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Bu kilavuz, pulmoner hipertansiyonu (PH) olan bebeklerin, gocuklarin
ve genclerin aileleri igin Akciger Damar Hastaliklari Dernegi (ADHAD)
tarafindan olusturulmustur. Ailelere, cocuklarinin pulmoner hipertansiyon
ile olan yolculugunda yardimci olmak icin hazirlanmistir.

ADHAD ile iletisime ge¢: Y @adhadorg

Pediatrik Pulmoner Hipertansiyonu Anlamak

Yetiskinler gibi cocuklarda da gesitli nedenlerle PH ge-
lisebilir. PH'nin bir tirl, saglikli bebeklerin aksine akci-
gerlerdeki kan damarlari dogumdan sonra hemen gev-
semeyen yenidogan bebeklere 6zgudir. Bunun disinda
diger cocuklarda da dogustan kalp hastalidi veya akciger
hastaliklari nedeniyle PH gelisebilir. PH, bazen genetik,
bazen de doktorlarin altta yatan nedeni bulamayacagdi
bir tipte de olabilir (idiopatik PH).

Cocugunuz icin Ozel Merkezler Bulun

Hastaligin altinda yatan nedene bagh olmaksizin, PH kari-
sik, anlasilmasi ve tedavisi zor bir hastaliktir. Cocugunuzun
tedavi ve bakim secenekleri hakkinda size tavsiyelerde bu-
lunabilecek deneyimli uzmanlardan olusan bir pediatrik PH
bakim ekibi - doktor, hemsire, sosyal hizmet uzmani, vb.-
bulmak ¢ok 6nemlidir.

ADHAD sizin bu hastalikta deneyimi olan merkezleri bulma-
niza yardimci olabilir. Bu amagla ADHAD sosyal medya hesaplari Gzerinden bizimle
baglantiya gegebilirsiniz.

ADHAD, takipte oldugunuz PH merkezlerinde, hastaligin izleminde gerekli olan kar-
diyoloji disindaki diger bélimlerin olup olmadigini sormanizi dnermektedir.
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Sik Sorulan Sorular

Neler Cocuklarda Pulmoner Hipertansiyona Neden Olur?

Pulmoner hipertansiyonun ¢ocuklardaki sebepleri genel olarak yetiskinlerle aynidir.
Bazi vakalarda dogumsal kalp hastaligi veya akciger hastaligi gibi baska durumlar ile
iliskili olabilir veya nedeni tam olarak bilinemeyebilir (idiopatik PH). Hastalarin kigik
bir kisminda kalitimsal nedenler ile ailesel pulmoner arteryel hipertansiyon gorile-
bilir.

Pulmoner Hipertansiyon Hakkinda Bircok Yazi Okudum, Fakat Okuduklarimin Cogu
Yetiskin Hastalarda Pulmoner Hipertansiyon ile Alakali. Yetiskin ve Cocuk Hasta-
lardaki Pulmoner Hipertansiyon Arasindaki Farkliliklar Nelerdir?

Cocuk ve eriskin PH hastalarinin arasindaki en dnemli iki fark hastaliga neden olan
durumlar ve tedavidir. Cocuklarin PH hastalik nedenleri ile eriskinlerin PH hastalik
nedenleri 6nemli farklar gosterir. Cocuklardaki PH nedenlerinin dnemli cogunlugu
kalp ve akcigerlerin dogustan hastaliklarina ve genetik nedenlere baghdir.

Yetiskin ve cocuk hastalardaki pulmoner hipertansiyon arasindaki diger dnemli fark-
lihk da tedavidir. Yakin zamana kadar, ¢cocuklardaki PH tedauvisi icin kisitli sayida klinik
¢alisma vardi. Bu nedenle ¢ocuklarin tedavileri agirhkl olarak eriskin hasta calisma-
larindaki deneyimlere gdre yapiliyordu. Son zamanlarda ¢ocuklarla ilgili deneyimler
de artmistir. Ancak yine de, ¢ocuklar ve eriskinler icin kullanilan ilaglar ayni olsa da
cocuklara 6zgu kesin doz tanimlari yoktur. Bu nedenle, pediatrik pulmoner hipertan-
siyon hastalarinin bu konuda deneyim sahibi bir uzman tarafindan takip edilmesi
kritik 6nem tasimaktadir. Ayrica, ¢ocuklarda kullanilan tani ve izlem araclari ile bu
amacgla kullanilan kriterler de eriskin hastalarinkinden olduk¢a énemli farkhliklar
gdstermektedir.

