
Hastaligin tedavi prensipleri konusunda doktorlar arasinda fikir birligi yoktur.
Bu nedenle bir¢ok tip kitabinda hastaliBin tedavisinin bulunmadiBmin yazilmasi
sistemik skleroz konusunda bilgi edinmek isteyen hastalar arasinda umutsurluga

yol aquaktadlr. Son otuz yilda takip edilen hastalar incelendiginde, beklenen
yasam stiresinde artis oldugu bildirilmistir. Hastalarin diizenli takibi ile
gelisebilecek organ tutulumlan ve komplikasyonlarinln erken tani ve tedavisi
daha bapanli sonuclar alinmasinda en 6nemli basama]thr. Mevcut ve gelistirdmek[e
olan tedavi metodlan ile hastalik aktivitesinin kontrol altina alinmasinda ve
organ fonksiyon kayiplannin 6nlenmesinde basari saBlanabilecegi
dtistintilmektedir.



H,PPE:R:T:ANONENs6FrRON

KALiTELi YASAM iciN SizLERE 6NERiLERiMiz
Oncelikle, gerek pulmoner hipertansiyon gerekse skleroderma ile birlikte

yasamak, 61timtine yapilan bir mticadeledir. Bu savasin stiresi ile Siddeti biraz
kadere, ama daha cok sizin alacaBiniz hal ve tavirlara baglidir. Ustelik di§ardan
bakildiBinda hastaliBin ne denli ciddi bir hastalik olduBu maalesef anlasilmryor.
Hal b6yleyken, teshisinin ve tedavilerinin zorlu oldugu b6yle bir hastalikla
savasta, hastadan ziyade hasta yakinlamm kazanilmasl auk daha 6nemlidir.
Yoksa hasta, mticadelesinde yalnlz kalacaktir.

•     Hastalik konusunda, hem hasta hem de hasta yakini olarak bilin¢1enmek

zorundaylz. Dogru hastane deBil, dogru doktora ulasmak hayat kurtanr. Bu

ytizden kendinizi yetistirmek zorundasiniz. Bir Seyin krymetini bilmek igin
illa ki kaybetmemiz gerekmez. Hastalik ile balayini uzatmak ¢ogu zaman
sizin elinizde. Doktorunuzu dinleyin, kontrollerinizi dtlzenli olarak yaptirin,
ilaplannizi doBru kullanin. " Ben bugtin iyiyim ila¢larimi almayayim" gibi

distlncelere sakin kapilmayin. Bugtin iyi iseniz, kullandiginiz tedavilerin
sayesinde olduBunu sakin unutmaym. Sinirlannizi belirleyin ve iginde
kalmaya ¢all§ln. Kendinizi zorlamayin. En ufak deBisiklikleri doktorunuza
danisin. Ctinke si.rtiniz mindere degdiginde, tus olmak i¢in artik az bir
zaman kalmistir. Halbuki, sirtiniz mindere degiveden akllli harekeder ile
diismanmizi oyalamak mtimktindtlr.

•    Doktorunuza erisemedigrniz anlarda (acil durumlarda) sizi takip eden primer

doktorunuzla mudaka kontak kurulmasini saBlayin veya siz kontak kurun.
Her ne yapilacaksa onun bilgisinde yapilmalidir. Her ne kadar size, karsi
taraf gtiven vermis olsa dahi, nadir g6rtilen bir hasta grubu olduBumuzu
unutmayin. En auk hasta g6ren doktor kadar bilgili kimse olamaz. Yoksa
hayatta maalese-f uzun stlre kalamazsiniz. Ama en gtizeli bir hastanenin
mndavimi olmaktir. 0 zaman sizi tanryan birileri mudaka ¢ikacaktir.

•    Hastaligi 6Brenmekten korkmayin ve doktounun soru sormaktan pekinmeyin.

Hatta, doktorunuz ile g6rtismeden Once soracaklannizi bir liste yapin. C)nce
umut sonra da inanciniz olmalidir. Hastalikla yasamasini 6grendik¢e
mudulugivnuz artacaktir.



