeyeceksiniz. Habertiirk

25 Subat 2019 PKU Aile Dernegi Bagkani Sn. Deniz Yilmaz Atakay, NCL Dernegi Bagkani
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Sn. Mine Keskin Ergin ve MPS LH Dernegi Baskan1 Sn. Muteber Eroglu, Gazi Universitesi
Tip Fakiiltesi'nde diizenlenen Kalitsal Metabolik Hastaliklar Farkindalik
Toplantisi'na Nadir Hastaliklar Agi1'n1 temsilen katildi.

Pulmoner
Hipertansiyon

&) Woshop Gag

25 Subat 2019 Workshop Dergisi, Pulmoner Hiperyansiyonu dernegimizi kaynak
gostererek haber yapti.

Pulmoner Hipertansiyon;

Kalp-akciger hastaligidir.

=Viicuttaki kam kalpten akcigerlere getiren damarlarda kan basincimin artmasiwyla
olusur.

=Kendine has bir belirtisi yoktur, nedeni anlasilamanustir.
=Tedavi edilmediginde hizli ilerler.

=Ortalama 2-8 yil icerisinde yasam tehdit edecek noktaya gelir.
Skleroderma;

=Romatizmal bir hastaliktir.

=Bagisiklik sisteminin saglikl hiicrelerine saldirarak deride, kan damarlarinda,
kaslarda ve i¢ organlarda bozulmalara neden olan bir grup hastaligin ortak adidir.

=Tedavi edilmediginde uzuv kayiplar: dahil ciddi sonucglar dogurur. .. ...

21 Subat 2019 tarihi ile Phuman 2019 Giinliiklerinin dagitimi ve Merekzlere ulastirilmasi
tamamlandi. Bu giinliiklerin sizlere ulastirilmasinda, ¢ok biiyiik 6zveri ve ekip ¢caligsmasi
oldu. Bunu sizlerle paylagsmay: istedik.

Tanitim, brosiir vb. baski islerimiz vardi. Ekim 2018’den beri hazirdi ama paramiz yoktu.
Matbaada bastiramiyorduk. Aralik ayinda Cihangir Hocamiz, bizim icin hepsini hem de en
iyi kalitede bastirdi. Tahmini maliyeti 15.000 — 20.000 TL arasi.

Hepisini Marmara Univ. Temsilcimiz Figen Hanimin evine istifledik.

Kasim Ay1 Pulmoner Hipertansiyon farkindalik ay1 baslayacakti ve hemen arkasindan
Marmara Universitesindeki 13 Aralik 2018 Hasta Egitim programimiz vardi. Ekim
Ayinda elimizde hic¢ tanitim malzememiz de olmayinca hemen Tisort projemize basladik.

Bizim hicbir finansal destek¢imiz yok! Tamamen dernek tiyeleri, kendi aramizda imece ile
bir seyler yapiyoruz. Hemen bir imece basglattik. Ve her zaman olan oldu. Tisortler
yetismedi, 15 Ocak’ta elimize gecti. Onlar1 da Figen Hanimin evinde depoladik!

Baktik PHA EUROPE’un bize yaptirdiklar giinliikler gelmiyor! Tisortler’de

yetismiyor!

O zaman Ocak 2019 ayindaki hasta ve yakini egitim programina kalem yaptiralim
dedik. Yeniden dernek iiyeleri aamizda imece ile 1.300 TL topladik. Bu sefer kor talihimizi
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yendik. Kalemler elimize ulasti. izmir merkezde depoland1! Bu sefer de Ocak aymdaki
toplanti, 8 subata ertelendi.

1 Eyliil'de PHA EUROPE bize 800 adet igerisinde birbirinden giizel tiiyolar olan
giinliiklerden siparis etti. Giinliikler 27 Kasim’da Tiirkiye’ye geldi. Ve biirokrasiye takildi!
24 Ocak’ta elimize gecti. SSC Temsilcimiz Elif Dincer’e ulast.

Matbaa + Tisort => Figen Hanmimda. Giinliikler ¢cok agir Figen Hanimin Eisenmenger
hastas1 miimkiin degil alabilsin. Giinliikleri esiyle birlikte Elif hanimlar, Figen Hanimdan
aldilar.

Kalemler Izmir’de! Uc ayr1 yerden malzemeler, nihayet bir araya getirildi. Ve hepsi Elif
hanimda toplanda.

Teker teker biitiin malzeme, sayilarak bolgelere pay edildi. 7 Bolgeye kargo yapildi. Ama
Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'nin kargo yapacak parasi yok!
Biitiin kargo giderlerini, il temsilcilerinin kendileri tistlendiler! Toplam da 933 TL Kargo
bedeli 6dendi!

Her il temsilcimiz, irtibatta olduklar: hastalar ile bolgelerindeki PH merkezlerine ilgili
malzemeleri, gerektiginde ssansorii olmayan yerde merdiven ¢ikarak, bizzat kendileri
malzemeleri tagiyarak size ulastirdilar.

