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Merhaba!

Bunu okuduguna gore,
sen de bizden birisi olma-
lisin!

Doktorunla konustun de-
gil mie Sana her seyi an-
latmis olmail...

Kafan karmakansik olma-
Ii.. Belki de kendini yalniz
hissediyorsun,

Ustelik, kimsenin seni an-
l[amadigini dUsUnUyor
olmalsin...

Ama artik yalniz degilsin!
CUNnkU Bizi en iyi yine
“BiZ” anlanz.

Hayat cok gUzel ve yasao-
maya deger. Sen de bu-
nu kesfedeceksin

Bizler yikilan hayallerimizin
Uzerine yeni yasamlar
kurmay basardik.

Bizler, senin elinden tuta-
cak yeni dostlarniz, yeni
kardesleriniz. Kaderdasla-
nniziz". Bil ki biz hep yanin-
dayiz!

Teshis ile hayatina yeni-
den basliyorsun; Ustelik
daha ¢etin bir hayata.

Karsimiza cikan herkesin,
hastaligimizi  bilmesini
beklememeliyiz.  Nadir
rastlanilan bir hastaligimiz
var.

Hayatimizi, hastaligimiza
gére yeniden yapilandir-
maliyiz. Hastaligimizi kabul-
lenip, o gunG bir “milat”
olarak belirlersek, sonrasin-
daki her ileriye dogru kay-
dettigimiz adim, bizim ko-
zancimiz olacaktir.

Belki bu dediklerimizi anla-
man, zaman alacak.

Ancak sunu unutma, her
seyi en basindan kesfetme-
nin bir anlami yok! Biz bunu
yaptik zaten.

Gel sen de katll bize. Umut
ol hepimize.

Gelecegimizi
insa edelim.

hep birlikte

icinde bulundugumuz top-
luma “Biz de vanz!” diyelim.

BUtUGn Turkiye'yi kucaklo-
may! istiyoruz. Bu da siz has-
ta, hasta yakinlarinin ve
bizlere génul veren doktor-
larmizin, saglk calisanlar-
nin destek ve katiimlan ile
olabilir.

Ancak biz oldugumuzda,
biz beraber oldugumuzda,
bir gucUmuUz olur. Ve bu
guUc¢le daha guzel yarinlari,
birlikte insa edebiliriz.

Hayatina eger “SEN” ken-
din sahip cikmazsan, senin
icin "KIMSE" hayatina sahip
clkmaz! Biz bir aileyiz, simdi
birbirimize kavusma zamao-
ni. Hepinizi bekliyoruz.

NADIR HASTALIKLAR GUNU
28 SUBAT

Nadir Hastalik Nedir?

Nadir hastaliklarnn tanisi zor, uzman hekimlerin sayisi az,
Ulkelere gére farkliik géstermekle birlikte genel olarak sikli-
1 1:2000'den daha az olan hastaliklan ifade etmektedir.
Yaklasik 8000 farkli nadir hastalik bulunmaktadir ve bunla-
nn yaoklasik % 80'i genetik kdkenlidir. Nadir hastaliklann
% 50'sinde cocuklar etkienmektedir. Ulkemizde yaklasik 6
milyon kisinin, nadir hastaliklardan etkilendigi tahmin edil-
mekte olup, akraba evliliklerinin sik oldugu dikkate alindi-
ginda ise, bu sayinin daha yUksek oldugu dusunUimekte-
dir.

Eger nadir bir hastalikla savasiyorsaniz, sunu asla unutma-
yin; her hasta, ayn bir vaka gibidir. Hastaliklan birbirlerin-
den farklilik arz eder. Birine yarayan sey, digerine yarama-
yabilir. En az bir doktor kadar hastaliginizi, iyi tanimaniz ve
bilmeniz gerekir. Karsimiza cikan herkesin, hastaligimizi
bilmesini beklememeliyiz.

oEn ¢cok hasta gérmus, deneyimi yUksek.

e Altyapisal olarak sizi fakip etmeye yeterli donanma
sahip

eMulfidisipliner; ayni anda birden fazla klinikle , sizin ta-
kiplerinizi ydnetebilecek

Bir merkezde, takiplerinizin yapiliyor olmasi hayati 6neme
sahiptir.

