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Merhaba,

Bunu okuduguna gére, sen de bizden birisi olmalisin. Doktorunla konustun
degil mi? Sana her seyi anlatn m1? Oyleyse simdi kafan karmakaristk olmalr.
Belki de ne yapacagini bilemiyorsun. Gelecek i icin yaptigin butin planlarm
simdi altiist mt oldu? Su an cok mu yalnizsin? Ustelik seni kimse anlamuyor,
degil mi? Emin misin’?

Bizler yikilan hayallerimizin tizerine yeni yasamlar kurmayt basarmus senin yeni
dostlariniz, yeni kardesleriniz. Bil ki hep yanindayiz. Artik, yalniz degilsin.
Yalniz olmak zorunda da degilsin. Ne kadar korkunc ve tizticti olursa olsun,
fark etmez. Hayat cok gtizel ve yasamaya deger. Sen de bunu kendin kesfedeceksin.
Bunu ne kadar cabuk kesfedersen bu senin icin o kadar kazanc olacak. Ne
kadar gec kesfedersen, o kadar gec kalirsin yasamaya. Belki 6nce isyan edeceksin
ve kabullenmeyeceksin. "Niye ben?" diye hep sorgulayacaksin. "Ben bunu hak
etmedim" diyeceksin. Ancak, boyle dustinceler seni hastalikla savasinda giicstiz
dastrtr.

Degistiremeyecegin seyleri kabul etmesini 6grenerek, kendi gelecegin icin ilk
adimi atmus olacaksin. Hicbir seyi sakin erteleme. Hayatini, hastaligina gére
yeniden diizenle. Dogdugun zamandan tani konana kadar gecen zamani gecmiste
birakip, katla ve hatiralarinin arasina koy. Tani ile hayata yeniden basliyorsun.
Ustelik daha cetin bir hayata. Ve bu yolda elde edecegin her kazanim, senin
icin biiytk bir basart olacak. Belki bu dediklerimizi anlaman zaman alacak.
Ancak sunu da unutma, her seyi en basindan kesfetmenin bir anlami1 yok ki!
Biz bunu yaptik zaten. Gelecegimizi hep birlikte insa edelim. Gel sen de katl
bize. Umut ol hepimize.

1991'li yillarda baslayan, yaklasik yirmi yildir verilen derneklesme miicadelesi,
25 Mart 2008 tarihinde, zaferle sonuclanmistir. Hepimize hayirli ve ugurlu
olmasini temenni ederiz. Bizlerin daha iyi yarinlara ulasmast icin savas vermis
ancak bugtin aramizda olmayan kaderdaslarimizi rahmetle anar, bu siirecte
bizlere giivenen, miticadelemize inanip bizleri destekleyen, herkese tesekktirlerimizi
sunariz.

Bir zorlu stireci bitirdik ancak, simdi bir digerine basliyoruz. Kurumsallasma
ve dernegimizi yarinlara ulastirabilme. Biz bundan yirmi yil énce aalmis umut
tohumunu filizlendirmeyi basardik. Fidan olup, agac olmasi icin de hepinizin
destegini ve katkilarini bekhyoruz Sizler yalniz degilsiniz. Elbirligi ile yasama
hakkimiza sahip cikalim. Icinde yer aldigimiz topluma "Biz de variz!" diyelim.
Biittin Ttirkiye'yi Tucaklamayt istiyoruz. Bu da siz hasta, hasta yakinlarmin ve
bizlere gontil veren doktorlarimizin, saglik calisanlarinm destek ve katlimlart
ile olabilir.

Biz bir aileyiz, simdi birbirimize kavusma zaman1. Hepinizi bekliyoruz.
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Pulmoner Hipertansiyon

| PULMONER ARTERIYEL HIPERTANSIYON

Pulmoner hipertansiyon, viicutta dolasan kant oksijenlenmek tizere kalpten
g akcigerlere getiren damarlarda (pulmoner arterlerde) kan basincinin artmasidir.

- Pulmoner arteriyel hipertansiyon (PAH), pulmoner hipertansiyonun bes
tipinden biridir.
Pulmoner arteriyel hipertansiyon, hizli ilerleyen ve yasami tehdit eden
pulmoner arter basing ytiksekligidir.

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Nedir?

Normal sartlar alunda, kalbin sag tarafi (sag atriyum ve sag ventrikal), kirli
kant oksijenlenmek fizere pulmoner arterlere pompalar.

Pulmoner hipertansiyon gelistiginde, pulmoner arterlerdeki damar direnci
artar ve damarlar daralir. Bu nedenle kan akimi kisitlanr.

- Daralan pulmoner arterlere kan pompalamaya calisan kalbin is yiikii artar
ve pompalanamayan kan miktart giderek artagr icin kalbin sag tarafi genisler.

Pulmoner arteriyel hipertansiyonun nedeni tam olarak bilinmiyor, ancak
son yillarda yapilan calismalar PAH olusumuna neden olan degisiklikleri
ortaya cikarmustir. Pulmoner arteriyel hipertansiyonda:

- Damarlari yapan hiicrelerin sayilart ve boyutlari artar. Béylece damar
duvart kalinlasir ve damar capt daralir.

- Damarlarin duvarlarinin sertlesmesine ve kalin olmasina neden olan
hasarlar vardir (Fibrozis).

- Iltihapsiz enfeksiyon bulgular gérilebilir (Inflamasyon).

- Damarlarin sikismas: ve daralmast gortilebilir (Vazokonstriksiyon).
Biittin bu degisiklikler

- Damarlarda basinct artirir.

