“Bize uzaktan degil yakindan bakin.
Nefesimize bir nefes de siz katin.”

Sayet nadir bir hastalikla savasiyorsaniz, sunu asla
unutmayin; her hasta, ayri birer vaka gibidir. Her vaka
birbirinden farkhdir. Bir hastaya iyi gelen bir sey diger
hastaya iyi gelmeyebilir. Hastaliginizi bir doktor kadar iyi
tanimaniz gerekir. Nadir hastalilarla savasan bizler,
karsimiza gikan herkesin, hastaligimiz ile ilgili bilgi sahibi
olmasini bekleyemeyiz. Takip ve tedavi slrecimizin;
hastaligimiz konusunda deneyimli, multidisipliner;
hastaligimizi ayni anda birden fazla klinikte takip etmeye
yetecek altyapi ve donanima sahip bir merkezde yuruttliyor
olmasi, hayati Sneme sahiptir.

** Her hastalikta oldugu gibi erken tani, hayat kurtarir.
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** Bu hastaliklar tedavi edilmediginde olimculdir. Kesin
tedavileri yoktur. Bulagici degillerdir. Yasam siresini
uzatan ve hayat kalitesini arttiran tedavilerle kontrol
altinda tutulurlar.

% Hastalik surrekliilerleyen bir yapiya sahiptir. lag tedavileri
~bu ilerlemeyi yavaslatmak veya ilerlemesini
durdurabilmek icin kullanilirlar. Hasta, tedavisini “ben
iyilestim” diyerek biraktiginda, tedavi ile baski altinda
tutulan hastalik, daha da siddetlenerek geri gelecektir.

** Kronik hastaliktan yalnizca hasta degil, bitin aile
bireyleri etkilenir.

** Hastalarin gériinusglerinden, ne kadar ciddi bir hastalikla
savastiklari anlasilmaz. Bunlar dis gérinusgle,
anlasiimasi gli¢ hastaliklardir.
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¢ Cabuk yorulma + Halsizlik, giigsiizliik, kilo
kaybi
% Nefes darligi (6zellikle is  *%* Nefes darligi
yaparken)
+¢ Bas dénmesi (ayakta *» El, yliz, ayaklarda, kol ve
dururken, merdiven bacaklarda; sert, kalinlagsmis,
cikarken) esnek olmayan parlak cilt 3+
** Bayilma, garpinti ¢ El ve ayak parmaklarinda
hissizlik, sogukluk hissi E
*» Goguste agri, sikisma ¢ El, yliz veya dudaklarda 2
hissi (6zellikle is kirmizi renk lekeler —
yaparken s
¢ Bacaklarda sislik ¢ El ve ayaklarda sislik g
¢ s yapma kapasitesinin ~ ** Eklemlerde agri veya sertlik o
azalmasi o
*» Kisisel ihtiyaglarin ++ Siskinlik, ishal, gaz, kabizlik, “

kargilanamamasi yutma guglugu
Ya bize ulasin, ya da hemen

doktorunuzla gérisin.

ILETiISIM BILGILERI :

Hasta ve yakmlary +arafndan karalmustur.

Pulmoner Arteriyel
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Bu “Pulmoner Hipertansiyon’,
kesinlikle sizin anladiginiz, “O”
hipertansiyon degil!

Bagislariniz ile Variz!

Oltimcedil bir hastaliktan, kronik bir hastaliga...
1990'larda evet tedavi yoktu. Beklenen ortalama émir 2,8
yildi. 2020'lerde ¢ok cesitli tedaviler gelistirildi. Ancak ne
yazik ki artik hastalari, hastaliklarina kars! takindiklari tavir
oldurayor!