Pulmoner Hipertansiyonu Olan Cocuklar icin Hangi Tedavi Olanaklari Mevcuttur?

GUnUmuzde, ¢ocuklardaki PH icin kullanilan ¢ok sayida ilag segenegi mevcuttur. Bu
ilaclar her hastada farkli yollar ile verilebilir. ilaclarin verilme yollari, agizdan, inha-
lasyon yoluyla, devamli intravendz (damar yolu ile) infizyon ve devamli subkutan
(deri alti) infGzyondur. Bosentan, PH’li hastalarda en sik kullanilan ilagtir. Pulmoner
hipertansiyon olus mekanizmasinda 6n planda yer alan endotelinin etkilerini tersine
ceviren ilaglardandir. Sildenafil ve tadalafil, cocuklarda hentz kullanim onayi almamis
ancak, 6zel izinle gerekli hallerde kullanilabilen ilaglardandir. Sildenafil ve Tadalafil
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damarlari gevseten Nitrik oksit isimli maddenin daha fazla miktarda Uretilmesine
yardim eden ve agiz (oral) yoluyla kullanilan ilaglardir. Pulmoner hipertansiyon te-
davisinde etkili olan mekanizmalardan bir digeri de prostaglandinlerdir. Bu amacla
bir grup ilag vicudumuzda yeterince Uretilemeyen prostaglandinleri taklit ederek
etki gosterir. Bunlardan epoprostenol intravendz, treprostinil intraven6z, subkutan
veya inhalasyon yoluyla ve iloprost inhalasyon yoluyla verilmektedir. Cocugunuza,
ek olarak kan pihtilari olusmasini engellemek icin warfarin adinda bir antikoaguilan
(pthtilasma 6nleyici) tedavi gerekli durumlarda verilebilir. Cocugunuzun vicudunda
sivi artisini engellemek igin idrar gikisini artiran (diGretik) ilaglar da verilebilir. Ayrica
gerekli durumlarda oksijen destek tedavisi de doktorunuz tarafindan 6nerilebilir. Bu-
rada unutulmamasi gereken en dnemli konu, her hastanin tedavisinin bir digerinden
farkli olabilecedidir. Bu hastaliginizin tipine, hastaliginizin agirhigina, pulmoner hiper-
tansiyon ile birlikte cocugunuzda bulunan diger hastaliklara gore degisiklik géste-
recektir.

PH Tedavileri Sonucunda Cocugumu Ne Gibi Yan Etkiler Bekliyor?

Tim PH tedavilerinde genel olarak gdrulen yan etkiler, basagrisi, burun tikanikhgi,
bulanti, hipotansiyon (disik kan basinci), sersemlik hissi ve ciltte kizarmadir (sicak
hissetme). Bosentan ¢ocuklarda nadiren de olsa karacigerde yan etki gdsterebil-
mektedir, bu nedenle Bosentan kullanan hastalarda karaciger fonksiyonlarinin du-
zenli olarak kan testleri ile izlenmesi gerekmektedir. inhale tedaviler (Treprostinil,
lloprost) 6ksiiriik ve bodaz tahrisine neden olabilmektedir. Epoprostenol ve Trepros-
tinil'in yan etkileri ishal, cene bdlgesinde agridir. Treprostinil'in subkutan kullanimi
sirasinda infizyon bdlgesinde agri gorilebilir. Burada ya da ila¢ prospektuslerinde
belirtilmemis olsa da tum olagan disi oldugunu disindigunuz etkileri sizi izleyen
tibbi ekibe bildirmelisiniz.

PH Takibi icin Cocugumu Hangi Alanda Uzman Bir Doktorun Takip Etmesi Gerekir?