Hastaliginizin zaman i¢erisinde ilerleyecegini unutmadan, hayatinizi
hastaliBiniza gore yeniden kurun. Yannlan g6zden ¢ikarmadan A, 8, C

planlamiz olmalidir. Mesela, belld Sindi merdiven gkarken yorulmuyorsunur.
Acaba yann da ayni performansi g6sterebilecek misiniz? Belki, Simdiden
asans6rltl bir yer veya zemin kata tasmma gibi kararlar almanizda fayda
olabilir. Siz elinizden geleni yapin ve gerisini Allah'a bii.akin. G6receksiniz

hayatiniz kolaylasacak. Kaderdaslanniza erisip, birbirinizden gti€ alin. Hayata
katilimci olun, uzaktan izlemeyin. Felsefemiz "Doktorlan dinle ve hayatL da

yasa!" Hastaliginizla ve kendinizle barisik olun, toplum iGinde ve sosyal
aktivitelerin icinde olmaya gayret edin.

ilapsiz kalmamak icin diizenli kullandeiniz ilaplan zamaninda re¢ete ettirmeyi
sakin unutmayin. Mu'daka her yil dtlzenli olarak sonbaharda grip aslsl

yaptirmayi ve her beg yilda bir de zattlrre a§inizi yenilemeyi unutmayin.

Ne kadar kendinizi k6th hisetseniz bile, "Ben iyiyim" demesini 6Brenin.
Defaten sesli, kulaklannizla dnyacak Sekilde s6yleyin. Kendinize telkinde
bulunun.  HatLrlamak istediginiz g`:izel Seyleri, kulaklannizla isitecek kadar

ycksek sesle kendinize s6yleyin. DeBistiremeyeceginiz Seyleri kabul etmesini
6grenin. Sakin umudunuzu kaybetmeyin ve aBlamaktan da korkmayin.
icinizden geldigi gibi aBlayip, i¢inizden geldigi gibi gthin. Ozellikle, kendinize

gtilmeyi 6grenin. Hastalik sizi olmadik durumlara dtistlrecektir. Eger siz
bunlan aBlayarak ve utanarak degrl de gtilerek ve umursamayarak hanrlarsaniz
onun elindeki kozlari bir bir elinden almis olursunuz.

Bu 6yle bir hastalik ki anne evladi, kardes kardesi anlayamryor. 0 ytizden
tigtinctl kisilerden insaf beklemek biraz haksizlik olur. Sizi en iyi, Vine sizin

gibiler anlayabilirler. insan her ne kadar bedenen hasta da olsa, bu durum
uzun strfunce insanin ruhunu da hasta ediyor. Kendinizi disandan izleyin.
Ozellikle ti¢tinctl ki§ilerle konu§urken, kinci olmayin. incitmeyin onlarl.
Sizi karsiliksiz sevenlere daha da 6zen g6sterin. Herseyi konusun. Ama
sdkin o incinmesin dive susmayin. 0 sustuklanniz zamanla i¢inizde birikir
ve daha sonra iliskide, arkadasliklarda, dosduklarda derin yaralar apar. Bir
sir verelim mi? Eger siz mudu olursaniz, pozitif enerjiniz insanlan vaniniza

¢ekecekdr. Siz ne kadar k6ttimser olursaniz, negatif enerjiniz onlan yanlnizdan
uzaklastLracaktir.
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Diyederinize uyun, saBlikli beslenin. Ozellikle Coumadin (kan sulandlrlcl
ilaplar) kullanryorsaniz aldiBiniz K vitamini (kayu yesil sebzelerde ¢oktur,

brokoli ctbi) INR sevlyenizde dalgalanmalara neden olabilir. Tuzu hayadnizdan

qlkarmaya ¢alisin. YemeBin kendi tuzu yeterli olacaktrr. Mudaka kilonuzu
takip edin. Asin dalgalanmalar olduBunda dokeorunuza bilgi vermeyi
unutmayin.

Hastalik herkeste ayni eddyi yaratmaz. Dolayisryla baskasina yarayan birsey
size ftyda etmeyebilir. Dok[orunura danismadan kendi basiniza sakin hareket
etmeyin.

Bir Ttirk vatanda§inin yurtdisinda yalnizca toplam 2 yil tedavi g6me hakki
olduBunu unutmayln. Bu hakki akillica, yarinlari dtlstinerek kullanin.