100 Tisort = | 3.500 TL

1000 Kalem = | 1.300 TL

Matbaa = +-20.000 TL
Kargo = 033 TL
Toplam = 25.733 TL

Ayrica; Ozveri, Caba, Zaman, Dayanigsma ve Ekip calismasi. Elinize gecen ve ya gececek olan
malzemeler bu 6zverilerle sizlere ulastiriliyor. Bu ylizden bahsetmek istedik. Hi¢birimiz igin
kolay olmad.

Sevgili hasta ve yakinlarimiz, bizlerin yasadig: acilar, sizler yagsamayn diye yola ¢ikan
dernegimize hepinizi iiye olmaya davet ediyoruz. Ciinkii biz, sizlerle giicliiyiiz. Gelin birlikte
hayatimiza sahip ¢ikalim. Daha giizel yarinlar: birlikte inga edelim.

http://www.pahssc.org.tr/uyelik-formu.pdf

Bize giivenen ve emegi gecen herkese, ¢cok cok tesekkiir ediyoruz.

Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ, matbaa isimizi yiiklendi.

Mehmet Ali DINCER, malzemeleri bir araya getirdi, teker teker sayd1 ve 7 bolgeye pay
etti. istanbul ve Elazig dagitim.

Figen KUCUK(;ESME, Tisort Projesini yonetti. istanbul dagrtim.

Emre AKSQOY, I¢ Anadolu sorumlumuz. Konya ve Ankara dagitim.

Begiim Fulya ADIZEL Akdeniz Sorumlumuz. Antalya dagitim.

Ozlem DOGAR, Canakkale sorumlumuz. Canakkale dagitim.

Sibel Ercan Mugla Sorumlumuz. Mugla dagitim.

Kamil HAMIDULLAH, kalem projesini yonetti. izmir dagitim.
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17 Subat 2019 Biiyiik umutlarla 2018 yilinin nisan ayinda yola ¢iktigimiz Cukurova
Marka Patent Kalite Danismanlik bize uyduruk, bastan savma, calismayan bir internet
sitesi yaparak bizi ortada birakti! Paray: alana kadar yamimizdaydilar ve maalesef satis
sonrasi destegi de yok! Defaten sikayetlerimizi iletmemize ragmen calismayan internet
sitemiz i¢in hicbir ¢6ziim {iretmeyen Cukurova Patent firmasi ile yollarimizi ayirmaya karar
verdik. Efendim siz de nacizane tavsiyemiz, bu firmaya sakin bulagsmayin. #cukurovapatent

Yeni web sayfamiz icin kalitesinden 6diin vermeyecek bir ¢6ziim ortagi arayisina basladik.

'
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14 Subat 2019 DUYURU! Sevgili hastalarimiz ve yakinlari, PHA Europe’un bizlere
yaptirdig1 PHuman 2019 giinliikleri ile Cihangir KAYMAZ hocamizin bizim i¢in bastirdig:
matbaa isleri, imeceyle yaptirdigimiz tisortler ve diger tanitim malzemeleri hasta ve PH
Merkezlerine ulastirilmaya baslandi. PH merkezlerinden ve ya dernek temsilcilerimizden
edinebilirsiniz.

Nadir hastaliklarla mtcadele
denlerinyanindayiz « Twinning

14 Subat 2019 Bir Milyon Mavi Kurdele e-Twinning projesi, badir goriilen hastaliklarla
miicadele eden insanlarin sesi olmak, toplumda duyarlilig: arttirmak, minik 6grencilerin
empati kurma becerilerini gelistirmek icin Subat Ayinin son giinii olan Nadir Hastaliklar
Giinii i¢in bir farkindalik projesidir. #NadirHastaliklar icin #farkindalik yaratan herkese
¢ok cok #Tesekkiirler Her yil subat ayinin son giinii, diinya iizerinde yaklasik 350 milyon
kisiyi etkileyen nadir goriilen hastaliklara dikkat cekmek amaciyla ‘Nadir Hastaliklar Glini’
olarak kabul ediliyor. Diinya genelinde 350 milyon kiside nadir hastalik bulunuyor. Bu
hastaliklarin %801 genetik nedenlere bagh ve akraba evliliklerinin sik goriildiigii iilkemizde
nadir hastaliklarin goriilme siklig1 yiiksek olup yaklasik 7 milyon hasta oldugu tahmin
edilmektedir. Nadir Hastaliklar Giiniinde, nadir hastaliklara dikkat ¢cekebilmek ve
farkindalik yaratabilmek adina "Mavi Kurdele takma

etkinlikleri yapilacaktir. Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta ve yakinlar
olarak bizde #nadirhastaliklar a dikkat ceken #birmilyonmavikurdele projesini
destekliyoruz.

Biitiin derneklesmis veya derneklesememis )
ttiim #NadirHastaliklar i¢in, #Nadiryasamlar icin #Yarinlarimizlcin #NadirHastaliklarAg altinda
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bir araya geliyoruz.