- Damar direncini artirarak kan akimint azalar.

- Kalbin pulmoner arterlere kan pompalamasini zorlastirir.

- Giderek artan is yiikii nedeniyle kalbin calisma verimi diiser ve
sonucta kalp yetersizligi gelisir.




HPERTARSIYON
Biitiin bu stirec PAH belirtilerinin ortaya ¢tkmasini saglar.
- Cabuk yorulma
- Nefes darligt
- Bayilma
- Gogiiste sikisma hissi
- Gogtis agrist
- Carpintt
- 15 yapma kapasitesinin azalmast
- Bacaklarda sislik sikayetleri géruilebilir.

Pulmoner arteriyel hipertansiyonun belirtileri, genellikle hafif siddettedir
ve pek cok hastalikta gorilebilir, hastaliga ¢zl belirtiler degildir. Bu nedenle
PAH hastalarnin tant almast genellikle gecikir ve hastaligm ilerleyen evrelerine
tedavi alamadan ilerlenir. Tedavi almayan olgularin yasam kaliteleri daha
erken bozulur ve yasam stireleri kisalir.

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Sik Gériilen Bir Hastalik Midur?
Pulmoner arteriyel hipertansiyon nadir gérilen bir hastalikur.
Toplumda PAH goriilme sikligt her yil milyonda 30-50 kisidir.

Her ne kadar, her yasta ortaya cikabilirse de, genellikle dogurganlik cagindaki
kadinlarda goralar.

Ortalama tan1 yast 30 - 40 yas arasidur.

Pulmoner arteriyel hipertansiyonda gériilen belirtiler hastaliga ézel olmadigt
icin, genellikle hastaligin ilerleyen evrelerinde tan konur.

TOPLUMDA HASTA OLDUGU HALDE HENUZ
TANI ALMAMIS KiSILER OLABILIR.




| Neler Pulmoner Arteriyel Hipertansiyona Yol Acabilir?

Pulmoner arteriyel hipertansiyona nelerin yol actig1 tam olarak bilinmemektedir.
Ancak devam eden calismalar sayesinde hastalik stirecini etkileyen faktsrler
anlasilmaya baslanmuistir.

Degisikliklerden etkilenen temel hiicre grubu akciger damarlarinda bulunan
endotel hiicreleridir.

Endotel hticreleri tarafindan 3 tip madde salinir
- Endotelin

- Nitrik oksit

- Prostasiklin

Bu 3 madde kalpten akcigerlere giden kan akiminin dengeli bir sekilde
devam ettirilmesini saglar.

Bu maddelerin salintmindaki degisiklikler dengenin bozulmasina ve
damarlarda ilerleyici hasarlara yol acar ve pulmoner arter basincini artirir.

Endotelin ~ Normal kan akimi icin gereklidir ancak PAH hastalarinda
cok fazla miktardadir.

Damar duvarinin kalinlasmasina (Fibrozis) yol acar.

Damar duvarindaki hiicrelerin sayisini ve boyutunu artirarak
damar capini daraltir.

Inflamasyon yapar.
Damatlarin daralmasina neden olur (Vazokonstriksiyon).

Endotelin bir kez salindiginda anahtarin kilide takilmast gibi,
hicrelerdeki belirli bolgelere (reseptorlere) baglanir ve béylece
etkileri baslar. Iki tip endotelin reseptérii vardir: Endotelin
reseptorii A (ETRA) ve B (ETRB) ve etkileri birbirlerinden
farklidir.

Endotelin reseptérlerinin kapatilmasint saglayan ilaclar
(endotelin reseptor antagonistleri) fazla miktardaki endotelinin
etkisini azaltarak PAH seyrini yavaslatir.

Nitrik Oksit Prostasiklinlere benzer.
Damar duvarlarini gevsetir ve kan akimini rahatlatir.
Hiicrelerin say1 ve boyut artisint engeller.
PAH hastalarinda azalmistir.

Prostasiklin Damar duvarindaki endotel hiicresi tarafindan salinr.
Damar duvarlarmi gevsetir ve kan akimini rahatlatir.
Hiicrelerin say1 ve boyut artisint engeller.
PAH hastalarinda azalmustir.
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Pulmoner Arteriyel Hipertansiyonun En Sik Goriilen Belirtileri Nelerdir?

Nefes darlig1 (6zellikle is yaparken)

Cabuk yorulma ve kronik yorgunluk

Bas dénmesi (ayakta dururken ve merdiven cikarken)
Bayilma

Gogtste sikisma hissi

Gogiis agrst (6zellikle is yaparken)

Carpintt

[s yapma kapasitesinin azalmas (efor kapasitesinin azalmast)
Bacaklarda sislik

Belirtiler baslangicta fark edilmeyebilir veya ASTIM gibi baska hastaliklarin
bulgulart gibi algilanabilir. Ancak zamanla huzli ilerler ve yasami kisitlar. Hastalik
ilerledikce, belirtiler stirekli hale gelir ve kisisel ihtiyaclarin karsilanamadig
durum ortaya cikar.

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Nasil Siniflandirilir?

iPAH (Idiyopatik Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon) (eski adiyla primer
pulmoner hipertansiyon): Altta yatan herhangi bir hastalik yokken gériilen
PAH

fPAH (Ailevi Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon): iPAH %10 oraninda
genetik olarak aile fertlerine aktarilir.