Kendinize daha fazla zaman ayirin. Bu ytizden nykusuzluBunuzu kendinize
dert etmeyin. Ancak kafanizi me§gul edecek hobileriniz ve ugra$1anniz
olmali. Stlrekli kendinizi ve hastaligrnizi dtistlndtlBtlntizde depresyona

girebilir ve kontroltintizti elinizden kapirabilirsiniz. Kendinizi yormayacak
bir i§te €ali§abilirsiniz 6meBin. insanlara yardlm edin. Psikolojinize iyi

gelecektir.

Toz, duman ve agir kokulardan uzak durun. Sizi strese sokacak ortamlardan
ka€inin. Dtizenli, hastaliginiza uygun bir Sekilde egzersiz yapmayi sakin
unutmayin. Fizyoterapisderden destek alabilirsiniz. Kendi basiniza denemeyin.
Yanlis yapip, kendinize zarar verebilirsiniz. Nefes nefese kalmakean ka¢inin
ve arada mudaka durup d`inlenmeyi unutmayln.

Damarlariniz zaten btizuldiiBti i¢in, soguBa 6zellikle dikkat edin. Keza asln
sicakean ve dogrudan gtinesin ckilerinden kendinizi koruyun.

Hem hasta hem de hasta yakinlan olarak psikolojik destek almaktan

Gekinmeyin.

Tatile ¢ikacaksaniz ilaplarinizi yedeklemeyi unutmayin. Yaninizda tasiyin.
ilaplamizln kaybolma riskini de g6z 6nunde bulundurun ki sonradan ila¢siz
kalmaym. Yangindan ilk kurtarilacak §ey kendiniz ve sonra ila€1amizdir.
Aynca doktorunuz gittiginiz yerdeki bir doktora sizi emanet edebilir. Bunu
da unutmaym.



Sevgili hasta yakinlan! Biz hastalari durdurmaymiz. Biz birsey yapmayi

planladi8imizda sizler ltitfen, "aman biz yorulmayalm" gibi hislere kaplllp
bizleri planlanmizdan alikoymayiniz. Ancak, yapici 6nerilerde bulunabflirsiniz.
"Benin de isim var, ben gittigimde alayim, yapayim ya da gel birlik[e gidelim."

gibi.  Bizler engelliyiz. HastaliBimiz ilerledikpe disa bagimllllBlmlz artryor ve
hareketli olmaktan gittik¢e uzaklasryoruz.

PULMONER ARTERIYEL HIPERTANSIYON ve
SKLERODERMA iLE iLGiLi TEDAviLER
HAKKINDA DAIIA FAZLA BiLGi ALMAK iciN
LUTFEN DOKTdRUNUZA BASVURIJNUZ.

Bu kitap¢lktaki bilimsel bilgiler, Pulmoner Hipertanslyon Demegi'nin
Bilim icra Kurulu Uyeleri olan Sn. Prof. Dr. Gulseren Karabryiko8lu,
Sn. Uz. Dr. Zeynep Pinar Onen ve Sn. Uz. Dr. Ali Akdo8an tarafindan
hazirlanmi§tir.



PULMONER HipERTANsiYON DERNE6i
Molla Htisrev Mh. Manav Sk. No:7/1 Vefa, Emin6nd-isTANBUL.
Tel: 0533 705 77 24

e-posta: info@PHA-Turkey.com

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hastalari Yardimla§ma ve
Dayanl§ma Gmplari
I     izmir: LeylaAgikel

Tel: 0543 584 32 79 e-posta: Ifren_75@hotmail.com
•    istanbul: Sibel Ercan

Tel: 0532 51213 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

•    Mersin: Asuman Yanpar

Tel: 0544 768 49 33 e-posta: in.a.yanpar@hotmail.com

Hasta Toplantilari
Her aym 15.inin denk geldigi haftanin cumartesi gtintinde, saat 13:00'te
"Hasta Toplantilanmiz" yapilmaktadir. Her 6 ayda bir toplantllarlmlza davet

ettigimiz misafir doktorumuz, "Hastalik ve Tedavi" konularinda biz hastalan
bilgilendirmektedir. Su an i¢in toplantilarimizi Ankara ve istanbul'da

gergeklestirebilmekteyiz. internet sitemizden de detaylara erisebilirsiniz.
www.PIIA-Turkey.com



