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Yazan: Malena Vetterli

Sevgiliokuyucular,

Otoinflamatuar hasta foplulugumuzun FMF & AID bdlteninin
sayisini paylasmaktan heyecan duyuyor ve Eylil ayini da Dinya
Otoinflamatuar Hastaliklar Farkindalik Ayi olarak aniyoruz.

Bu bdulteni yayinlamanin, organizasyonumuzun dinyanin  her
yerindeki hastalara nasl yardmcr oldugunu vurgulamak icin
harika bir firsat olduguna inaniyoruz. Bu sayida, birkac farkl
Ulkeden FMF ve AID ile paylasilan hasta hikayelerini paylastik ve
otoinflamatuar hastalara  nasil  basanll  bir  sekide hizmet
edebildigimizi  gosterdik.  Otoinflamatuar  organizasyonlarn,
hastalann yasamlanni iyilestirmek icin birlikte calisan, bUylyen ve
benzersiz bir semsiyesiyiz.

FMF & AID KUresel Dernedi ve bagl kuruluglan, otoinflomatuar
rahatsiziklan olan hastalan  bilgilendirir, egitir, yardimci olur,
savunur ve ayni zamanda doktorlan bu hastaliklar hakkinda
egitmeye calisir. Hedeflerimizden biri, doktorlann bu nadir
hastaliklarla iliskili temel semptomlan tanma yetenedini arirmaktir.

Ek olarak, hastalan daha fazla degerendirme icin uygun
romatolog, immuUnolog veya ofoinflamatuar hastalklann
tedavisinde uzmanlasmis bulasic hastallk  doktorlanna

yonlendirmeye yardimci olacagiz.

Gelecekteki haber bulteni fikirleri ve ilgilenilen konularla ilgili tUm
okuyucu geri bildirimlerini  duymak istiyoruz.  Yorumlarniz
info@fmfandaid.orgile paylasabilirsiniz.

Herkese saglikli bir eylUl ay diliyoruz.

FMF ve AID Ekibi
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Eylul, DUnya Otoinflamatuar Hastaliklar Farkindalik Ayi

Her yil eylUl ayl boyunca, dUnya capinda bir veya daha fazla otoinflamatuar hastalikla
yasayan binlerce hasta, seslerini duyurmak ve farkindalik yaratmak icin bir araya geliyor.

Bu hastalann cogdu icin, bdylesine gucten dusUrGcU bir duruma sahip olmanin bedeli,
fiziksel yeterliliklerinden daha ileriye ulasir ve gUnlUk yasamlannin her ydninU efkiler.
Genellikle gérunmez olan bu hastaliklar, siklikla hastalann isten cikanimasina, gérmezden
gelinmesine ve inmal edilmesine neden olur.

FMF & AID, her eylUl ayinda énemli bilgileri paylasmak, hasta deneyimlerini tarismak ve
hastalann yasam kalitesini etkileyen otoinflamatuar hastaliklarn etkisi hakkinda konusmak
icin bir aylik bir sosyal medya kampanyasi baslatiyor.

Hastalann ve ailelerin otoinflamatuar yolculuklannda yasadiklan zoduklann bir kez daha
alhini giziyoruz. Bir pandemi ile yasiyor olabiliriz, ancak toplulugumuz icin, otoinflamatuar
hastaliklar donyasinda da sUrekli bUyUyen bir kUresel saglik acil durumu var, cUnku
hastalar teshis edilmeden ve gerekli tedavilerialamamaya devam ediyor.

Ukrayna'daki cocuklar ve onlara ek olarak GUney ve Orta Amerika'daki hastalann hala
biyolojik tedavilere erisimi yok.

LUbnan gibi diger Ulkelerde, mali krizier ve COVID nedeniyle yasanan fibbi istifleme
dolayisiyla hastalar hayati ilaclara erisemiyor.

