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Merhaba!

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

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

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

Ustelik, kimsenin seni an-
lamadigini dUsUnUyor
olmalsin...

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

Hayat cok gUzel ve yasa-
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 katil bize. Umut
ol hepimize.

Gelecegimizi
insa edelim.

hep birlikte

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

BUtUGn Turkiye'yi kucaklo-
mawyi istiyoruz. Bu da siz has-
ta, hasta yakinlannin ve
bizlere génul veren doktor-
larmizin, saglk calisanlar-
nin destek ve katiimlarn ile
olabilir.

Ancak biz oldugumuzda,
biz beraber oldugumuzda,
bir gucUmuUz olur. Ve bu
gUc¢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.

ORG N BAGISLA
HAYAT KURTAR!

Organ Basgis1 Haftas1 3 - 9 Kasim

Organ Bagisinda Belgika Modeli Nedir? (Varsayilmis
Riza Sistemi / Presumed Consent Organ Donation)

Ulkemizde her 19 dakikada 1 kisi, organ nakli gerektiren
bir durumla (hastalik k&kenli veya bir kaza sonucu gibi)
karslasmaktadir. 1 bagisci tUm organlarnni bagislayarak, 8
insanin hayatini kurtarabilir. Ve ayni bagis¢l géz ve doku-
lanyla, 50 kisiye daha umut olur.

Ulkemizde 2016 yiinda 422.135 kisi 6ld0. Ancak, her bin
kisiden doérdunUn, organlarinin canliigini kaybetmeyece-
gi bir yogun bakim ortfaminda mUsahede altindaydi. Or-
gan vericisi olmaya uygun olanlar arasinda, beyin élim-
leri tespit edilen 1.997 kisinin yalnizca % 40" organlarini
bagisladi. Her yil kadavradan yaklasik 563 kisi organlarini
bagisliyor. Yani Ulkemize bir milyon kisiden yalnizca 7'si
kadavradan organ bagiscisidir.

Asll sorun, canlidan canliya olanda degil, éluden organ
badisinda yasanmaktadir. Beyin o6limu, bitkisel hayat
degildir. Beyin 610mU tespit edildikten sonra, 72 saat iceri-
sinde organ bagisi yapilmalidir. Aksi halde, organlar canli-
liklanni yitirirler.

Bitkisel Hayatta; Beyin Oliimiinde;
- Hastanin solunumu devam

eder.

- Solunum cihazina baghdir.

- Ortalama 24-36 saat icinde
hayatini kaybederler.

- Bu hastalar aylarca, yillarca
yasayabilirler.

- Hayata donmesi mimkin
degildir.

- Bazi durumlarda iyilesme
sanslari vardir.

Organ bagisinda bu kadar génulstz davranmamiz organ
kithgina ve uzun bekleme surelerine yol agcmaktadir. Uzun
bekleme sureleri de, cogu hastanin vefat etmesi ile so-
nuclanmaktadir. Bu sorunla miUcadele edebilmek icin;
dUnya hizia Organ Bagisinda Belgika Modeline yoneliyor.

Varsayillmis Riza Sistemi olarak da bilinen bu modelde,
Ulkemizde uygulanmakta olan organ badisi sisteminin
tam tersi olan; yani 18 yasindan bUyUk bireylerin, saghkla-
nnda organ bagiscisi olmadiklarini beyan etmedikleri du-
rumda "organ bagisgisi” olarak kabul edildikleri, organ
bagdisi modelinin Ulkemizde de uygulanmasini istiyoruz.

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

Teklifin Bashgi: 2238 Saylll Organ ve Doku Alinmasi, Sak-
lanmasi, Aslanmasi ve Nakli Hakkinda Kanunda Degisiklik
Yapilmasina lliskin Kanun Teklifi
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Teklifin Ozeti: Aksi belirtimedikce, beyin dlUmU gercekle-
sen Kkisilerin organlannin alinmasinda vasiyet ve rnzanin
aranmamasl dngorilmektedir.

Sn. Ali Dincer'i Rahmetle aniyoruz. (1945 - 18.04.2007) Or-
gan Bagisinda Belcika Modeli Uygulamasi icin, yasa teklifi-
ni baslath ancak émru vefa etmedi. Bayragini MV. Tacidar
Seyhan devraldi.

islam'da Organ Bagisinin yeri nedir?

Organ-doku ve kan naklini zaruri bir tedavi ydntemi olarak
kabul eder ve karsi degildir. Din isleri YUksek Kurulu'nun 6
Mart 1980 tarih ve 396/13 sayill kararna gére organ bagdisi
islam dinine gore caizdir.

DUnya islam Birigi Fkih Akademisi'nin 19-28 Ocak 1985
tarinli sekizinci ddnem toplantisinda 11 Subat 1988 tarih ve
4/1 alinan kararla islam dinine gére caizdir.

“Kim bir kimseye hayat verirse, o sanki bitin insanlara
hayat vermisgesine sevap kazanir.” Maide suresi, ayet 32

“Insan kendisinin kemiklerini bir araya getiremeyecegdimizi
mi saniyore Evet bizim onun parmak uclanni bile aynen
eski haline getirmeye gicUmuz yeter.” Kiyame suresi , ayet
3-4.