“Sen kendin hayatina sahip ¢ikmazsan, senin
icin kimse hayatina sahip ¢rkmaz!l”

Isbirlikleri;
%* TKD - PVEDKH Calisma Grubu  %* FESCA
** Turkiye Nadir Hastaliklar Agi < ECHA
%* PHA Europe
** PHA
** Donyadaki diger Pulmoner % RDEENet
Hipertansiyon Dernekleri & ELF
% Izmir Kamu/STK isbirligi 5
Platformu % EU-IPFF
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+¢ istanbul Bolge Sorumlumuz

Figen KUCUKCESME : +90 534 677 58 89
Ferhan AYKURT : +90 506 584 56 16
Mehmet SAVASAN : +90 533 030 61 06

% Ig Anadolu Sor.: Emre AKSOY +90 532 610 89 69
* Akdeniz Bolge Sor.: B. Fulya ADIZEL +90 505 719 72 81
G.dogu Bolge Sor.: Hiilya KESKIN +90 553 267 67 62
Canakkale Sor.: Ozlem DOGAR +80 505 646 28 74
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erken tani + en iyi tedavi +* daha iyi yasam kalitesi <+ ¢6ziim iiretmek

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi

Temelleri 1991 yilinda,
“Bizim yasadigimiz acilari,
baskalari yasamasin!”

diyen bir grup #pahraman tarafindan,
atilmistir.



AYIS

Diinya Pulmoner
Hipertansiyon Giinii

Merhabal!

- Kafan karmakarisik olmali. Belki de

nair HasTaLkLAR GUNG kendini yalniz hissediyorsun. Ustelik
kimsenin seni anlamadigini distiniyor
olmahsin. Ama artik yalniz degilsin!
Cuinki bizi en iyi yine “BiZ” anlariz. Bizler, senin elinden
tutacak yeni dostlarin, yeni kardeslerin, kaderdaslariniz.
Bil ki, biz hep yanindayiz!
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Aldigin tant ile hayatina yeniden basliyorsun; (istelik daha
cetin bir hayata.

Belki bu dediklerimizi anlaman zaman alacak. Ancak
sunu unutma, her seyi bastan kesfetmeye calismanin bir
anlami yok! Biz bunu yaptik zaten.

Hayatimizi, hastaligimiza gére yeniden
yapilandirmaliyiz. Hastaligimizi kabullenip, o giinu bir
“‘milat” olarak belirlersek, sonrasinda ileriye dogru
kaydettigimiz heradim bizim kazancimiz olacaktir.

Ancak “biz” oldugumuzda, ancak “beraber”
oldugumuzda, bir glicimiz olur. Ve ancak bu giicle daha
guzel yarinlari, birlikte insa edebiliriz.

Hayatina eger “SEN” kendin sahip ¢ikmazsan,
“KIMSE” senin igin hayatina sahip g¢ikmaz! Biz bir
aileyiz. Simdi birbirimize kavugsma zamani. Hepinizi
bekliyoruz.

“Sizinle Daha Bilingliyiz.”

Pulmoner
Hipertansiyon Nedir?

Tarihte ilk kez 1891 yilinda Dr. Ernst von Romberg (1865-
1933), Pulmoner Hipertansiyon (PH)'nun varliindan
bahsetmistir. Kendisine 6zgu bir belirtisi yoktur ve tedavi
edilmediginde ¢abuk ilerleyen, ortalama 2.8 yil igerisinde
hayati tehdit eden bir hastaliktir. Yag segmez. PH; viicutta
dolagan kani oksijenlenmek Uzere kalpten akcigerlere
getiren damarlarda kan basincinin artmasidir. Artan bu
basing kalbin oksijenlenmek i¢in génderdigi kani geri iter,
daha az kan oksijenlenir. Ortaya cikan oksijen aghgini
gidermek ve akcigerdeki basinci yenebilmek igin kalp
daha fazla gtgle calisir. Bu sefer hem kanda meydana
gelene tazyikle akciger hasar alir hem de basing daha
fazlar artar. Ta ki kalp daha fazla bu basinci tolere
edemeyene kadar artarak ilerleyen bir dongt halini alir.
Bu oksijenlenememe durumu, diger hayati organlari da
zamanla tiketir.

Her hastada farkli bir karakter sergileyen PH, viicudun
genelini etkiledigi ve birgok etkenin sonucunda ortaya
¢tkabildigi icin deneyimli ve birden fazla klinigin esguidim
icerisinde cgalistiklari PH Merkezlerince takip edilmesi
gerekir. PH, tedavi edilmediginde kanserden bile daha
hizli sekilde élumle sonuglanirken, gunimiizde cesitli
tedavilerle, kronik (stiregen) bir seyir halini almistir. ilag
tedavilerinin yani sira, tlkemizde cerrahi segenekler de
bulunmaktadir.