Tedavi edimeden birakimanin sonuclan potansiyel olarak  8limculdir.  Kronik
inflamasyon zararidir ve eklemlerde, kalpte, beyinde ve diger organlarda uzun sureli
hasara neden olabilir. Bazi hastalarda organlarda biriken ve organ yetmezligine neden
olan amiloid proteini kaynaklh amiloidoz gelisebilir.

Devlet memurlanni, sagdlik bakanlanni, ilag sirketlerini ve sadlik hizmeti saglayicilanni hicbir
otoinflamatuar hastanin teshis ediimeden ve tedavi edimeden kalmamasini saglamak
Uzere géreve caginyoruz.
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Tibbi ihtiyaclara Yardim Programi

Alinan cémert bagislar sayesinde, FMF & AID, art arda
ikinci yil boyunca Tibbi ihtiyaclara Yardim Programimiz
araciigiyla hastalara yardm etmeye devam edebildi!
BugUne kadar, yaklasik 20.000 € /23.5008 degderinde
mali ibbi yardim sagladik. Bu yardim Fransa, Sili, Birlesik
Krallik, isvicre, Kanada, Ukrayna, El Salvador, Yunanistan,
Amerika Birlesik Devletleri, ispanya, Uruguay, Aimanya,
Avustralya ve Meksika'daki hastalara yardimci oldu.

Fonlar, genetik testler, receteli ilaclar ve hastalann saglik
sigortasi kapsaminda olmayan 6zel muayeneler, diger
sehirlerde veya Ulkelerde bir uzmanla yapilan
muayeneler icin seyahat ve konaklama masraflan ile
cocuklaricin psikolojik terapi icin kullanildi.

Sizin desteginizle, FMF & AID, ihtiyaci olan hastalar icin
Tibbi ihtiyaclara Yardm Programi sunmaya devam
edecek. Bu hastalann cogu icin biz onlann son
umuduyuz. LUtfen bu programi desteklemek icin bagdis
yapmayi disunun. Bagis yapmak icin
www.fmfandaid.org adresini ziyaret edebilirsiniz.

Yardim ettigimiz vakalardan bazilan bu biltende aynntili
olarak aciklanmistir.

Lubnan ve Sili'de GoFundMe Kampanyasi

Bildiginiz gibi LUbnan ciddi bir mali krizden geciyor. Eczanelerde ilac kalmadi ve Alilesel
Akdeniz Atesi hastalar/cocuklarnn ebeveynleri kolsisinleri bittigi icin caresiz. Beyrut'taki FMF &
AID KUresel Dernegi temisilcisi yerel distribUtdrle temasa gecti ve hala kolsisinleri oldugunu
ogrendi. Sadece maddi imkansizliklar nedeniyle eczanelere teslim edemiyorlar. Tedarik
zinciri sorunlanna yardimci olmak icin eczanelere teslim ediimek ve dagitimak Uzere kolsisin
satin aliyoruz. Hastalar ilaclan recete ile teslim alabilecekler ve eger listede isimleri varsa bir
Ucret 6demelerine gerek olmayacak.

Bir baska guUncel sorun, otoinflamatuar hastaliklar (HIDS, TRAPS, CAPS, FMF, uSAID) teshisi
konulan cogu 1 ile 5 yas arasinda olan Sili'deki cocuklar ve onlarnn biyolojik ilaclara intiyac
duymasidir. Ne yazik ki, Sili'de otfoinflamatuar hastalklar sigorta kapsaminda degdil ve
cocuklar éluyor. Daha fazla aynntiya GoFundMe kampanyasindan ulasabilirsiniz. Zamana
kars yansiyoruz. LUtfen yeterli para toplamamiza ve bagdista bulunmamiza yardim edin.

Bagisinizhayat kurtarabilir. Tesekkurler!
https://gofund.me/3dcé005e
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Zoom Hasta Destek Gruplari

“Insanlarin  kendilerine yardim etmelerine
yardimcl olmak.” Bu slogana uygun olarak,
FMF & AID'nin sundugu Zoom destek
gruplarnin hastalar tarafindan iyi
karslandigini ve hastalann bu firsat icin
minnettar oldugunu goérduk.