Bag Dokusu ve Kollajen Doku Hastaliklari ile Iliskili Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon: Skleroderma ve sistemik lupus eritematozus gibi

HIV ile {liskili Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon
Portal Hipertansiyon ile fliskili Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon

Dogumsal Kalp Hastaliklarinin Bir Kismu ile Iliskili Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon: Dogumdan itibaren akcigerler ve viicudun diger damarlart
arasinda olmamasi gereken baglantilarla (santlarla) iliskili PAH.

Orak Hiicreli Anemi ile Iliskili Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon

[stah Baskilayici Tlaclarla ile fliskili Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon:
Son giinlerde (fenfluramin ve deksfluramin gibi) istah baskilayici ilaclarin
kullaniminin yasaklanmasi nedeniyle giderek daha az goriilmektedir.
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//‘ Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Tanis1 Nasil Konulur?

[deal olani PAH tanisinin en erken stirede konulmasidir, boylece hastalar

en kisa stirede tedavi almaya baslayabilir.

Ne yazik ki baslangictaki belirtiler hastaliga ¢zel olmadigi icin tant konulmast
genellikle aylarca ve hatta yillarca gecikebilir.

Tanu icin, belirtilerin yetersizliginin yaninda birden fazla yonteme ihtiyac
vardir:

- Hastanin Oykaisti: Stiphelenmek ve tant konmast icin ¢nemlidir.

- Nefes darlig
- Odem

- Aiile sykiisti

- Kalp ve Akciger Fonksiyonlarini Gésteren Testler:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

EKG: Kalbin elektriksel aktivitesini gosterir.

EKO: Kalbin fonksiyonlarini degerlendirir.

Alt1 Dakika Yiirtime Testi: Egzersiz kapasitesini belirler.
Akciger Grafisi

Solunum Fonksiyon Testleri

Sintiografi

Bilgisayarh Tomografi: Akciger ve kalp sorunlarini belirler.
Kan Testleri: Pek cok hastaligin géstergesidir.

Uyku Calismast

10) Sag Kalp Kateteri: Kesin tan1 konma yéntemidir. Cok ince bir

tiiptin damarlarin icinden kalbe ve oradan da pulmoner arterlere
ilerletilerek dogrudan basinglarin 6lciilmesini saglar (kisa bir stire de
olsa hastanede yatmay: gerektirebilir).
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Pulmoner Arteriyel Hipertansiyonun Siddeti Nasil Belirlenebilir?

Pulmoner arteriyel hipertansiyon tanist bir kez konulduktan sonra hastaligin
hangi evrede oldugunun da belirlenmesi gereklidir.

Pulmoner arteriyel hipertansiyonun evrelemesi, Diinya Saglik Orgiitii (WHO)
veya New York Kalp Cemiyeti (NYHA) tarafindan yapilan fonksiyonel
siniflandirmalar ile yapilir.

Diinya Saglk Orgiitii (WHO) veya New York Kalp Cemiyeti (NYHA)
fonksiyonel siniflamasi, hastalik siddetini belirler ve hastanin ginlik
hayatindaki belirtilerin fiziksel aktivitelerine ne kadar yansidigini gésterir.

Toplam 4 fonksiyonel sinif vardir. Fonksiyonel sinif I en hafif ve fonksiyonel
sinutf IV de en siddetli hastalik halini gosterir. Ornegin, fonksiyonel sinif
I olan hasta her ttirlii gtinliik isini sorunsuz yaparken fonksiyonel sinifi IV
olan hasta istirahat sirasinda dahi pek cok belirtiyi hissedebilir.

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Tedavisinde Neler Yapilabilir?

Heniiz tam iyilesmeyi saglayan bir tedavi sekli yoktur.

Hastaligin nedeni tam olarak bilinmemektedir, ancak son yillarda yapilan
ve halen devam eden calismalarda gésterilen bazi sebeplerden yola cikarak
pek cok onayli tedavi secenekleri bulunmaktadir. Bu tedaviler hastaligin
ilerlemesini engellerken kisilerin de yasam kalitelerini artirabilmektedir.

Tedaviler 6ncelikle iki gruba ayrilir. Birinci grupta belirti ve bulgular
azaltmaya yénelik genel tedavi secenekleri vardir. Bu tedaviler hastaligin
seyrine herhangi bir etki yapmamaktadir. Tkinci grupta ise PAH'a 6zel ve
hastaligin seyrini degistiren tedavi secenekleri vardir.

1. GENEL TEDAVILER
Antikoagulanlar: Damarlarda kan pihtist olusumunu engeller.
Diiiretikler: Viicutta su tutulmasini ve sislikleri engeller.
+  Oksijen Destek Tedavisi: Artmis oksijen ihtiyacini karsilar.
- Kalsiyum Kanal Blokerleri: Damarlarin kasilmasini azaltir.

- Hastalarin sadece %5-6 gibi cok az bir kisminda etkili bir tedavi
secenegi olarak kullanilabilir.

- Uzun stireli yanitin etkinligi doktor tarafindan kontrol edilmelidir.




. PULMONER ARTERiYEL HIPERTANSIYONA
OZEL TEDAVILER

Endotelin Reseptdr Antagonistleri

Pulmoner arteriyel hipertansiyon hastalarinda endotel hiicreleri
tarafindan salinan endotelin miktart fazladir. Zararli etkilerini azalamak
icin hticrelerde baglandigr reseptérleri kapatan ilaclar kullanilir.

Tablet seklinde kullanilir.

Fosfodiesteraz-5 Inhibitorleri

Pulmoner damatlarin gevsemesini saglar.

Tablet seklinde kullanilir.

Prostasiklin Analoglar1 (Es Degerleri)

Pulmoner arteriyel hipertansiyon hastalarinda distik olan
prostasiklinlerin miktarini artirmaya yonelik bir tedavidir.