Cocugunuzun bir pediatrik pulmoner hipertansiyon uzmani tarafindan tedavi edil-
mesi 6nemlidir. Bu kisi, genellikle PH konusunda kapsamli egitim almis ve PH’li birgok
cocugu tedavi etmis bir pediatrik kardiyologdur.

PH Uzmanimizi Ne Siklikta Gormemiz Gerekir?

Bu, cocugunuzu takip eden uzmana bagli olarak degisecektir, ancak semptomlari ve
tedaviyi izlemek igin her U¢ ayda bir doktorunuzu gérmeye hazirlikh olmaniz gerekir.
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PH Cocugumun Gelisimini ve Bilyiimesini Ne Sekilde Etkiler?

idiyopatik pulmoner hipertansiyonu olan codu cocugun normal bir biiyiime ve gelis-
mesi vardir. Ancak PH baska bir hastaliga bagl olarak ortaya ¢cikmis ise, ciddi gelisim
sorunlari olabilir.

Cocugum Biiyiidiikce PH'si Kotiilesecek mi?

Pulmoner hipertansiyonun bilinen kesin bir tedavisi olmasa da, hastalidin ilerleme-
sini dnleyen ve PH semptomlarinda dizelme saglayan bir ¢ok ilag¢ mevcuttur. Teda-
viye alinan yanit hastadan hastaya ve hastaliga neden olan duruma gore degismek-
tedir. Bu asamada ¢ocugunuzu izleyen tibbi ekiple iletisimde olmak, cocugunuz igin
dogru tedaviye karar vermek icin oldukga 6dnemlidir. Bu hastalik hakkinda ek tedavi
secenekleri olusturacagini umdugumuz yeni ¢calismalar strekli olarak yapilmaktadir.

Cocugum Diger Cocuklarla Oynayabilir mi? Hangi Sporlara Katilabilir?

Cocugunuz kesinlikle diger cocuklarla oynayabilir. Yalnizca, gocugunuzun diger ¢o-
cuklara nazaran aktiveye bagdli olarak daha fazla dinlenme gereksinimi oldugunu
unutmayiniz. Bununla birlikte cocugunuzun solunum yolu enfeksiyonu / grip vb.
belirtileri olan ¢ocuklarla oyun oynamaktan kaginmalari da gerekmektedir. Cocu-
gunuzun hangi sporu yapabilecegi, hastaliginin siddetine ve hangi tedaviyi aldidina
baghdir. Cocugunuzu izleyen doktor bu tur kararlari almaniza yardimci olacaktir.

Cocugumun Takibini Yapan Hekim ve Saglik Calisanlarina Ne Tip Sorular Sormali-
yim?

Neden belirli testlerin yapildidini, cocugunuz igin hangi tedavi seceneklerinin mevcut
oldugunu, ilaglarin yan etkilerini, doktorunuza haber vermeniz gereken semptomlari
ve ¢ocugunuzun yapip yapamayacagl aktiviteleri anlamak dnemlidir. Doktorunuzu
ne sikhkla gérmeniz gerektigini ve her kontrolde sizi nelerin bekleyebilecegini sor-
malisiniz. Mesai saatleri disinda sizi izleyen saglik ekibine nasil ulasacaginizin yolla-
rini da mutlaka 6grenmelisiniz. Kontrollerinizin arasindaki dénemlerde tim sorula-
rinizin bir listesini tutun. Sorularinizin ne kadar sagma olup olmadigini disinmeyin.
Sizin icin 6nemli ise doktorunuz icin de nemlidir.
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Cocugunuzun Okulu ile Uyum

Sik doktor ziyaretleri, hastaligin siddetli belirtileri, ilaclara bagh yan etkiler, cok sa-
yida ve belirli saatlerle tanimli ila¢ kullaniminin veya hastalidin zihinsel ve duygusal
etkileri, PH olan bir cocugun ailesine okuldan yardim ve kolaylik talep etme hakki
vermektedir.

v

Okul yoneticileriyle ve cocugunuzun 6gretmenleriyle konusun.