Hastalann bir araya gelme arzusu zaten
biliniyordu. Ancak, COVID cikhginda, bir
seylerin hizli bir sekilde yapilmasi gerektigi
barizdi. YUz yUze gdrismek artik mUmkin
olmadigi i¢cin, FMF & AID, Zoom'da
otoinflamatuar topluluga profesyonel
destek gruplar sunma fikrini ortaya atti.

Psikologlara ulasildi ve bazlan hizmetlerini
Ucretsiz olarak sunarken, bazlan Ucret istedi.
Birkac hasta grubu duUzenlendi: genc
yetiskinler icin bir grup, yetiskin gruplan,
cocuklan etkilenen ebeveynler icin destek
gruplan  ve  hatta  cocuklara  ozel-
profesyonel psikolojik destek aldiklan bir
terapi grubu. Bu destek gruplarnnin cogu
ingilizce, Aimanca, Fransizca ve ispanyolca
olarak sunulmaktadirc

italyanca bir grup da dnerimisti ancak ne
yazik ki sUrdUrUlebilmesi icin yeterli sayida
kisi yoktu.

FMF & AID ayrica simdiye kadar iki soru
cevap ofurumu dizenleldi. Biri UniKlinikum
Erlangen'deki Otoinflamatuar Merkezi'nde
calisan bir yetiskin  romatoloji ile bir
pediatrik romatoloji uzmaninin katiimi ve
ikincisi ayni  merkezden bir pediatrik
romatologun katilimi ile gerceklesti. Her iki
soru cevap oturumu da cok iyi gecti ve
veliler kendilerine soru sorma firsatl verildigi

icin  ¢cok memnun oldular ve aynca
sorularnin alaninda uzman kisiler
tarafindan  yanitanmasina  mutesekkir
oldular.

Kendini bu ise adamis
psikologlarmiza 6zel tesekkurler:
= Alev Kayan

»  Josée Abourbih

= Karin Purugganan

= Kirstin Gros
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FMF & AID Tarafindan Kurulan Cocuk Destek Gruplari

IFMF ve AID Facebook destek gruplanndan
birinde  bir ebeveyn, “Otoinflamatuar
hastaligi olan ¢cocuklarmiz bir destek grubu
ya da sosyal grup olusturmak isteyen var mieg
11 yasindaki oglum, ayn durumda olan
biriyle hic karsilasmadi.” yazmistt ve buna
gelen yanit cok fazlaydi. 28 ebeveyn,
cocuklarnin ayni durumda oldugunu séyledi.
FMF & AID Kuresel Dernegdi onlan dinlemek
ve desteklemekicin oradaydi.

Grup, ayda bir Karin Purugannan, MA, MEd,
NCC, LPC ve Mary Frank, MEd tarafindan
yonetilen bir toplanti dUzeni gelistirdi. Karin,
bir cocuk hastanesinde vyillarca hemsire
olarak calisan bir cocuk danismanidir ve
Mary, FMF'i bir cocugun ebeveyni ve erken
gocukluk egitimcisidir. Grup, FMF ve AID
KUresel Dernegi tarafindan finanse
ediimektedir ve ayda bir kez iki saat
boyunca toplanmaktadir. Cocuklarn yaslar
4,5 ila 13 arasinda degismekte ve dUnyanin
dért  bir tarafindan erkek ve kizlann
¢ocuklarni birbirine baglamaktadir.

Zoom grubu, cocuklara kendilerininki gibi
nadir gbérulen bir duruma sahip olan baska
insanlarla tfanisma, deneyimlerini ve
muUcadelelerini paylasma ve zorlu
zamanlarda birbirlerini destekleme sansi verir.

