
"Bize uzaktan degil yaklndan bakln.

Nefesimize bir nefes de siz katln."
Sayet   nadir   bir   hastalikla   savasiyorsanlz,   sunu   asla
unutmayln;   her   hasta,   ayri   birer  vaka   gibidir.   Her  vaka
birbirinden   farklidlr.   Bir   hastaya   iyi   gelen      bir  sey   di©er
hastaya  iyi  gelmeyebilir.     Hastallglnlzl  bir  doktor  kadar  iyi
tanimaniz   gerekir.   Nadir   hastalilarla   sava§an   bizler,
kar§imiza  9ikan   herkesin,   hastali8imlz  ile  ilgili  bilgi  sahibi
olmasini   bekleyemeyiz.   Takip   ve   tedavi   surecimizin;
hastali9imiz   konusunda   deneyimli,    multidisipliner;
hastali©Imizi  aynl  anda  birden  fazla  klinikte  takip  etmeye
yetecek altyapi ve donanima sahip bir merkezde yurdtdluyor
olmasi, hayati 6neme sahiptir.
•:.    Her hastallkta oldu8u gibi erken tani,  hayat kurtarir.

•:.    Bu  hastaliklar  tedavi  edilmedi9inde  6lumculdt]r.  Kesin
tedavileri   yoktur.   Bula§icl   de9illerdir.   Ya§am   suresini
uzatan   ve   hayat   kalitesini   arttiran   tedavilerle   kontrol
altinda tutulurlar.

<.    Hastalik surekli ilerleyen biryapiya sahiptir. Ilagtedavileri
ibu    ilerlemeyi   yava§latmak   veya   ilerlemesini
durdurabilmek  igin   kullanilirlar.   Hasta,   tedavisini   "ben
iyile§tim"  diyerek  birakti8inda,  tedavi  ile  baski  altinda
tutulan hastalik,  daha da siddetlenerekgeri gelecektir.

•:.    Kronik   hastaliktan   yalnizca   hasta   degil,   btltun   aile
bireyleri etkilenir.

•S.    Hastalarin g6runuslerinden, ne kadar ciddi bir hastalikla
sava§tiklari   anla§ilmaz.    Bunlar   di§   g6rdntl§le,
anlasllmasi gag hastaliklard ir.

OMmctjl   bir  hastallktan,   kronik  bir  hastall©a...
1990'larda  evet tedavi  yoktu.  Beklenen  ortalama  6mi]r 2,8
yildl.   2020'lerde  cok  ee§itli  tedaviler  geli§tirildi.  Ancak  ne
yazik ki  artik hastalarl,  hastaliklarina  kar§I  taklndiklari  tavir
6'dumyor!

"Sen kendin hayatlna sahip ?ikmaasan,
i§in kimse hayatma saitip §]kma

l§birlikleri;
•:.  TKD-PVEDKHcali§maGrubu      .:»     FES

•:.  Torkiye NadirHastallklarA9l          .:.      E€

¢S#   PHA Eunepe

«S»   PHA

¢€*   D8rmysderki di©er ?u!m®

di iperi®msE¥®m  DeFmek8egri
tp  izrmir ifemu/S" i§fo§rdi©i

PIoformu ¢S®        EU-ipFF

Pulmoner Hiportansiyon vo Skloroderma Haste
Dern®91, dernek tanitlm brosdrd. © 2018

HAH
•:.  Cabuk yorulma

<.   Nefes darli8i  (6zellikle i§

yaparken)

W .:.  Ba§ d6nmesi (ayakta

a.:.:g;,:¥eean,,,e:repr,dn,tlenI
B`<.;::pg:ur(;te::ii:kr,I;:;kl§ma
a   .:.  Bacaklarda §isljk

a.S.:Sz#:s:kapasltesinin
®   .:.   Ki§isel ihtiyaglarln

§k!er®derrmGH
•:.   Halsizlik, gdgsuzluk,  kilo

kayb,

•:.   Nefes darllgl

•:.   El, yuz, ayaklarda, kol ve
bacaklarda; serf, kallnla§mi§,
esnek olmayan parlak Gilt

•S.   El ve ayak parmaklarinda

hissizlik,  so©ukluk hissi

•:.   El, yuz veya dudaklarda
kirmlzi  renk lekeler

•S.   El ve ayaklarda §i§lik

•:.   Eklemlerde agri veya sertlik

•:.   Si§kjnlik,  ishal,  gaz,  kabizlik,

karsilanamamasi                            yutma guglu©u

Ya  bize ula§in, ya da  hemen
doktorunuzla g6ro§Un.

iLETisiM  BiLGiLERi  :

Puirmon®FT

I +90 555 0241480

a   mainssc6anmail.com
You
TJir?

th
Pahssc Hasta Deme8i

Akdeniz Mah. Sehit
Fethibey Cad.  No:55

Kat:9 Heris Tower, 35210
Konak    / lzmir  TURKEY

rfe5ifesiFT®me  w©

cls#en    ES©FTEN®aei

D
E]
©
E

<.  istanbul B6lge Sorumlumuz
Figen KUCOKCESME : +90 534 677 58 89

rhan AYKURT :             +90 506 584
ehmetsAVASAN :       +90533030
1g Anadolu Sor.:  Emre AKSOY

ftifedemiz BaEge S®F.= B® Fus!¥a A"Z
•:a  G.dogu 86lge Sor.: Hdlya KESK[N
r5p  ¢anakkale Sor.: caem DO£AR

/PahsscDernegi

@PahsscDernegi

+90 555 024 1480

/Pahssc

0 532 610 89 6

+90 5®5 719 7'2

+90 553 267 67 62
+90 505 646 28 ?4

tl4s+4 ve w4bwl4ri taraflMden haroilm"star.