Durumu aciklayin ve onlara 6zellikle neye ihtiyaciniz oldugunu, onlardan
ne beklediginizi sdyleyin ve sizden neler beklediklerini sorun. PH uzmani-
nizin kilavuzlugunda, beden egitimi 6gretmeni ile konusup net bir egzersiz
veya beden egitiminden muafiyet plani yapin.

Cocugunuza teshis konulur konulmaz ve her yil okul donemi baglamadan
once, cocugunuz hakkinda okulla iletisime gecin.

Okul, gocugunuz icin 112'yi ararsa, acil tibbi hizmet ekibinin dogru adim-
lari ve 6nlemleri almasi icin acil durum prosedurleri hakkinda ayrintili bir
bilgilendirme yapin (6rnegin, cocugunuz infiizyon tedavisi aliyorsa, buna
yonelik olarak infUzyon hattini yikamamalari veya infizyonu durdurma-
malari gibi).

isbirligi yapin

Ogretmenlerine, arkadaslarina ve diger gérevlilere PH ve cocudunuzun
gereksinimleri hakkinda bilgi vermek icin okulun saglk hizmet ekipleri ile
birlikte ¢alisin. Cocugunuzun saglik durumu igin gok degerli bir destek ola-
cak okul hemsiresi ile iletisiminiz ok dnemlidir.

Ailenin ihtiyaclari icin Psikolojik Destek

Cocuguza PH tanisi konulmasi ailenin tim Gyeleri igin
duygusal ve psikolojik agidan bir yik yaratabilir. Ben-
zer saglik problemi olan baska ailelerle baglanti kur-
manin yaninda, kendiniz, cocugunuz veya diger aile
Uyeleri icin profesyonel ruh saghgi yardimi alin. Cocu-
gunuzun PH ile takip edildigi merkez size psikiyatri ve
destek birimlerine yénlendirebilir.



COCUKLUK CAGINDA
4 &‘.\’BD Akciger

PULMONER HiPERTANSiYON

Aileler icin kaynak kilavuz

Damar Hastaliklari

ADHAD Arastirma Dernegi

Diger Aileler ile Baglanti Kurmak

Bir ¢ok aile sizin su anda yasadiginiz seyi yasamaktadir veya ge¢miste yasamistir.
Bu durumun c¢ocugunuz, aileniz ve sizin i¢in ne kadar kafa karistirici ve korkutucu
oldugunu c¢ok iyi anlarlar. Unutmayin yalniz degilsiniz. ADHAD ile baglantili olan ve
size yardimci olabilecek deneyimleri olan baska aileler de var. Bunun icin ADHAD ve
PAHSSc kaynaklarini kullanabilirsiniz.

PH’li kisiler ve ailelerinden olusan PAHSSc derneginin online forumlarina katilin ve
sorular sorun, hikayeler paylasin ve tavsiyeler alin. Kayit olmak ve génderide bulun-
mak i¢in bu adresi kullanabilirsiniz: https:/www.pahssc.org.tr/

Sosyal Medyada ADHAD ile baglanti kur
0 adhadsosyal Q adhadorg % adhadorg

Akciger ve Damar Hastaliklari Arastirma Dernegi

Akciger Damar Hastaliklari Arastirma Dernegdi (ADHAD), akcigerin damarsal hasta-
liklari hakkindaki bilgiyi artirmaya, arastirmalar yapmaya ve ulusal politikalar gelisti-
rerek, Ulkemizde bu hastaliklardan etkilenen insanlarin tedavi ve hasta bakim stan-
dartlarini gelistirmeye ve bu hastaliktan en etkin korunmay! saglamaya adanmis
bagimsiz, bilimsel ve kar amaci gitmeyen birgcok uzmanlik alanini kapsayan bir der-
nektir. Dernedimiz hakkinda daha fazla bilgi edinmeniz icin su adresi ziyaret etmenizi
rica ederiz, www.adhad.org

Akciger Damar Hastaliklari Arastirma Dernegi

Bu kilavuzun hazirlanmasinda emedi gegen Prof. Dr. Serdar KULA, Dr. Akif KAVGACI'ya tesekklr ederiz.
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