Uk sekilde uygulanabilir:

- "Nebiilizator' adr verilen aletlerle buhar halinde solunur.

- 'Cilt altr katetetler' yolu ile viicuda stirekli pompalanir.

- 'Damar ve kalp kateterleri' yolu ile viicuda siirekli pompalanir.

. DAHA AGIR HASTALARDA
Balon Atriyal Septostomi:

Atriyumlar (kulakeiklar) arasinda ktictik bir delik acilmasidir. Cerrahi
ya da kapali yontemle yapilabilir. Sag kalpte ani basing artislarint
engellemek ve bir gtivenlik kapist olarak kalbin is ytikiint azaltmak icin
yaptlir.

Kalp - Akciger Nakli
Sinurh bir hasta grubunda etkin bir tedavi yontemidir.

Ancak verici yetersizligi ve hentiz tilkemizde etkin bir sekilde
yapilmamasi nedeniyle yararlart sinurlidir.

ORGAN NAKLi HAYAT KURTARIR.
SiZ DE BIR HAYAT KURTARABILIRSINIZ.
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Sistemik Skleroz (Skleroderma), toplumda gériilme sikligr 15-20/100000 olan,

géreceli olarak nadir gértilen bir hastaliktir. Orta yas ve kadinlarda daha sik

gortilmektedir. Hastaligin karakteristik ¢zelligi deride zaman icinde gelisen

sertlesme, gerginliktir. Deri degisiklikleri 6ncelikle el, ayak ve yiiz bolgelerinde

ortaya cikar. Deri eklerinde, killarda ve ter bezlerinde azalma ve yine buyik

| oranda cilt degisiklikleri sonucu gelisen eklem hareket kisitlhliklar gorilebilir.
Raynaud fenomeni olarak adlandirilan, 6zellikle parmak uclarinda solukluk,
morarma, kizarma seklinde renk degisiklikleri hemen hemen tiim hastalarin

yillar 6nce ortaya cikabilir.

|
yakinmalari arasinda bulunmaktadir. Raynaud fenomeni, deri degisikliklerinden
Hastaligin gelismesine yol acan nedenler tam olarak bilinmemektedir. Giintimitizde

genetik ve cevresel bircok nedenin hastalik gelisiminde etkili oldugu

dustintilmektedir. Bagisiklik sisteminin uygunsuz sekilde calismast, kiigiik

damarlarda kan akimini engelleyecek tarzda daralmalar ve dokularda kollajen

adint verdigimiz bag dokusu proteinin asirt birikimi sonucu hastalik tutulumlart

ortaya ctkmaktadir. i

Sistemik sklerozun seyri cok degisken olabilir. Deri bulgularinin yayginligt
hastalik siddeti ile iliskilidir. Akciger, kalp, bobrek, sindirim sistemi tutulumlar:
klinikte nemli sorunlara neden olabilir. Yaygin deri tutulumu olan hastalarda
akciger tutulumuna bagli olarak gelisen solunum yetmezligi, kan basincinda
artis sonucu bobrek yetmezligi hastalikta hayat tehdit eden komplikasyonlar
arasinda yer alir. Limitli sistemik skleroz olarak adlandirilan, deri bulgularinin
dirsek-diz alti ve yiiz bolgelerinde sinirlt kaldig1 formda ic organlarda ciddi
fonksiyon kayiplart gériilmeden yillar boyunca hastalik yalnizea bu sekilde
kalabilir. Ancak bu hasta grubunda sindirim sistemi tutulumuna bagl olarak

' yutma gucliigt, reflii ve damarlarda daralmaya baglt gelisen parmak ucu yaralart
yasam kalitesini 6nemli 6lctide dustirebilir. Limitli sistemik sklerozda tani
konulmasindan 10-15 yil sonra, hastalikta nemli sorunlardan biri olan
pulmoner arteriyel hipertansiyon gelisebilir. Hastaliga baglt gelisen organ
fonksiyon kayiplart her ne kadar deri tutulumunun yayginhig ile iliskili olsa da
tiim hastalarin risk altinda oldugu unutulmamali ve bu nedenle dizenli olarak
takip edilmelidirler.




') Hastaligin tedavi prensipleri konusunda doktorlar arasinda fikir birligi yoktur.
\\j{ \ Bu nedenle bircok tip kitabmnda hastaligin tedavisinin bulunmadiginim yazilmast

"/ sistemik skleroz konusunda bilgi edinmek isteyen hastalar arasinda umutsuzluga
yol acmaktadir. Son otuz yilda takip edilen hastalar incelendiginde, beklenen
yasam stiresinde artis oldugu bildirilmistir. Hastalarin dtzenli takibi ile
gelisebilecek organ tutulumlari ve komplikasyonlarinin erken tani ve tedavisi
daha basarili sonuglar alinmasinda en 6nemli basamaktr. Meveut ve gelistirilmekte
olan tedavi metodlar ile hastalik aktivitesinin kontrol altina alinmasinda ve
organ fonksiyon kayiplarinin énlenmesinde basart saglanabilecegi
distintilmektedir.

SKLERODERMA TESHISI ALDIYSANIZ,
DUZENLI EKO KONTROLLERI ILE
DOKTOR TAKIBIiNizi IHMAL ETMEYINIZ!