Siz de mavi kurdele takara destek verin #Siyahinciler imizin sesi olun. Sosyal medya
hesaplarimizdan #birmilyonmavikurdele hashtagi altin resimlerinizi
paylasin. #Hepbirliktedahagiizelyarinlara

TBMM'deki komisyonun, biitiin nadir hastaliklar i¢in genisletilmesi istiyoruz!
destekliyoruz. #mavikurdele #siyahinci #28subat #nadirhastaliklargiinii

0 W eurcdis

12 Subat 2019 Ve Avrupa Nadir Hastaliklar Platformunun 2019 fotograf Oskar't
Tiirkiye'ye Introducing ... the recipient of the EURORDIS Photo Award 2019 DEEP
DERIN, CFC Syndrome - #Cardiofaciocutaneous - #Turkey 2018

Photographer: K.Deniz Kalayci

https://www.facebook.com/eurordis/photos/a.394183077706/10156870469902707/

#EURORDISAwards2019 #BlackPearl#nadiryasamlar #nadirhastaliklaragi #nadirhastaliklar #Nadir

#NadirHastalik #NadirHastalik #nadir #ender #enderhastaliklar #enderhastaliklar #enderhastalik #
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12 Subat 2019 @phacanada'nin #pulmonerhipertansiyon farkindalik caligmasi. Sizde
de bu belirtiler varsa. Vakit kaybetmeden bir kardiyolog veya gogiis hastaliklar1 uzmanina
basvurun. Ciinkii #nefesePahabicilmez . Sizinle daha giicliiyiiz. Hepinizi dernegimize tiye
olmaya bekliyoruz. http://www.pahssc.org.tr/uyelik

#pulmonaryhypertension #pulmonerarteriyelhipertansiyon #pah #pph #ph
#akcigeryiiksektansiyonu #akcigerdamartansiyonu #skleroderma #SistemikSkleroz

#nefes #akc1gernakh #elsenmengersendromu #eisenmenger #ssc #es #sizinlegiicliiyiiz

9 Subat 2019 Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS), Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), Multipl
Skleroz (MS) ve Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) ile kesin tedavisi bilinmeyen diger
hastalik tiirleri i¢in Meclis Aragtirma Komisyonu kurulmasina iligkin karar, Resmi
Gazete’de yaymlandi.

https: //www.resmigazete.gov.tr/eskiler/2019/02/20190209-2.pdf

9 Subat 2019 Nadir Hastaliklar Ag1 Toplantisi icin Istanbul'dayiz. 28 Subat Diinya Nadir
Hastaliklar giinii i¢in basin toplantisi lizerine ¢aligiyoruz.
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8 Subat 2019 Dokuz Eyliil Universitesi, Ege Universitesi ve Dr. Behcet Uz Cocuk
Hastaliklar1 Hastanelerinin PAH birimleri ile Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma
Hasta Dernegi'nin ortak igbirligi ile hazirlanan Izmir HYEP (Hasta ve Yakin Egitim
Programi) Izmir Dokuz Eyliil Universitesi Sabanc1 Kiiltiir Merkezi'nin Yiizbas: Serafettin
salonunda yapildi.
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Katilimcilar:
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Prof Dr. Bahri Akdeniz

Dokuz Eyliil Univ. Tip Fakiiltesi Kardiyoloji A.D

Prof. Dr. Meral Kayikcioglu

Ege Univ. Tip Fakiiltesi Kardiyoloji A.D

Prof. Dr. Sanem Nalbantgil

Ege Univ. Tip Fakiiltesi Kardiyoloji A.D

Dog. Dr. Timur Mese

Behcet Uz Cocuk Hastanesi

Doc. Dr. Ebru Ozpelit

Dokuz Eyliil Univ. Tip Fakiiltesi Kardiyoloji A.D

Prof Dr Hayriye Elbi

Ege Univ. Tip Fakiiltesi Ruh Saghg ve Hast. A.D

Uzm Dyt. Giilay Okay

Ege Univ. Tip Fakiiltesi Kardiyoloji A.D

Arast Gor. Dr. Buse Ozcan
Kahraman

Dokuz Eyliil Univ. Fizik Tedavi Yiiksek Okulu

Dr. Ogr Uyesi Dilek Sezgin

Dokuz Eyliil Univ. Hemsirelik Fakiiltesi

Bsk. Kamil Hamidullah

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta

Karsilikh soru cevap ve kapanis

Dernegi
Program:
Saat Konu Konusmaci
11.00-11.10 | A¢ilig Konugmalari Tiim konugmacilar
11.10-11.40 | Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Doc. Dr. Ebru Ozpelit
(PAH) nedir?
11.40- 12.00 | Cocuk Hastalarda Pulmoner Dog. Dr. Timur Mese
hipertansiyon
12.00 12.15 | PAH ‘da diyet Uzm Dyt Giilay Okay
12.15- 12.30 | PAH ‘da solunum ve periferik kas Doc.Dr Buse Ozcan Kahraman
egzersizleri
12.30 — Ogle Yemegi
13.00
13.00- 13.20 | PAH hastalarinda hemsgirelik egitimi Hems Doktor OgrUyesi Dilek
Sezgin
13.20-13.40 | PAH ile yasamak Prof. Dr. Hayriye Elbi
13.40 — PAH- scleroderma hasta dernegi Bsk. Kamil Hamidullah
14.00 tanitim
14.00- Interaktif oturum: Tim hastalarin katilimi ile
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7 Subat 2019 EURORDIS'e iiyelik bagvurumuz onaylandi.

https://www.eurordis.org/member_search?country=Turkey

#eurordis #raredesease
#raredeseases #nadiryasamlar #nadirhastaliklar #NadirHastalik #NadirHastaliklar # NadirHastalik :

5 Subat 2019 ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinin Tedavi ve Bakimlarinda
Karsilasilan Zorluklar ve Bu Hastalar ile Yakinlarinin Yasadiklar1 Sorunlarin, Coziimlerinin
Belirlenmesi amaciyla Meclis Arastirma komisyonu kurulmasina karari verildi.