PH'nun karmasik yapisi ve diger birgok hastaliklara
benzer belirtiler géstermesi nedeniyle ortalama 2.5 - 3 yil
geg tani alir. PH’in toplumda rastlanma sikligi, milyonda
15ile 50 araligindadir.

Eisenmenger Sendromu Nedir?

Tarihte ilk kez bu durumun tespitini 1897 yilinda Dr. Victor
Eisenmenger yapmistir. Dogustan gelen kalpteki
delik(ler) ile sagdan sola olan kan akisinin, kalpte yén
degistirerek soldan saga dénmesi sonucunda zamanla
gelisen ve tedavi edilmedigi takdirde hastaligin
ulasacagi, geri déniusuimi olmayan son evresidir. llag
tedavisi artik fayda etmediginde son care kalp-akciger
naklidir. Akraba evliliklerinin yayginligindan dolayi
Ulkemizde yabanci Ulkelere kiyasla daha sik rastlanilan
nadir bir hastaliktir.

“Sizinle Daha Umutluyuz.”
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deri demektir. Skleroderma ‘Sert Deri’ anlamina
gelmektedir. Tarihte ilk kez Skleroderma 1753 yilinda, Dr.
Carlo Curzi tarafindan tanimlanmis ve 1842 yilinda
belgelendirilerek tibbi literatiire girmistir.

Skleroderma, viicudun bagisiklik siteminin kendi saglikl
hicrelerine saldirarak; deride, kaslarda, kan
damarlarinda ve i¢ organlarda bozulmalara yol agan bir
grup hastaligin ortak adidr. iki tirr skleroderma vardir:

Lokalize (sinirli) sklerodermada, hastalik deri ve deri
altindaki dokularla sinirhdir. Gozleri tutarak tveite
(korliige) neden olabildigi gibi eklemleri tutarak artrite
(vdcut tarafindan dretilen, eklemlerde meydana gelen
iltihabi bir durum) yol agabilir.

Sistemik (yayiimis) sklerozda hastalik yayilmis olup,
sadece deride degil, i¢ organlarda da tutulum vardir. Her
10 Sklerodermali hastadan birinde PH goriiliir. Kesin
bir tedavisi yoktur. Tedavi ediimediginde Ciddi sonuglar
dogurur.

Organ Bagisinda Belgika Modeli?

Basiniza geldikten sonra bir ¢are aramak yerine,
bugiinden hayatiniza sahip ¢ikin! Ulkemizde, her 19
dakikada 1 kisi, organ nakli gerektiren bir durumla
kargilagsmaktadir. 1 bagisci, tim organlarini bagislayarak, 8
insanin hayatini kurtarabilir. Ve ayni bagis¢i goz ve
dokulariyla, 50 kisiye daha umut olur.

Ulkemizde 2016 yilinda 422.135 kisi 6ldii. Organ vericisi
olmaya uygun ve organlarinin canliigini kaybetmeyecegi bir
yogun bakim ortaminda miisahede altinda olanlar arasinda,
organ vericisi olmaya uygun beyin éliimleri tespit edilen
1.997 kisinin yalnizca % 40" organlarini bagisladi. Her yil
kadavradan yaklagik 563 kisi organlarini bagisliyor. Yani bir
milyon kisiden yalnizca 7'si kadavradan organ
bagiscisidir. Organ bagisinda bu kadar géntlsiz
davranmamiz organ kithgina ve uzun bekleme strelerine yol
acmaktadir. Uzun bekleme siireleri de, cogu hastanin vefat
etmesiile sonuclanmaktadir. Bu sorunla miicadele edebilmek
icin; dinya hizla Organ Bagisinda Belgika Modeline
yoneliyor.

Varsayilmig Riza Sistemi olarak da bilinen bu modelde,
Ulkemizde uygulanmakta olan organ bagisi sisteminin tam
tersi olan; yani 18 yasindan biiyiik bireylerin, saglklarinda
organ bagiscisi olmadiklarini beyan etmedikleri durumda
“‘organ bagiscisi” olarak kabul edildikleri, organ bagisi
modelinin Glkemizde de uygulanmasini istiyoruz.

“Sizinle Daha Giigliyiiz.”