DERNE6iMizE Urn OLMAK iciN GEREKLi ®BELGELER

1.    1  adet ntifus chzdani fotokopisi

2.   2 adet vesikalik resin

3.   1  adet muhtarllktan ikametgah

4.    1  adet sabika kaydl

5.   1  adet doldurulmus ve imzalanmis trye bilgi formu

6.   Uyelik ve aidat bedelinin bankaya yatrnldiBina ait banka dekontu

7.   Eger trye hastanin kendisi ise, hastalik raporun fotokopisi (mtimktlnse ilk
taninin kondugu). Eger tlye hasta yakini ise rapor fotokopisi (ilk tanl
mtimktinse)'ne ilaveteh taahhiitname. "Ben Su isimli hastanin §u derece

yakiniyim"  §eklinde.

Yukandaki grup haricindeki herkes ilk 6 maddeyi yerine getirerek demege tlye
olabilir. Bilim Kurulu tiveliBi icin, yaylnlanniz ile basvurmaniz gereklidir.

Detaylar i¢in ltitfen thzu8timtiztl inceleyiniz.
http://www.pha-turkey.com/forum/resin/Tuzuk.doc

Demegimiz, Pulmoner Hipertansiyon hastalarina destek olmanin gururunu
duymaktadir. Sizinle daha bilingliyiz. Sizinle daha umuduyuz. Sizinle daha

gti¢1tiytiz.

Pulmoner Hipertansiyon Demegi'ne bagl§larmlz icin:
Akbank C)engelk6y Sb. Sube Kodu: 367  Hesap No: 0049385
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1891        Dr. Emstvon Romberg (1865-1933) ilk kez pulmoner
Hipertansiyonun varligindan bahsetmistir.

1991        Samil Hamidullah'a, PAH teshisi kondu. DiBer hastalar ne
durumdalar diyerek, Thrkiye'nin ilk Pulmoner Hipertansiyon
(PH) hareketini ba$1atmis oldu. 20 0cak 1993 ylllnda vefat
etti.
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ilk ilap olarak tarihte yerini aldi.

1996       Kinil Hamidullah'a PAH tanisi kondu. ABabeyinin ba$1amis
olduBu hareketin basina ge€ti.

1997       Pulmoner Hipertansiyon Demegi Amerika (PHA)'nin tiyesi
olduk.

1998       Flolan tedavisinden elde edilen basamin ardindan
kamuoyunu bilgilendirmeye y6nelik mektuplar g6ndemeye,
brostirler dagitmaya ba$1adik.

1998       CIBllglmiz ilk kez Htirriyet Gazetesinde "insanlar c)1mesin"
ba$1lgl altlnda bir paragrafta yer aldl (7 Mart 1998).

1998       Ra.dikal Gazetesi bizi haber yaptl (9 Ekim 1998).

2000       4. Uluslararasi pulmoner Hipertansiyon Konferansina
katilarak ilk kez uluslararasi bir a¢ilim yakalamis olduk.
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ila¢ olarak tarihte yerini aldi.

2002       Gerek kayiplanmiz gerekse ekonomik kriz nedeniyle
mtlcadelemize ara verdik.
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onaylanan ngtincti ilag olarak tarihte yerini aldi.
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ila¢ olarak tarihte yerini aldi.

2005       Sildenafil sitrat yani ticari adiyla Revatio, FDA (ABD Gida
ve ilap idaresi) tarafindan PH tedavisi i¢in onaylanan besinci
ila¢ olarak tarihte yerini aldi.

2006       PH hareketinin tekrar nyandigi bir yil olmu§tur. "Hadi bir
kez daha deneyelim" diyerek ¢alismalara yeniden ba§1adlk.

2006       Pulmoner Hipertansiyon Deme8i Avnipa (PHA-Europe)'nin
tryesi olduk. ,

2006       Pulmoner Hipertansiyon ile ilgili doktor sempozyumlanna
katilarak lobi ¢alismalarina ba$1amis olduk.

2006       internet sitemiz oldu.