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI TUTANAK OZETI

48’inci Birlesim, 5 Subat 2019 Sali

MHP Grubu adina Grup Bagkanvekili Manisa Milletvekili Erkan Ak¢ay'in,
Ankara Milletvekili Arife Polat Diizgiin ve 23 milletvekilinin,

Samsun Milletvekili Ahmet Demircan ve 34 milletvekilinin,

Diyarbakir Milletvekili Semra Giizel ve 19 milletvekilinin,

Denizli Milletvekili Yasin Oztiirk ve 20 milletvekilinin,

ALS, SMA, DMD, MS hastaliklar1 ve kesin tedavisi bilinmeyen diger hastaliklarin tedavi ve
bakimlarinda karsilasilan zorluklar ile bu hastaliklara sahip kisiler ve yakinlarinin
yasadiklar1 sorunlarin ve ¢oziimlerinin belirlenmesi amaciyla bir Meclis arastirmasi
acilmasina iligskin 6nergeleri (10/184; 10/185; 10/281; 10/403; 10/585; 10/604; 10/734;
10/914; 10/915; 10/917; 10/920; 10/921) yapilan 6n goriismelerden sonra kabul edildi.

Kurulacak komisyonun, 12 iiyeden tesekkiil etmesi, caligma siiresinin bagkan, bagkan vekili,
sozcl ve katip liye secimi tarihinden baslamak tizere {i¢ ay olmasi, gerektiginde Ankara
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disinda da galigmasi kabul edildi.

4 Subat 2019 Bir #Siiper #Kahraman olup insanlari, insanlig1 kurtarmak aslinda sizin
tercihiniz. Organlarimizi bagislayarak 8 kisinin hayatim1 kurtarabilir, dokularinizi
bagislayarak 50 kisiye #umut olabilirsiniz. #0rganBagisindaBelcikaMode

li #VarsayilmigRizaSistemi

#PresumedConsentOrganDonation #OrganBagisindaBelcikaModeli #OrganNakli #0rganbagisi #Ors

#VarsayilmisRizaSistemi #VarsayilmisOnamSistemi #organ #donor #donor #yasam #AkcigerNakli s

4 Subat 2019 Sizlerden farkli goriindiikleri i¢in insanlara dik dik bakmak yerine, selam
vermeyi o0grenin.

#nadirhastaliklarag: #nadirhastaliklaragi #nadiryasamlar #nadirhastaliklar #NadirHastalik #Nadir
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3 Subat 2019 Sigara ve tiirevlerini icerken #akciger lerinize ne yaptiginizi unutmayin!

29 Ocak 2019 Skleroderma Vakfi Bir ¢cok Sklerodermali hastada pulmoner Hipertansiyon
(PH) da gelismistir. PH, kalbin sag tarafindan akcigerlere kan tasiyan arterlerde yiiksek
kan basincidir. Akciger hastaligi olarak kabul edilir. Bildigimiz hipertansiyon ise
kardiyovaskiiler bir hastalik olarak kabul edilir. https://www.myphteam.com/resources
/pulmonary-hypertension-an-overview?utm_ source=FBsocial&
utm_medium=SocialPartScler&utm_campaign=SocialPartScler

25 Ocak 2019 Engelli ¢cocuk haklari ile ilgili merak ettiginiz her soruyu Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanhig sosyal destek hatt1 Alo 183’1 arayarak sorabilir, 6grenebilirsiniz. #echa
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25 Ocak 2019 Pnomokok asilarla kendinizi koruyun!

Cogu eriskinler pnomokok hastalik icin yiiksek riskte olup bunun farkinda olmayabilir. Bu
ciddi ve bazen oliimciil hastaliga kars iki as1 koruma saglamaktadir. Bunlar ve 6nerilen
diger asilar konusunda giincel bilgi sahibi oldugunuzdan emin olabilmek i¢in, klinik tedavi
uzmaniniza danigin.

ABD ‘de her y1l pnomokok hastalik

binlerce erigkinin 6liimiine sebep olmaktadir. Ayrica binlerce kisi pnomokok hastalik
nedeniyle hastanede yatmak zorunda kalmaktadir.