“Kisi yaptidi iyilik ve fenaliklardan kendisi sorumludur. Allah,
bir kimseyi ancak gUcUnun yettigi seyle yokimlU kilar.
Onun kazandid iyilik kendi yararnna, k6tGlUk de kendi zaro-
nnadir.” Bakara suresi , ayet 286

“Kendi yaratilislarnini unutmus bize érnek veriyor. Birde séyle
diyor; “Su ¢cUrUmUs kemiklere kim hayat verecek?2"” De ki:
“"Onlara hayat verecek olan, onlan ile kez yaratandir. O
yaratmanin her t0rlUsun0 bilir.” Yasin Suresinin, ayet 78 - 79

Nadir Hastalik Nedir?

Nadir hastaliklann tanisi zor, uzman he-

kimlerin sayisi az, Ulkelere gére farklilik

go6stermekle birlikte genel olarak sikhidi

1:2000'den daha az olan hastaliklan ifade I
efmekfedlr' DUNYA NADIR HASTALIKLAR GUNU

Yaklasik 8000 farkli nadir hastalik bulunmaktadir ve bunlao-
nn yaklask % 80'i genetik kdkenlidir. Nadir hastaliklarn
% 50'sinde cocuklar etkilenmektedir.

Eger nadir bir hastalikla savasiyorsaniz, sunu asla unutma-
yin; her hastanin hastaligi, birbirlerinden farkliik arz eder.
Birine yarayan sey, digerine yarmaz. Ve bir doktor kadar
hastaliginizi, iyi bilmeniz gerekir. Karsimiza cikan herkesin,
hastaligimizi bilmesini beklememeliyiz.

e En ¢ok hasta gérmuUs, deneyimi yUksek.

o Altyapisal olarak sizi takip etmeye yeterli donanima
sahip

e Ayni anda birden fazla klinikle, sizin takiplerinizi yo-
netebilecek Bir merkezde takiplerinizin yapiliyor ol-
masl hayati Gneme sahiptir.

Hastaliklanmiz Gérinmez Hastaliklardir!

Dernedimizin temsil ettigi hastalik gruplar; Eisenmenger
Sendromu, Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon, Skleroderma
ile bunlann sonucunda gereksinimi ortaya ¢ikan akciger
ve kalp-akciger nakilleridir. Hastalk gruplanmiz milyonda
50 araliginda rastlanma sikligindadir.

e Pulmoner Hipertansiyon, bildiginiz normal hipertansi-
yon degildir.
e Bunlar gérinmez hastaliklardir. Hastalann goérinUsle-

rinden ne kadar ciddi ve 6lUmcUl bir hastalikla sa-
vastiklarn anlasilmaz.

e Her hastalikta oldugu gibi erken tani, hayat kurtarr.
o Tedavi ediimediginde &lUmcUldUr.
e Bulasici degillerdir.

e Halen bu hastaliklarin kesin tedavileri yoktur. Hayat
kalitesini yUkselten ve sonuc itibariyle yasam sUresini

=

VUcudun bagisiklik siteminin kendi saglikli hGerelerine sal-
dirarak deride, kan damarlarinda, kaslarda ve i¢ organlar-
da bozulmalara neden olan bir grup hastaliklann adidr. iki
tUr skleroderma vardir: lokalize (sinirli) skleroderma ve sis-
temik skleroz (yayilmus).

Skleroderma Nedir?

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 tibbi literatire girmistir. Kalp,
akciger tutulumlannda, dolayli olarak ta karaciger tutu-
lumlannda Pulmoner Hiperfansiyona neden olur. Toplumu-
muzda rastlanma sikligi 3:100.000 araligindadir.

Kesin bir tedavi yoktur. Tedavi ediimediginde Ciddi sonug-

lar dogurur.

Dogustan gelen kalpteki delik veya delikler ile sagdan
sola olan kan akiminin, kalpte yon dedistirerek soldan sa-
ga dénmesi sonucu zamanla gelisen ve tedavi edilmedigi
takdirde hastaligin ulasacagdi, geri dénUsumU olmayan
son evresidir. Hastalgin tfemel sebebi akcigere giden ko-
nin, damarlara Uzerindeki normalden fazla olan basing ile
akciger damarlarnnin gevresindeki kasilabiime yetenekleri-
ni kaybetmesi ve giderek artan basinca karsi koyamama-
sl sonucunda damardan sizan kanin akcigerlerde kan
gollenmesi ve damarlar cevresinde geri donUssUz 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 kalm yakala-
nabilir. ilac tedavisi artik fayda etmediginde son care
kalp-akciger naklidir. Hastalik adini Dr. Paul Wood tarafin-
dan, bu durumu ilk kez 1897 yilinda not eden Dr. Victor
Eisenmenger 'den esinlenerek Eisenmenger 'in Sendromu
adlandinlir. Toplumumuzda rastianma sikligi 1 -9:1.000.000
araligindadir. -

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH) Nedir?

Eisenmenger Sendromu Nedir?

Ciddi, hizli ilerleyen ve yasami tehdit eden Pulmoner arteri-
yel hipertansiyon, vicutta 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 organlar tUketir. Pulmoner arteriyel hipertansi-
yon (PAH), Pulmoner hipertansiyonun bes t0rGnden, en az
rastlanilan grubudur.

Nedeni anlasilamamis ve kesin tedavisi henuz yoktfur. An-
cak hastalarin yasam kalitesini ve &mrin0 uzatan tedavi-
lerinin oldugu bir hastaliktir. Pulmoner hipertansiyon ileri
evrelerde kalp yetmezlidi ve élUmle sonuclanabilir. ilag
fedavisi artik fayda etmediginde, son ¢care akciger nakli-
dir.