2007       Bizim ile benzer sorunlar yasayan sklerodermali hastalar ile
gapbirligine gittik. Ve  b6ylece, ilk Pulmoner Hipertansiyon
ve Skleroderma Hastalan Yardimlasma ve Dayanisma Grubu
istanbul'da kurulmu§ oldu.

2007       Ekim ayinda aylik hasta toplantilarimiz baslamis oldu.

2007       Kasim ayinda, istanbul Eczacilar odasi'nin yayinlamda
tanltlmimiz yer aldi.

2008       Subat ayinda thztlgrimtiz tamamlandi.

25 cMart 2008'de demegimiz kuruldu.



Uyenin  A    I   Soya    I.

fotoiraf

Call§tlglAlan:          EKamu     Euniversite I 6zel I 06renci

I Di6er (lutfen belirtiniz)

IIstldl

G6revl:..--.-.-.-.-..-............................-.........'..'...-V,..-'.---.Unvanl:....-......--.---.-...............Uyru6u.

Ileti!im Biloileri

Ev  F.aks:

E-posta:

yazl§malari€in       I  Ev     I  i§          adresimdenirtibatageeebilirsiniz.

Eiitim  Biloileri  (Ltitfen sonuncudan ba§Iayarak yaziniz)

Mezuniyet  YIIl                                      Oniversite  /  Faktilte /  86lum  (Universite mezuniyeti yoksa  ltitfen di6er okul  bilgilerini yazlnlz)

Uzmanllk Alanl

Bildigi  Yabancl

Varsa Di6er Dernek / Vakif Oyelikleri ve G6revleri

Dernek / Vakif ismi, G6rev

Dernek / Vakif ismi, G6rev

Dernek / Vakif ismi, G6rev



Kimlik  Bilgileri

TC.  Kimlik  No:

Do6um Yeri:

Ntifusa  Kayltll  Oldu6u  il:

Mahalle/K6y:

Medeni

Ntlfus  Ctlzdani  No:

Do6um  Tarihi:

Anne  Adi:

Cilt  No:    ...........    Aile  Sira  No:    ...........   Slra  No:   .............

Kan  Grubu:

Di6er  Bi[giler  (ntfe`n eksiksiz cevaplaylnlz)

Derne9e  tiyelik amacmiz?

Uzmanlik  ya  da  ilgi  alanlarlniz

dogrultusunda dernekte hangi alanlarda

!all§mak jstersiniz?

Dernekten  beklentileriniz nelerdir?

Oyelik iein di6er gerekenler:
1 adet niifus cuzdanl fotokopisi, 2 adet resim,1 adet ikametgah,1 adet sabika  kaydl ve tlyelik aidatimn yatlrllmasl

Pulmoner Hipertansiyon  Derne6i  2008 ylli  tiyelik aidati  olan  60  YTL'yi          I    Makbuz kar§illilnl  elden  @dedim.

ve derne6e giris  tlcreti  olan 50 YTL'yi (Toplam  YTL)
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hesaba yatirdim, dekontu ektedir.

Uye olmayl  is.[edi©im  pulmoner Hipertansiyon  Dernegi'nin  Ana  Tuzu6u  Hukumlerini  okuyup  kabul  etti©imi, T.C.  Kanunlarina

gore  Dernek  Uyesi  olmamda  herhangi  bir engel  bulunmadigini,  yukarida  vermi§  oldu6um  ti]m  bilgilerin  do6ru  ve  eksiksiz
oldu6unu beyan ve taahhtlt ederim. Dernekler Kanununa, Pulmoner Hipertansiyon Derne©i tuzuk, ie ttlztlk ve y6netmeliklerine

aynen  Liymayi, Pulmoner Hipertansiyon  Derne6i  ama€larina  uygun  hareket etmeyi  ve  Genel  Kurul tarafindan  belirlenen

yllllk  aidat tutarinl  6demeyi  kabul  eder,  tlyeligim  igin  gereken  i§lemlerin  yapilmasini  rica  ederim.

Tarih:                                                                                                                                Ad, soyad ve imza:

Bu kisim dernek y6netimi tarafindan doldurulacaktlr

Y6netim  Kurulu  karar tarih ve

Uyelik  kabul  edildi

Uyelik  reddedildi

Oyeye  bildiri  tarihi

Dye  adayina  bildiri  tarihi
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