-Akcigerlerde (zatiiree)

-Kan dolasiminda ( bakteriyemi)

-Beyin ve omurilik zarinda ( menenjit)

gibi ciddi enfeksiyonlara sebep olabilir. Pnémokok hastaligini1 6nlemek i¢in en iyi yol
agilardir.

iki as1 pnémokok hastaligindan koruyabilir.
-PCV13 (Konjuge pnomokok asis1)
-PPSV23 (Polisakkari pnomokok as1)

PCV13 pnomokok bakterinin 13 ¢esit zararina karsi ve PPSV23 pnomokok bakterinin 23
cesit zararina karsi korur. Her iki as1 menenjit ve bakteriyemi gibi hastaliklara kars1 koruma
saglar. PCV13 ayn1 zamanda zatiireeye karsi korur.

Her iki Pnomokok asiy1 ayn1 zamanda yaptirmamalisiniz! Grip olmak, pnomokok
hastaligi olma riskini arttirir.

Pnomokok bakteri burundan ve bogazdan kulaklara veya siniislere bulastiginda genellikle
hafif enfeksiyona sebep olur. Bakteri viicudun diger bolgelerine bulastiginda zatiiree,
bakteriyemi ve menenjit gibi ciddi saglik problemlerine yol acabilir. Bu hastaliklar 65 yas ve
iistii tiim yetiskinler, kronik saglik durumlar: olan kisiler, hastalik veya ila¢ nedeniyle
bagisiklik sistemleri zayiflamis kisilerde 6liimeiil olabilir.

Isitme kaybu, beyin hasari, kol veya bacak kayb gibi sakatlhiklara yol acabilir.

Pnomokok Hastalik Bulasicidir. Oksiiriik, hapsirma ve yakin temasla Pnémokok bakteri
kisiden kisiye bulasabilir. Hasta olmadan da mikrop burunda ve bogazda taginabilir ve
baskalarina bulasabilir.

¢ Pnomokokzatiireenin,yetigkinlerde 20 vakadan birinde 6liimciil
¢ Pnomokok bakteriyeminin, yetiskinlerde 6 vakadan birinde 6liimciil
¢ Pnomokok menenjitin erigkinlerde 6 vakadan birinde 6liimciil oldugu saptanmstir.

Detay icin liitfen linke tiklayimiz. https://www.cdc.gov/features/adult-pneumococcal
/index.html?fbclid=IwAR1uKAdM2xp8sgvbbtoiMd4fOMpFKU4JmJqzwnqrdZZJJWR-
sGoLzRpqTi1g

#kanzehirlenmesi #kolibasili #ecoli #streptokok #pnomokok #stafilokok #streptococcus
#pneumococcus #staphylococcus #zatiirre #bakterivemi #menenjit #bagisiklik #ates
#pnomoni #Pnomokokal
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24 Ocak 2019 PHA Europe'un Actelion Global'e hazirlattig1 ajandalar tarafimiza ulasti.
Pek yakinda pulmoner Hipertansiyon merkezlerine ve bolge temsilcilerimize; Canakkale,
Elaz1g, Istanbul, izmir, Konya, Antalya be pek yakinda Ankara'ya da ulastiracagiz.

2019 giinliigiiniize hos geldiniz

Hayat akip giderken hepimiz gitgide biiyiiyen kisitlamalarla karsilasiyoruz ve buna ayak
uydurmaliyiz. Ancak bir Pulmoner Hipertansiyon (PH) hastast olmak, bunun ¢ok
otesinde. PH hastast bireyler icin bu kisitlamalar ¢cok daha hizl olusabilir ve hastanin
bulundugu tilkeye gore tedavi imkanlar ve standartlari, biiytik farkhhklar
gostermektedir. Ancak degismeyen tek bir sey vardir ve unutulmamahdir ki, kisinin
bireysel kapasitesi hayatin dizginlerini eline almasim saglayacaktir.

Benim ayricaligun hayatum, PH ile yasayan insanlarla paylasmamdi. Sozlerime dikkat
edin; onlar yasworlar! Teshis konulduktan sonra ne hayat sona eriyor ne de diinya
duruyor ve PH hastalari bu diinyamin bir parcasi. Giizel olan, daha siddetli duygulara
veya kisitlamalara sahip olan insanlar bile hala etraflarindakilerle etkilesime geciyorlar;
duygulart hala var, kendi ve etrafindaki sevdiklerinin hayatim etkileme kapasiteleri, oyle
bir egilimleri olmasa dahi, hala var.

PH Human gtinliigii, PH hastalarina herhangi bir aksilik karsisinda onceden hazirlikh
olmalar, karsilarina ¢ikan kisitlamalarin tistesinden gelmeleri, daha giiclenmis olmalar
ve hayatlarini en iyi sekilde yasamalarina yardimci olan ¢ok degerli bir aracgtir. Adeta
doktorunuzun sizin icin dogru kararlari vermesine yardimci olacak bilgilerle dolu bir
define sandigidir. Kendi 6z yonetiminizi ve giiciiniizii pekistirmek ve dogru bir sekilde
yonlendirmek icin uygun bir aractir. Hastalar tarafindan hastalar icin gelistirilmistir ve
kaderdaslariniz tecriibelerini size bir hediye olarak sunmaktadir. Bu yiizden elinizden
gelenin en iyisini yapabilmeniz icin size miithis bir gii¢ ve enerji saglamaktadir.