€

Liitfen Unutmayin! PHD
Hi&&'ﬁ?on
KALITELI YASAM ICIN SIZLERE ONERILERIMiz

|

Oncelikle, gerek pulmoner hipertansiyon gerekse skleroderma ile birlikte |
{ yasamak, Sliimtine yapilan bir miicadeledir. Bu savasin siiresi ile siddeti biraz
II kadere, ama daha cok sizin alacaginiz hal ve tavirlara baghdir. Ustelik disardan
; bakildiginda hastaligin ne denli ciddi bir hastalik oldugu maalesef anlasilmiyor.

! Hal boyleyken, teshisinin ve tedavilerinin zorlu oldugu béyle bir hastalikla |

savasta, hastadan ziyade hasta yakinlarinin kazanilmast cok daha énemlidir. |

Yoksa hasta, mticadelesinde yalniz kalacaktr.

Hastalik konusunda, hem hasta hem de hasta yakint olarak bilin¢lenmek
zorundayiz. Dogru hastane degil, dogru doktora ulasmak hayat kurtarir. Bu
yiizden kendinizi yetistirmek zorundasiniz. Bir seyin kiymetini bilmek icin
illa ki kaybetmemiz gerekmez. Hastalik ile balayini uzatmak cogu zaman
sizin elinizde. Doktorunuzu dinleyin, kontrollerinizi diizenli olarak yapurin,
ilaclarinizi dogru kullanin. “Ben bugtin iyiyim ilaglarimi almayayim” gibi
diistincelere sakin kapilmaymn. Bugiin iyi iseniz, kullandiginiz tedavilerin
sayesinde oldugunu sakin unutmayin. Sinirlarinizi belirleyin ve icinde
kalmaya calisin. Kendinizi zorlamayin. En ufak degisiklikleri doktorunuza
danisin. Ciinka sirtiniz mindere degdiginde, tus olmak icin artik az bir
zaman kalmistir. Halbuki, sirtiniz mindere degmeden akilli harekeder ile
dtismaninizi oyalamak mtmkiindtir.

«  Doktorunuza erisemediginiz anlarda (acil durumlarda) sizi takip eden primer
doktorunuzla mutlaka kontak kurulmasini saglayin veya siz kontak kurun.
Her ne yapilacaksa onun bilgisinde yapilmalidir. Her ne kadar size, karsi
taraf giiven vermis olsa dahi, nadir gériilen bir hasta grubu oldugumuzu
unutmayin. En cok hasta géren doktor kadar bilgili kimse olamaz. Yoksa
hayatta maalesef uzun stire kalamazsiniz. Ama en giizeli bir hastanenin
“ mudavimi olmaktir. O zaman sizi tantyan birileri mutlaka cikacakar.

| - Hastalig1 dgrenmekten korkmayin ve doktorunuza soru sormaktan ¢ekinmeyin.

II Hatta, doktorunuz ile gorismeden énce soracaklarmizi bir liste yapin. Once
umut sonra da inanciniz olmalidir. Hastalikla yasamasini 6grendikee
mutlulugunuz artacakar.




Hastaliginizin zaman icerisinde ilerleyecegini unutmadan, hayatiniz

hastaliginiza gére yeniden kurun. Yarmlan gozden cikarmadan A, B, C
planlarniz olmalidir. Mesela, belki simdi merdiven ctkarken yorulmuyorsunuz.
Acaba yarin da ayni performansi gosterebilecek misiniz? Belki, simdiden
asansorli bir yer veya zemin kata tasinma gibi kararlar almanizda fayda
olabilir. Siz elinizden geleni yapin ve gerisini Allah'a birakin. Géreceksiniz
hayatiniz kolaylasacak. Kaderdaslariniza erisip, birbirinizden gtic alin. Hayata
katilimct olun, uzaktan izlemeyin. Felsefemiz "Doktorlart dinle ve hayati da
yasa!" Hastaliginizla ve kendinizle barisik olun, toplum icinde ve sosyal
aktivitelerin icinde olmaya gayret edin.

flacsiz kalmamak icin diizenli kullandiginiz ilaclan zamaninda recete ettirmeyi
sakin unutmayin. Mutlaka her yil diizenli olarak sonbaharda grip asist
yaptirmayt ve her bes yilda bir de zattirre asinizi yenilemeyi unutmayin.

Ne kadar kendinizi kot hisetseniz bile, "Ben iyiyim" demesini 6grenin.
Defaten sesli, kulaklarinizla duyacak sekilde séyleyin. Kendinize telkinde
bulunun. Hatrlamak istediginiz gtizel seyleri, kulaklarinizla isitecek kadar
yiiksek sesle kendinize séyleyin. Degistiremeyeceginiz seyleri kabul etmesini
dgrenin. Sakin umudunuzu kaybetmeyin ve aglamaktan da korkmayin.
Icinizden geldigi gibi aglayip, icinizden geldigi gibi giiliin. Ozellikle, kendinize
giilmeyi 6grenin. Hastalik sizi olmadik durumlara dustirecektir. Eger siz
bunlar aglayarak ve utanarak degil de gtilerek ve umursamayarak hatirlarsaniz
onun elindeki kozlart bir bir elinden almis olursunuz.