Pife!uesvAf r  #rtGpr`i#G!

.=
ij`ipert4!ves.!vy4>ve

EisGvtmGM9Gr

SGyidrovM

Sklg,rS,!€rm#,qqqfr

VG Abc.i©Gr  Nzak-[Il`i,  Kedlp vG Akei©Gr  N4fallilGr

Bu  6flFBuimcBrB®F  HiperfGBFBsiFTcfimBS,

kesinlikle sizin anladlglnlz, "0"
hiperiansiyon de8ill.

erken tani  .:a.  en iyi tedavi  ¢#  daha Fyi ya§am kalitesl  €E. g6Ztim tirotmek

PulhaHftyertryouvesfeEenndowaHashaDemgiv

Temelleri  1991  yilinda,

``85zim ya§adl©Imiz acilarig

ba§kalari ya§amasNn! "
diyen bir grup #pahraman taraflndan,

atllm,§t,r.



Merhaba! 5REAvls
Bunu  okuduguna  gore,  sen  de  bizden
birisi   olmalisin!    Doktorunla   konustun
de©il mi? Sana her §eyi anlatmis olmall.

Kafan   karmakari§ik   olmali.   Belki   de
NADiRRASTAuKLARGONo   kendini    yalnlz    hissediyorsun.    ostelik

{\8Sd't!t'                kimsenin  seni  anlamadiginl  dusunuyor

olmalisin.  Ama  artik  yaln.z  degilsin!
Qtlnkd bjzi en iyi yine "Biz" anlariz. Bizler, senin elinden
tutacak yeni dostlarin, yeni karde§lerin, kaderda§Iariniz.
Bil ki, biz hep yanindayiz!

Hayat   9ok   gt]zel   ve   ya§amaya   de©er.   Bizler   yikilan
hayallerimizin  uzerine  yeni  ya§amlar  kurmayi  ba§ardik.
Sen de bunu ke§fedeceksin.

Aldl©in tarn ile hayatlna yeniden ba§liyorsun; ustelik daha
getin bir hayata.

Kar§imiza   e!kan    herkesin,    hastaligimizl    bHmesini
bekleyemeyiz.   Nadirrastlanilan bir hastaliglmizvar.

Belki  bu  `dediklerimizi  anlaman     zaman  alacak.  Ancak

§unu unutma,  her §eyi ba?tan kesfetmeye gall§manln bir
anlami yok! Biz bunu yaptik zaten.

Gel, gen de katil bize. Umut ol hepimize.

Hayatimizi,    hastaligimiza    gore    yeniden
yapilandlrmaliyiz.   Hastali8imizi   kabullenip,   o   gtlnu   bir"milat"   olarak   belirlersek,   sonrasinda   ileriye   dogru

kaydetti©imiz heradim  bizim kazancimizolacaktir.

Gelece9imizi    hep    birlikte    in§a    edelim.    iginde
bulundu©umuz  topluma   "Biz  de  variz!"  diyelim.   Btltun
Ttlrkiye'yi   kucaklamak   istiyoruz.   Bu   da   ancak   sizlerin
hasta   ve   hasta      yakinlarimizin,   bizlere   g6ntll   veren
doktorlarimiz   ve       sa©lik   cali§anlarimizin,    duyarli
vatanda§lanmizm       destek   ve   katilimlari   ile   mumktin
olabi[ir.

Ancak   "biz"   oldu©umuzda,    ancak   "beraber"
oldu8umuzda, bir  gtlcumtlz olur. Ve ancak bu guele daha
guze[ yarinlari , birlikte in§a edebjliriz.

•TKi#sTIaseen8i:ri;`i:EhNa';akt:nnadjsnah:3h;Pk£:kzTaBZzsab|;
aileyiz.   Simdi   birbirimize   kavu§ma   zamani.   Hepinizi
bekliyoruz.