PH hastalari icin, bilim ilerledikce, “uzun ve miireffeh icinde bir hayat” yasama iimidini
gerceklestirme sansumiz olacaktir. Bu gelecegin temelini sizin umutlariniz ve kisisel
deneyimleriniz olusturacaktir.

Sevgi ve Umutla,

Juan FUERTES

Idari Yonetici .
Hukuk, Farkindalik ve Iletisim
PHA Europe

09/10/2021, 00:29
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23 Ocak 2019 Nostalji, Bu dernek nasil kuruldu?

2017 yilinda o TLile yola ¢iktik.

Resmi Kurulus oncesi giderlerimiz 2,218.04 TL'yi buldu. Sibel ERCAN ve arkadaslar:
1,270.00 TL bagisladilar. Kalan Bakiyeyi de Hamidullah Ailesi, 948.04 TL bagislayarak
odediler.

Bu arada dernegin kurulusu icin hasta ve yakinlari olarak kendi aramizda yaptigimiz

imeceyle 1,005.00 TL topladik. Emanet para. Daha dernegimizin Banka Hesabu bile yoktu.

Bu emaneti dernegin 6 Nisan 2018 tarihinde acilan AKBANK'taki Iban: TR52 0004 6004
7688 8000 0415 58 hesabina sag salim ulastirdik.

26 Subat 2018 giinii dernegimizin kurulusu resmi olarak onaylaninca, resmi kurulus
giderlerimiz; 573.96 TL'yi buldu. Hesapta da 1,005.00 TL olunca borg¢suz bir sekilde
dernegimiz faaliyetlerine basladi.

Dernegimizin internet sitesi alan ad1 alim1 masraflarin bize Sn. Umit ALDIC bagisladu.
Ortada bir sey yokken bize glivenen ve destekleyen basta;

ELIF ERCAN

EMINE CAYIROGLU
FiLiZ ENC

FULYA ADIZEL
HULYA KESKIN

ISIL DEVECI ATES
KAMIL HAMIDULLAH
NURAN SAGLAM
OZAN BAS

SEVDA SELMAN KAYIKCI
SIBEL ERCAN
YILMAZ COLAK

y_e

UMIT ALDIC

Olmak iizere yanimizda olan herkese tesekkiirler. Sizlerle daha giicliiyiiz.
Hep birlikte daha giizel yarinlara..
Hepinizi dernegimize iiye olmaya davet ediyoruz.

http://www.pahssc.org.tr/uyelik

#PAHSSc Umit Aldic Yilmaz colak Sibel Ercan Sevda Selman Kayike1 Ozan Bag TC Nuran
Saglam Kamil Hamidullah 151l Deveci Ates Hiilya KESKIN Fulya Adizel Filiz ENC Emine

Cayiroglu Elif Ercan Dincer

09/10/2021, 00:29
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22 Ocak 2019 Acist tatlisiyla bir yili geride biraktik. 2018 yili kurulus yili oldugu i¢in ¢ok
zor gecti. Araya bir de ilk Genel Kurul'umuzu sikigtirdik. Dernegi gelirleri olmadigi i¢in
giderlerinin 14.000 TL'ye kadar olan kismi, Hamidullah Ailesi tarafindan karsilandi ve
dernege hibe edildi. Aidat ve Bagislar kaleminin %15'i aidat gelirleridir. %85 hasta ve
yakinlarimizin bagislarindan olusur. Diger gelirden maksat, projelerimiz i¢in sagladigimiz
destektlerdir. Kirtasiye giderimiz kur degisikligi oncesinde ayda yaklasik 250 TL idi. Posta
ve Kargo i¢in cogu zaman kaynak bile bulamadik. Telefon hattimiz acik kalmasi i¢in kontor
yiikledik. Amacimiz aktif tutmakti. Hepimiz kendi telefonlarimizi kullandik. Matbaa
kisminda dernegin zorunlu yaptirmasi gerekenleri yaptirabildik. Paramiz olmadig icin
hazirladigimiz burosiir vb. tanitim malzemesini bastiramadik. Dr. Cihangir KAYMAZ
hocamiz bizim i¢in bastirtt1 hepsini.

21 Aralik itibariylede Nadir Hastaliklar Ag1 Kurucularindan olduk. Ozetle 2018, ilk yilimiz
boyle gecti.

We left a year behind with its ups and downs. It was a very difficult year for us because it
was our first year by our establishment on 26th of Feb. 2018. We also did our first General
Assembly. Since the association does not have any incomes, up to 14.000 TL of its expenses
has been paid by the Hamidullah Family and donated to the association. 15% of the Dues
and Donations item came from the dues. And the rest came from the donation of the
patients and their families.

The other incomes were the support which given to our association in order to provide
source to our projects.

Our stationery expenses were approximately TL 250 per month before the increase in the
exchange rate. We didn't even find any source for Mail and Cargo most of the time. We've
just try to keep our association's phone line open because of lack of financial support. We all
used our own phones. At the printing section, we were able to get printed what the
association had need to printed because of legal obligation. We prepared our brochures and
publicity. But we couldn't get them printed because of lack of financial sources until Prof.
Dr. Cihangir KAYMAZ had them all printed for us.