Bu 6yle bir hastalik ki anne evladi, kardes kardesi anlayamryor. O ytizden
tgtinci kisilerden insaf beklemek biraz haksizlik olur. Sizi en iyi, yine sizin
gibiler anlayabilirler. Insan her ne kadar bedenen hasta da olsa, bu durum
uzun striince insanin ruhunu da hasta ediyor. Kendinizi disaridan izleyin.
Ozellikle tictincti kisilerle konusurken, kirict olmayin. Incitmeyin onlart.
Sizi karsiliksiz sevenlere daha da 6zen gosterin. Herseyi konusun. Ama
sakin o incinmesin diye susmayin. O sustuklariniz zamanla icinizde birikir
ve daha sonra iliskide, arkadasliklarda, dostluklarda derin yaralar acar. Bir
sir verelim mi? Eger siz mutlu olursaniz, pozitif enerjiniz insanlart yaniniza
cekecektir. Siz ne kadar kétiimser olursaniz, negatif enerjiniz onlart yanmnizdan

uzaklastiracaktir.
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Diyetlerinize uyun, saglikli beslenin. Ozellikle Coumadin (kan sulandirict
ilaclar) kullantyorsaniz aldiginiz K vitamini (koyu yesil sebzelerde coktur,
brokoli gibi) INR seviyenizde dalgalanmalara neden olabilir. Tuzu hayatinizdan
cikarmaya calisin. Yemegin kendi tuzu yeterli olacaktir. Mutlaka kilonuzu
takip edin. Asirt dalgalanmalar oldugunda doktorunuza bilgi vermeyi
unutmayin. i

| «  Hastalik herkeste ayn1 etkiyi yaratmaz. Dolayisiyla baskasina yarayan birsey
size fayda etmeyebilir. Doktorunuza danismadan kendi basiniza sakin hareket i
etmeyin.

Bir Ttirk vatandasinin yurtdisinda yalnizea toplam 2 yil tedavi gérme hakki
oldugunu unutmayin. Bu hakki akillica, yarinlart distinerek kullanin.

Kendinize daha fazla zaman ayirin. Bu ytizden uykusuzlugunuzu kendinize
dert etmeyin. Ancak kafanizi mesgul edecek hobileriniz ve ugraslariniz
olmals. Stirekli kendinizi ve hastaliginizi diistindigtintizde depresyona
girebilir ve kontroliintizti elinizden kacirabilirsiniz. Kendinizi yormayacak
bir iste calisabilirsiniz ¢rnegin. Insanlara yardim edin. Psikolojinize iyi .
gelecektir.

« Toz, duman ve agir kokulardan uzak durun. Sizi strese sokacak ortamlardan
kacinin. Drizenli, hastaliginiza uygun bir sekilde egzersiz yapmayt sakin
unutmayin. Fizyoterapistlerden destek alabilirsiniz. Kendi basiniza denemeyin.
Yanlis yapip, kendinize zarar verebilirsiniz. Nefes nefese kalmaktan kacinin
ve arada mutlaka durup dinlenmeyi unutmayin.

+  Damarlarmiz zaten buizaldiigi icin, soguga 6zellikle dikkat edin. Keza asir
sicaktan ve dogrudan giinesin etkilerinden kendinizi koruyun.

+ Hem hasta hem de hasta yakinlari olarak psikolojik destek almaktan
cekinmeyin.

« Tatile cikacaksaniz ilaclarinizi yedeklemeyi unutmayin. Yaninizda tastyin.
[laclarinizin kaybolma riskini de géz énunde bulundurun ki sonradan ilagsiz
kalmaym. Yangindan ilk kurtarilacak sey kendiniz ve sonra ilaclarinizdir.
Ayrica doktorunuz gittiginiz yerdeki bir doktora sizi emanet edebilir. Bunu

da unutmayin.




Sevgili hasta yakinlari! Biz hastalart durdurmayiniz. Biz birsey yapmay1

planladigimizda sizler litfen, “aman biz yorulmayalim” gibi hislere kapilip
bizleri planlarimizdan alikoymayiniz. Ancak, yapict nerilerde bulunabilirsiniz.
"Benim de isim var, ben gittigimde alayim, yapayim ya da gel birlikte gidelim."
gibi. Bizler engelliyiz. Hastaligimiz ilerledikce disa bagimliligimiz artiyor ve
hareketli olmaktan gittikce uzaklastyoruz.

PULMONER ARTERIYEL HIPERTANSIYON ve
SKLERODERMA iLE iLGILi TEDAVILER
HAKKINDA DAHA FAZLA BILGI ALMAK iCiN
LUTFEN DOKTORUNUZA BASVURUNUZ.

Bu kitapciktaki bilimsel bilgiler, Pulmoner Hipertansiyon Dernegi'nin
Bilim Icra Kurulu Uyeleri olan Sn. Prof. Dr. Giilseren Karabiytkoglu,
Sn. Uz. Dr. Zeynep Pinar Onen ve Sn. Uz. Dr. Ali Akdogan tarafindan
hazirlanmuistir.
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Molla Hiisrev Mh. Manav Sk. No:7/1 Vefa, Eminéni-ISTANBUL.
Tel: 0533 705 77 24
e-posta: info@PHA-Turkey.com

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hastalar1 Yardimlagsma ve
Dayanisma Gruplar:
[zmir: Leyla Acikel \
Tel: 0543 584 32 79 e-posta: Leren_75@hotmail.com |
Istanbul: Sibel Ercan '
Tel: 0532 512 13 64 e-posta: sbl.ercan@hotmail.com