Pulmoner
Hipertansfyon Nedir?
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Tarihte ilk kez 1891  yllinda Dr. Ernst von Rombe+g (1865-
1933),   Pulmoner   Hipertansiyon   (PH)'nun   varligindan
bahsetmi§tjr.  Kendisine 6zgu bir belirtisi yoktur ve tedavi
edilmedi8inde gabuk ilerleyen, ortalama 2.8 yll igerisinde
hayati tehdit eden bir hastaliktir. Yas segmez. PH; vtJcutta
dola§an  kanl  oksijenlenmek  t]zere  kalpten  akcigerlere
getiren  damarlarda  kan  baslnclnin  artmasidir. Artan  bu
basing kalbin oksijenlenmek iein g6nderdigi kani geri iter,
daha  az  kan  oksijenlenir.  Ortaya  gikan  oksijen  aeligini
gidermek  ve  akcigerdeki  basinci  yenebilmek  igin  kalp
daha fazla gugle gali§ir.  Bu  sefer hem  kanda  meydana
gelene tazyikle  akciger hasar alir  hem  de  basing daha
fazlar  artar.   Ta   ki   kalp  daha  fazla   bu   basincl   tolere
edemeyene  kadar artarak ilerleyen  bir d6ngu  halini  all+.
Bu  oksijenlenememe  durumu,  di9er hayati  organlari  da
zamanlatuketir.

Her  hastada  farkli  bir  karakter sergileyen  PH,  vtlcudun
genelini  etkiledigi  ve  birgok  etkenin  sonucunda  ortaya
glkabildi9i igin deneyimli ve birden fazla klini9in e§gdddm
ieerisinde  9all§tiklari   PH  Merkezlerince  takip  edilmesi
gerekir.  PH,  tedavi  edilmedi9inde  kanserden  bile  daha
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tedavilerinjn  yanl  slra,  ulkemizde  cerrahi  se?enekler de
bulunmaktadir.

PH'nun   karma§Ik   yaplsi   ve   di8er   birgok   hastaliklara
benzer belirtiler g6stermesi nedeniyle ortalama 2.5 -3 yil
ge? tani  alir.  PH'In toplumda rastlanma sikll9i,  milyonda
15 ile 50 arali©indadir.

Eisenmenger Sendromu Nedir?
Tarihte ilk kez bu durumun tespitini 1897 yilinda Dr. Victor
Eisenmenger   yapmi§tir.   Do©u§tan   gelen   kalpteki
delik(ler)  ile  sagdan  sola  olan  kan  aki§inin,  kalpte  yon
degi§tirerek  soldan  saga  d6nmesi  sonucunda  zamanla

3iea';a::a,Yegetr:dda6Vnju§euq#upr:g+8ajy::ksd::d:vrheasFdt[:."#::
tedavisi  artlk  fayda  etmediginde  son  9are  kalp-akci©er
nak[idir.   Akraba   evliliklerinin   yayginli©Indan   dolayi
ulkemizde yabancl  ulkelere  kiyasla daha sik rastlanilan
nad ir bir hastal I kti r.

Skleroderma
NedfiFT?
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Yunancadan gelen `sk/erost.s' kelimesi sertlik, `derma' ise

RE   :i#.edk:e:dr!r,#ii'ri:;,e: ie#ed?:gnTf|::s:er|j av?e;:|';:Za!Tlj#:
EL      belgelendirilerektlbbi literaturegirmi§tir.
®        Skleroderma, vucudun bagi§Ikliksiteminin kendi saglikli

E    : :ufp:h::a:rt:aL,:g: nv;:;dk::g:Fr::,r: #r:;z:#:froa::rr:i::jdaa:i:rn: a rr
Lokalize  (s/r}m//) sklerodermada,  hastallk deri  ve  deri
altindaki   dokularla   slnirlidir.   G6zleri   tutarak   uveite

®        (k6Wd§e/  neden  olabildi©i  gibi  eklemleri  tutarak  artrite
(vticut  tarafindan  t}retilen,  eklemlerde  meydana  gelen
iltihabibirdurum)yalapahiil'ir,
Sistemik  (yay//in/§)  sklerozda  hastallk  yayilmls  olup,
sadece deride degil, ig organlarda da tutulum vardir. Her
10 Sklerodermali hastadan birinde PH g6rtiltlr. Kesin
bir tedavisi  yoktur.  Tedavi  edilmedi9inde  Ciddi  sonuglar
do©urur.

H=     Organ  Ba§i§inda Bel€ika Modeli?

£    ;!I-:f::i:flz::,1.:g;efi,kn;i:ia-i-:I.:3± ,g_,i!_:I:_i;i,,fe:i:|fi:e:id i_i:ri;1:ikar§ila§maktadir.  1  bagi§9i,  ttim  organlarini  bagi§Iayarak,  8
insanin   hayatini   kurtarabilir.   Ve   aynl   bagi§ei   g6z   ve

organ  vericisi  olmaya  uygun  beyin  6lumleri  tespit  edilen
1.997  ki§inin  yalnizca    %  40'i  organlarinl  ba9i§Iadi.  Her yil
kadavradan yaklasik 563 kisi organlarlni  ba©i§liyor. Yani bir
milyon   ki§iden   yalnizca   7.si   kadavradan   organ
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®        davranmamiz organ kitliglna ve uzun bekleme stlrelerine yol
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a      }9:::[j;grTya   h'Zla   Organ   Ba9I§lnda   Belgika   Mode|ine

= Varsayilmi§  Riza  Sistemi  olarak  da  bilinen  bu  modelde,
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