Hastaliklarimiz Gérinmez Hastaliklardir!

Dernegimizin temisil eftigi hastalik gruplan; Eisenmenger
Sendromu, Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon, Skleroderma
ile bunlann sonucunda gereksinimi ortaya ¢ikan akciger
ve kalp-akciger nakilleridir. Hastalik gruplarnmiz milyonda
50 araliginda rastianma sikhigindadir.

e Pulmoner Hipertansiyon, bildiginiz normal hipertan-
siyon degildir.

e Her hastalikta oldugu gibi erken tani, hayat kurtarr.

e Bunlar gérinmez hastaliklardir. Hastalann goérinus-
lerinden, ne kadar ciddi ve 6lUmcdl bir hastalikla
savastiklan anlasiimaz.

e Tedavi edimediginde &limcUldUr.

e Bulasici degillerdir.

e Halen bu hastaliklarnn kesin tedavileri yoktur. Hayat
kalitesini yUkselten ve sonuc itibariyle yasam sUresini
uzatan, tedavilerle konfrol altinda tutulurlar.
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Skleroderma Nedir?

VUcudun bagdisiklik siteminin kendi saglikl hicrelerine sal-
dirarak deride, kan damarlannda, kaslarda ve i¢c organlar-
da bozulmalara neden olan bir grup hastalikiann adidir. iki
tUr skleroderma vardir: lokalize (sinirll) skleroderma ve sis-
tfemik skleroz (yayilmis).

Lokalize sklerodermada hastalik deri ve deri alindaki do-
kularla sinirhidir. Gozleri tutarak Uveite (korlige) neden ola-
bildigi gibi eklemleri tutarak artrite (vUcut tarafindan Ureti-
len, eklemlerde meydana gelen iltihabi bir durum.) yol
acabilir. Yamalar halinde (morfea) veya gergin bir hat
halinde (lineer skleroderma) meydana gelebilir.

Sistemik sklerozda surec yayilmis olup sadece deride de-
gil ic organlarda da tutulum vardir.

Yunancadan gelen ‘sklerosis’ kelimesi sertlik, ‘derma’ ise
deri demektir. ‘Sert Deri” demektir. Tarihte ilk kez Skleroder-
ma 1753 yiinda, Dr. Carlo Curzi tarafindan tanimlanmis ve
1842 yiinda belgelendirilerek fibbi literattre girmistir. Kalp,
akciger tutulumlannda, dolayl olarak ta karaciger tutu-
lumlarnnda Pulmoner Hipertansiyona neden olur. Toplumu-
muzda rastlanma sikligr 250:1.000.000 araligindadir.

Kesin bir fedavi yoktur. Tedavi edimediginde Ciddi sonug-

lar dogurur.

DUNYA PULMONER
HiPERTANSiYON GUNU

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH) Nedir?

Ciddi, hizli ilerleyen ve yasami tehdit eden Pulmoner arteri-
yel hipertansiyon, vUcutta dolasan kani oksijenlenmek
Uzere kalpten akcigerlere getiren damarlarda (pulmoner
arterlerde) kan basincinin artmasidir. Artan bu basing kal-
bin oksijenlenmek icin génderdigi kani, geri iter. Oksijen
acligr ve olusan basing zincirleme bir tepkiye sebep olur
ve hayati organlarn tUketir. Pulmoner arteriyel hipertansi-
yon (PAH), Pulmoner hipertansiyonun bes tGrinden, en az
rastlanilan grubudur.

Nedeni anlasilamamis ve kesin tedavisi henUz yoktur. An-
cak hastalarin yasam kalitesini ve dmrinU uzatan tedavi-
lerinin oldugu bir hastaliktir. Pulmoner hipertansiyon ileri
evrelerde kalp yetmezligi ve 8lUmle sonuclanabilir. llac
tedavisi artik fayda etmediginde, son ¢are akciger nakli-
dir.