22 Ocak 2019 DUYURU! Asillanma ve Korunma hakkinda Ust
Kurulusumuz; #PHAEurope ; Avrupa Pulmoner Hipertansiyon Dernegi tarafimiza
duyurulan EPF tarafindan yiiriitiilen en son giincelleme 6zetle soyledi;

1) Her y1l grip asis1 olacagiz!
2) Zatiire asis1 mutlaka oluyoruz! Hatta asisinin 2. tekrarindan sonra émiir boyu korunma
sagliyorsunuz.

Doktorumuz eger onerirse;
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Almanak - 2019 https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

3) Hepatit Avrupa'da bizde oldugu kadar sik rastlanmiyor ancak karacigerimizi 6miir boyu
korumamiz lazim. Onlara tavsiye edilmis ama biz yaptirahm.

4) Tdap Asis1 (Tetanoz, Difteri, Bogmaca) Doktorunuz 6nerirse Tdap ya da sadece Tetenoz
asisi da kullanabilirsiniz.

Bu da bizden olsun. Biz de Menenyjit te sik goriinen bir hastalik. Doktorunuz eger onerirse,
bagisiklik sistemi problemleriniz varsa 6nlem amacli kullanabilirsiniz.

#ag1 #korunma #herseyinbasisaghk #PulmonerHipertansiyon

#EisenmengerSendromu #Skleroderma #idiopatikPulmonerFibrozis#AkcigerNakli #KalpAkcigerNal
#KTEPH

20 Ocak 2019 Hasta Dayanisma Hareketimizin kurucusu Sn. $amil
HAMIDULLAH" 26. 6liim y1l doniimiinde rahmetle aniyoruz. (1965 — 20 Ocak 1993)

#PHAware #Scleroderma #Skleroderma #Eisenmenger #kteph #AkcigerNakli
#KalpAkcigerNakli #NadirHastalik # NadirHastalik #Nadirhastaliklar

#NadirHastaliklar #RareDisease #0rganBagis1 #OrganNakli #VarsayilmisRizaSistemi
#0rganBagisindaBelcikaModeli # PresumedConsentOrganDonation

#pulmonerendarterektomi #BalonAtriyalSeptostomi
#KronikTromboembolikPulmonerHipertansiyon #idiopatikPulmonerFibrozis
#Pahriot #nadirhastaliklaragi

#nadirhastaliklarag) #goriinmezengellilik #akcigerdamartansiyonu #PPH #PAH #IPF #ES #SSC

18 Ocak 2019 35 Yasinda nadir bir hastalik olan Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon ile

163 of 168 09/10/2021, 00:29


https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/a%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/korunma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/her%C5%9Feyinba%C5%9F%C4%B1sa%C4%9Fl%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmengersendromu?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/akcigernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARC0RScXMcEatZceNWvX-CW7WkrvGTBaU1ckaS8PEzzroNy-eKoJfeXtom14gFKBqZPSlMYHQ6IGnk5FrjdF9e-Clir5zz-BjVmfYYpJ3HVbEqIG-Cb9MgsYZb2O1Rdi1eS2dJLqLgxjIaDty67GkIJlZi2zhQHdysddNYhI9_UtehauJniBcaZhDWU5bBMBP0sfvAjY9RuKluo0GDexnhzjHG8F4oSrnRfx3iXRY58wKxRwnCnUS41Ywrk_jk96Tpbln-ldb-SmJsUJNwnIo2lKp3OKRtfdTQK9X-NO6RUdefwXbj9pavZgVj5WZPjzSQ3yp5xGFfKONxjgaqELdEA&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/phaware?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/scleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/skleroderma?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/eisenmenger?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kteph?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/akci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kalpakci%C4%9Fernakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastalik?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1k?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastal%C4%B1klar?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/raredisease?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organnakli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/varsay%C4%B1lm%C4%B1%C5%9Fr%C4%B1zasistemi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/organba%C4%9F%C4%B1%C5%9F%C4%B1ndabel%C3%A7ikamodeli?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/presumedconsentorgandonation?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/pulmonerendarterektomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/balonatriyalseptostomi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/kroniktromboembolikpulmonerhipertansiyon?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/idiopatikpulmonerfibrozis?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.instagram.com/explore/tags/pahriot/
https://www.instagram.com/explore/tags/pahriot/
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklaragi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklaragi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklaragi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklaragi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/nadirhastaliklaragi?source=feed_text&epa=HASHTAG
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1klara%C4%9F%C4%B1/
https://www.instagram.com/explore/tags/nadirhastal%C4%B1klara%C4%9F%C4%B1/
https://www.facebook.com/hashtag/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik?epa=HASHTAG
https://www.facebook.com/hashtag/g%C3%B6r%C3%BCnmezengellilik?epa=HASHTAG
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Ferdamartansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/akci%C4%9Ferdamartansiyonu/
https://www.instagram.com/explore/tags/pph/
https://www.instagram.com/explore/tags/pph/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/pah/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/ipf/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/es/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/
https://www.instagram.com/explore/tags/ssc/