Ankara: Kamil Hamidullah
Tel: 0533 705 77 24 e-posta: 123@pha-turkey.com

Trabzon: Semra Kurt \
Tel: 0505 269 57 53 e-posta: sayfancik@hotmail.com I

Mersin: Asuman Yanpar
Tel: 0544 768 49 33 e-posta: m.a.yanpar@hotmail.com |

Hasta Toplantilart

Her ayin 15'inin denk geldigi haftanin cumartesi giintinde, saat 13:00'te
"Hasta Toplantilarumiz" yapilmaktadir. Her 6 ayda bir toplantilarimiza davet
ettigimiz misafir doktorumuz, "Hastalik ve Tedavi" konularinda biz hastalar
bilgilendirmektedir. Su an icin toplantilarimizt Ankara ve Istanbul'da
gerceklestirebilmekteyiz. Internet sitemizden de detaylara erisebilirsiniz. },

www.PHA-Turkey.com




| 1. 1 adet nifus ctizdan: fotokopisi
" 2. 2 adet vesikalik resim

.1 adet muhtarliktan ikametgah
.1 adet sabika kayd:

3

4

5. 1 adet doldurulmus ve imzalanmus tiye bilgi formu

6. Uyelik ve aidat bedelinin bankaya yatridigma ait banka dekontu
7

. Eger tye hastanin kendisi ise, hastalik raporun fotokopisi (miimkiinse ilk
taninin kondugu). Eger tiye hasta yakint ise rapor fotokopisi (ilk tant
muimkiinse)'ne ilaveten taahhtitname. "Ben su isimli hastanin su derece
yakintyim” seklinde.

Yukaridaki grup haricindeki herkes ilk 6 maddeyi yerine getirerek dernege tiye
olabilir. Bilim Kurulu tyeligi icin, yaymnlariniz ile basvurmaniz gereklidir.
Detaylar icin liitfen tiiztigtimtizt inceleyiniz.
http://www.pha-turkey.com/forum/resim/Tuzuk.doc

Dernegimiz, Pulmoner Hipertansiyon hastalarina destek olmanin gururunu
duymaktadir. Sizinle daha bilingliyiz. Sizinle daha umutluyuz. Sizinle daha
glicliiytiz.

Pulmoner Hipertansiyon Dernegi'ne bagislariniz icin:

Akbank Cengelkdy Sb. Sube Kodu: 367 Hesap No: 0049385




Nereden Nereye...
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1998
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2001

2002

2002

Dr. Ernst von Romberg (1865-1933) ilk kez Pulmoner
Hipertansiyonun varligindan bahsetmistir.

Samil Hamidullah'a, PAH teshisi kondu. Diger hastalar ne
durumdalar diyerek, Ttirkiye'nin ilk Pulmoner Hipertansiyon
(PH) hareketini baslatmis oldu. 20 Ocak 1993 yilinda vefat
etti.

Eporprostenol Sodyum yani ticari adiyla Flolan, FDA (ABD
Guda ve Ilac Idaresi) tarafindan PH tedavisi icin onaylanan
ilk ilac olarak tarihte yerini aldi.

Kamil Hamidullah'a PAH tanist kondu. Agabeyinin baslatmus
oldugu hareketin basina gecti.

Pulmoner Hipertansiyon Dernegi Amerika (PHA)'nin tyesi
olduk.

Flolan tedavisinden elde edilen basarinin ardindan
kamuoyunu bilgilendirmeye yénelik mektuplar géndermeye,
brostirler dagitmaya basladik.

Cigligimiz ilk kez Hiirriyet Gazetesinde "Insanlar Olmesin"

basligi alinda bir paragrafta yer ald: (7 Mart 1998).
Radikal Gazetesi bizi haber yapt1 (9 Ekim 1998).

4. Uluslararast Pulmoner Hipertansiyon Konferansina
katilarak ilk kez uluslararast bir acilim yakalamis olduk.

Bosentan yani ticari adiyla Tracleer®, FDA (ABD Gida ve
[lac Idaresi) tarafindan PH tedavisi icin onaylanan ikinci
ilac olarak tarihte yerini alds.

Gerek kayiplarimiz gerekse ekonomik kriz nedeniyle
miicadelemize ara verdik.

Treprostinil Sodyum yani ticari adiyla Remodulin, FDA
(ABD Guida ve Ilac Idaresi) tarafindan PH tedavisi icin
onaylanan tgtinct ilac olarak tarihte yerini aldi.




2006

2006

2006

2006
2007

2007
2007

2008

Iloprost yani ticari adiyla Ventavis, FDA (ABD Gida ve llac
[daresi) tarafindan PH tedavisi icin onaylanan dérdtinci
ilac olarak tarihte yerini aldu.

Sildenafil Sitrat yani ticari adiyla Revatio, FDA (ABD Gida
ve Ilac Idaresi) tarafindan PH tedavisi icin onaylanan besinci
ilac olarak tarihte yerini ald1.

PH hareketinin tekrar uyandigi bir yil olmustur. "Hadi bir
kez daha deneyelim” diyerek calismalara yeniden basladik.

Pulmoner Hipertansiyon Dernegi Avrupa (PHA-Europe)'nin
liyesi olduk. |

Pulmoner Hipertansiyon ile ilgili doktor sempozyumlarina
katilarak lobi calismalarna baslamis olduk.

Internet sitemiz oldu.

Bizim ile benzer sorunlar yasayan Sklerodermal: hastalar ile
giichirligine gittik. Ve boylece, ilk Pulmoner Hipertansiyon
ve Skleroderma Hastalart Yardimlasma ve Dayanisma Grubu
Istanbul'da kurulmus oldu.

Ekim ayinda aylik hasta toplantilarimiz baslamis oldu.

Kasim ayinda, Istanbul Eczacilar Odast'nin yayinlarinda
taniitmimiz yer ald.

Subat ayinda tiiziigiimiiz tamamlandi.