Kanser kadar tehlikeli olan bu hastalik, DSO verilerine gére
tedavi edilmediginde, hastaligin safhalarina gére ortala-
ma yasam sUreleri; 6 ay ile 5 yil arasinda degismektedir.
Tani konuldugu andan itibaren eger hastalar tedavi edil-
mezse ortalama yasam sUreleri 2,8 yilken, bu sGre cocuk-
larda 10 aydir. Hastalik karmasik yapisi nedeniyle diger

Eisenmenger Sendromu Nedir?

bircok hastalikia benzer belirtiler gdsterdidi icin, teshisi or-
talama 2,5 yillik bir gecikme ile konulabilmektedir. Toplum-
da rastlanma sikhigi 15 = 50 :1.000.000 araligindadir.1891
Yilinda tarihte ilk kez Dr. Ernst von Romberg (1865-1933),

Dogustan gelen kalpteki delik veya delikler ile sagdan
sola olan kan akiminin, kalpte yon degistirerek soldan sa-
ga dénmesi sonucu zamanla gelisen ve tedavi edilmedigi
takdirde hastaligin ulasacagi, geri ddnisumu olmayan
son evresidir. Hastaligin temel sebebi akcigere giden ka-
nin, damarlara Uzerindeki normalden fazla olan basing ile
akciger damarlannin cevresindeki kasilabiime yetenekleri-
ni kaybetmesi ve giderek artan basinca karsi koyamamao-
sl sonucunda damardan sizan kanin akcigerlerde kan
gollenmesi ve damarlar cevresinde geri ddnUssUz bir doku
olan fibrozisin olusmasi sebebidir. Pulmoner Hipertansiyo-
na neden olmaktadir. Yillarca hastalar fark etmeden bu
dogumsal sikinti ile yasayip bir anda eissnmenger sendro-
mu ile kansilirlar. Erken tani, cocuklarda tarama ¢ok
6nemlidir. Dogru bir tedavi ile uzun bir sag kalim yakala-
nabilir. llac tedavisi artik fayda etmediginde son care
kalp-akciger naklidir. Hastalik adini Dr. Paul Wood tarafin-
dan, bu durumu ilk kez 1897 yiinda not eden Dr. Victor
Eisenmenger 'den esinlenerek Eisenmenger 'in Sendromu
adlandirilir. Toplumumuzda rastlanma sikligr 1 -9:1.000.000
arali@indadir.

ORG N BAGISLA
HAYAT KURTAR!

Organ Bagis1 Haftas1 3 - 9 Kasim

Organ Bagisinda Belgika Modeli Nedir? (Varsayilmis

Riza Sistemi / Presumed Consent Organ Donation)

Basiniza geldikten sonra bir care aramak yerine, bugiin-
den hayatiniza sahip c¢ikin! Ulkemizde, her 19 dakikada 1
kisi, organ nakli gerektiren bir durumla karslasmaktadir. 1
bagdisci, tOm organlanni bagislayarak, 8 insanin hayatini
kurtarabilir. Ve ayni bagisct géz ve dokularnyla, 50 kisiye
daha umut olur.

Ulkemizde 2016 yilinda 422.135 kisi dldU. Ancak, her bin
kisiden dérdUnun, organlarnin canliigini kaybetmeyecegi
bir yogun bakim ortaminda muiUsahede altindaydi. Organ
vericisi olmaya uygun olanlar arasinda, beyin élimleri tes-
pit edilen 1.997 kisinin yalnizca % 40 organlanni bagisladi.
Her yil kadavradan yaklagsik 563 kisi organlarnni bagishyor.
Yani Ulkemize bir milyon kisiden yalnizca 7'si kadavradan
organ bagiscisidir. Organ bagisinda bu kadar génUlsiz
davranmamiz organ kithgina ve uzun bekleme siUrelerine
yol acmaktadir. Uzun bekleme streleri de, cogu hastanin
vefat etmesi ile sonuclanmaktadir. Bu sorunla micadele
edebiimek i¢in; dUnya hizZla Organ Bagisinda Belcika Mo-
deline yoneliyor.

Varsayillmis Riza Sistemi olarak da bilinen bu modelde,
Ulkemizde uygulanmakta olan organ bagdisi sisteminin tam
tersi olan; yani 18 yasindan bUyUk bireylerin, saghklannda
organ bagiscisi olmadiklarni beyan etmedikleri durumda
“organ bagiscisi” olarak kabul edildikleri, organ bagdisi mo-
delinin Ulkemizde de uygulanmasini istiyoruz.