Almanak - 2019

164 of 168

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

miicadele eden sarkic1 ve saki sozii yazari, YouTuber Chloe Temtchine, her yere Steve
Martin adin verdigi oksijen tiipiiyle gidiyor. O bir #Pahraman, #Pahriot

Pulmoner Hipertansiyon, Skleroderma, Eisenmenger Sendromu, Idiopatik Pulmoner
Fibrozis, Akciger Nakli, Kalp Akciger Nakli yani NADIR HASTALIKLAR c¢ogu zaman
kariyer yapmanizin oniinde bir engel degildir. Daha ¢ok hayata nasil bakltiginiz
onemlidir. Haberin detaya icin liitfen linke tiklayimiz. https://www.dailymail.co.uk/health
/article-6608765/Singer-rare-blood-pressure-disorder-relies-oxygen-tank-
survive.html?fbclid=IwAR3h4KotambMtlePSolyr4sHcCUfPugglrsFjas1HigJ8xB3KZ-
iCmBeEQg

18 Ocak 2019 Tiirkiye'deki #TKD, #ADHAD, #TORAKS, #TUSAD, #TONYV gibi Bilimsel
Dernekler ile Ilac Firmalar: bir kuliip olusturmuslar. Biz hastalar bu kuliibe dahil degiliz.
Biz hastay1z ama hastaligimizin sahibi, ila¢ firmalari ile bilimsel dernekler olmuslar.
Hastaliklarimiz hakkindaki en son gelismeleri anca yurtdisindaki bilimsel derneklerden
veya cat1 derneklerden 6grenebiliyor olmamiz da cok aci. Bu durum nadir hastaliklar ag
icerisinde yalmzca Pulmoner hipertansiyon, Skleroderma, Idiopatik Pulmoner Fibrozis,
akciger nakli ve kalp akciger nakli konular icin gecerllidir. Diger bilimsel dernekler, Nadir
Hastaliklar Ag icerisindeki kendi hasta dernekleriyle isbirligi icerisindeler.

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 other scientific
associations which are working on except these diseases are collaborating with their patient
association.
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18 Ocak 2019 O bir Pahraman. Kendine inanirsan, seni ¢evreleyen engeller, azminin
oniine set cekemez!

#gorlinmezhastalik #goriinmezengellilik #Pahraman

16 Ocak 2019 PHA Europe'un yayin organi Mariposa Journal 'in kig sayis1 yayinlanda.
Dergiye erismek icin tiklayiniz.
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15 Ocak 2019 Ekim 2018 ayinda baslatigimiz tisort yaptirma projemiz sonunda
tamamlandi ve tisortler elimize ulastr.

9 Ocak 2019 Engelli Cocuka Haklar1 Ag1 (ECHA) 'ya tiyelik bagvurumuz kabul edildi.

7 Ocak 2019 Nobel 6diillii Shinya Yamanaka, giderek artan sayida iilkelerdeki kliniklerde
ve hastanelerde sunulan kanitlanmamais “kok hiicre tedavileri” konusunda hastalar1 uyard:
ve son derece riskli olduklarini soyledi.

https://www.reuters.com/article/us-nobel-medicine-yamanaka-
idUSBRE8980E920121009?fbclid=IwAR1F71S3iBtcGqcGp_A4Po2vhNrel LEChDvg4QWPkx1VbVNg

5 Ocak 2019 Kurucu iiyesi oldugumuz Nadir Hastaliklar Ag1; Ankara, Eskisehir, Istanbul,
Izmir ve Tekirdag'dan Istanbul'a gelerek, 28 Subat "Diinya Nadir Hastaliklar Giinii"'ne i¢in
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calismalarina bagladi.

https://www.pahssc.org.tr/almanak/2/almanak-2019

#nadirhastaliklar #nadirhastalik #nadirhastaliklarinfarkindayiz #nadirizsizinicinizdeyiz
#nadirdayanismasi #nadirhastaliklaragi # NadirHastalik #Nadirhastaliklar #nadir

3 Ocak 2019 Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi'mizin her zaman
yaninda olan ve destekleyen Sayin Prof. Dr. Cihangir KAYMAZ hocamiza, Matbaa islerimizi

bastirdig1 icin tesekkiirlerimizi sunmaya gittik.

#Pahssc

#EisenmengerSendromu
#0rganBagisindaBelcikaModeli
#VarsayllmigRizaSistemi
#PresumedConsentOrganDonation
#Tesekkiirler

#thankyou

#nadirhastalik
#PulmonerHipertansiyon #Skleroderma
#pulmonaryhypertension
#Scleroderma
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2 Ocak 2019 izmir il Saglik Miidiiriimiiz Sn. Uzm. Dr. Bediha SALNUR, 2019'un ilk
goriismesini bizimle gerceklestirdi. 27 Subat giinii yapmay1 planladigimiz Hemsire Egitim
Programimiz icin desteklerini aldik. Kurucusu oldugumuz Nadir Hastaliklar Agi1'na da
basarilar diledi.
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