25 Mart 2008'de dernegimiz kuruldu.




PULMONER HIPERTANSIYON DERNEGi UYE BILGi FORMU ‘3
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Uyenin Adt, SOYATE ..o

Calistigi Alan: ~ CKamu [ Universite [10zel [ Ggrenci
CIDider (iitfen belirtiniz)

Calistig Kurum ve BOIGM: oo fotograf
GOMOVI e Unvant: oo
Meslegi: AT ——

iletisim Bilgileri

IsiAdresi MBI, e
Posta Kodu: Sehir:

[siTelauiiu i B ... is Faks:

Ev Adresi:

VergiiNosiiiniingsesiniiniminminng, . ... ... Sehir:

Ev: Telaiiisisisiiiniis i, .. ... Ev Faks:

Cep Tel: . E-posta:

Yazismalar icin DEV I:li§ adresimden irtibata gegebilirsiniz.

Egitim Bilgileri (Liitfen sonuncudan baslayarak yaziniz)
Mezuniyet Yili Universite / Fakiilte / B&lim (Universite mezuniyeti yoksa liitfen diger okul bilgilerini yaziniz)

Uzmantikealanan uiinianiusiiiansaIe e eeseasnenenns

BildigitfabanerDillepliotsiibiomINSEIRIIIIN i

Varsa Diger Dernek / Vakif Uyelikleri ve Gorevleri
Dernek / VaKif ISmi, GOIrev ...

Dernek / Vakif ismi, Gorev

Dernek / Vakif ISmi, GOreV oo

Molla Hiisrev Mh. Manav Sk. No:7/1 Vefa, Eminonii-ISTANBUL

Tel: 0533 705 77 24 e-posta: info@PHA-Turkey.com www.PHA-Turkey.com
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Kimlik Bilgileri

TC.Kimlik No: Niifus Cizdani No: ... .

Do [ Dogum Tarihi: .............. sl s S

BABAIRAI ennee oceusceircismmommascssmmsmssesss evssusssasissascassns Anne Adi; -..... = kL1l 1% = ‘
Nifusa Kayith Oldugu Il oo Jl68E e e B e
Mahalla/Koyailiie ... oot (O] e R— Aile SiraNo: ... SiraNo: ...

Medennibial i, a1 S N E O

Di(jer B|Ig|ler (Litfen eksiksiz cevaplayiniz)

Dernege iiyelik amaciniz?

Uzmanlik ya da ilgi alanlariniz
dogrultusunda dernekte hangi alanlarda
calismak istersiniz?

Dernekten beklentileriniz nelerdir?

Uyelik icin diger gerekenler:
1adet nifus ciizdani fotokopisi, 2 adet resim, 1 adet ikametgah, 1 adet sabika kaydi ve Gyelik aidatinin yatirimasi

Pulmoner Hipertansiyon Dernegi 2008 yili tiyelik aidati olan 60 YTL'yi  [] Makbuz karsiligini elden dedim.
ve dernege giris tcreti olan 50 YTL'yi (Toplam 110 YTL) .
Akbank, Cengelkdy Sb.
(Sube kodu: 367) 00049385 no'lu
hesaba yatirdim, dekontu ektedir.

Uye olmayr istedigim Pulmoner Hipertansiyon Dernegji'nin Ana Tiiziigji Hikimlerini okuyup kabul ettigimi, T.C. Kanunlarina
gore Dernek Uyesi olmamda herhangi bir engel bulunmadigin, yukarida vermis oldugum tiim bilgilerin dogru ve eksiksiz
oldugunu beyan ve taahhiit ederim. Dernekler Kanununa, Pulmoner Hipertansiyon Dernei tiiziik, i¢ tiizilk ve yGnetmeliklerine
aynen uymay, Pulmoner Hipertansiyon Dernegi amaglarina uygun hareket etmeyi ve Genel Kurul tarafindan belirlenen
yillik aidat tutarini demeyi kabul eder, Gyeligim icin gereken islemlerin yapilmasini rica ederim.

Tarih: Ad, soyad ve imza:

Bu kisim dernek ydnetimi tarafindan doldurulacaktir
Yonetim Kurulu karar tarih ve no: T W -

Uyelik kabul edildi Uyeve bildiri tarihi ... TN Y= S SO

Uyelik reddedildi . Uye adayina bildiri tarihi . SR

Molla Hiisrev Mh. Manav Sk. No:7/1 Vefa, Eminonii-ISTANBUL
Tel: 0533 705 77 24 e-posta: info@PHA-Turkey.com www.PHA-Turkey.com




Kitapgigimizi hazirlamamizda emegi gecen Bilim fcra Kurulu tiyelerimiz, Sn. Prof. Dr. Giilseren Karabiyikoglu,
Sn. Uz, Dr. Pinar Onen, Sn. Uz. Dr. Ali Akdogan'a, bilimsel katkilar1 igin, Sn. Kutad Alptiirkan'a, redaksiyon ve
illiistrasyon calismast icin, BBMediks Reklam ve Yaymcilik'tan Beril Koparal ve Songiil Sirt'a tesekkiir ederiz.
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Molla Hiisrev Mh. Manav Sk. No:7/1

Vefa, Eminonii-ISTANBUL
Tel: 0533 705 77 24

E-posta: info@PHA-Turkey.com

Sizinle daha bilincliyiz.

Sizinle daha umutluyuz.

Sizinle daha giicliiyiiz.

Dernegimiz, Pulmoner Hipertansiyon

hastalarina destek olmanin gururunu duymaktadir.

“Haydi dernege iye olmaya”

Pulmoner Hipertansiyon Dernegi 2008 © ISBN 978-9944.5685.5.5