Cocuklara, okulda yapmak  zorunda
kaldiklan sk  devamsiziklan  nasil  ele
alabilecekleri, arkadaslanna  durumlarnni

anlatmanin nasil bir his oldugu, ataklarnn nasil
Ustesinden gelecekleri gibi konularda ve
hatta kan alma, enjeksiyon yapma gibi
rahatsiz  edici tibbi prosedurlerin nasll
atlatilacagi hakkinda tartisma imkani sunar.

Yazar: Mary Frank

Ayrica, gruba nadir gortlen bir hastalik ve
genel olarak yasamla basa cikmak icin
gereken sosyal-duygusal alet kutularnna
eklemeleri icin diyafram solunumu, ben dilini
kullonma, bir duygu carki ve kontrol
cemberi kesfetme ve topraklama
egzersizleri gibi “aletler” verilir. Son olarak,
cocuklara birbirleriyle sadece cocuk olma,
eglenme ve konusma sansi verilir. Cocuklar
mektup ve oyun arkadasi oldular ve
dinyanin  her  vyerindeki  durumlanyla
baskalanyla kalici dostluklar kurdular.

Ebeveynlerden birkac alinti:

“Sadece bu oturumlarn duzenlediginiz ve bizi
danhil ettiginiz icin yazmak ve tesekkir etmek
istedim. Oglum seanstan gercekten keyif
aldi ve PFAPA'll baska bir cocukla tanistigina
inanamiyor! Bir sonraki seansi dort gézle
bekliyor ve biz de dyle."

“Cocuklara ayni sorunlar yasayan
baskalarnyla baglanti kurma firsati
sagladiginiz icin size ne kadar tesekkUr

etsem azdir. Bu bize cok iyi geliyor. Kalbim
size ve bunu organize etmek icin yaptiginiz
her seye karsi minnettarlikla dolu.”

“Oglum bugln gruba katilabildigi icin ¢ok
minneftarm. Bunu cocuklanmiz icin  ve
cocuklarmizia  yaphginiz  icin  tesekklr
ederiz!”

"Bir ebeveyn olarak, cocuklarmizia ilgilenen
ve onlara baglanti kurmak icin harika bir
firsat sunan bir kurulus oldugunu bilmekten
dolayi sUkran duyuyorum."

www.wonderologie.com
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Semptomlan Kaydetmek icin Oneriler Yazan: Ellen Cohen

Nadir bir otoinflamatuar hastaliga sahip biri
olarak saglk uzmanlanyla iletisim kurmak,
saglik semptomlan  ve lgili
ayrnntilan endise ve  yanlis
anlasimalarla dolu olabilir. Cesitli stratejileri
bilmek, kapsamli ve ilgili bir bilgi alisverisi
saglama strecini kolaylastirabilir.

uzmaniniza
letmek

Alevlenme oncesinde, sirasinda ve
sonrasinda etkilenen tUm organlar/vicut
bdlimleri hakkinda aynnfili notlar iceren bir
semptom gunl0gu, beliri  bir  durumda
hastali@in nasil ortaya cikhgini izlemek ve
sunmak icin cok yardimci olabilir. Alevlerin
(GUndUz/Gece), sindirim sistemi
rahatsizliklannin, kemik agnsinin, yorgunluk
durumu ve yapilan akfivitelerin, dékuntulerin,
agn derecelendirmelerinin her birinin  belirli

vicut  bdlumlerine  gbre  kaydedimesi,
klinisyenin bir ateslenme srasinda neler
oldugunu kafasinda canlandirmasina

yardimci olabilir. Bircok semptom, alevienme
sUresinin disinda hizli, hafif formda veya yeni
sekillerde ortaya cikacaktir. Bu semptomlar,
hem receteli hem de recetesiz satilan
ilaclarnn tedavilerinin etkinligini
degerlendirmek icin  kaydedilmelidir.  Bu
gunligu sUrec boyunca tutmak, hastalann
ates trendlerini beliremesine ve ek anlamli
sorular sormasina da olanak tanir.

Bir hastalik ginlGgU olusturmaya yardimci bir
baska yol da ciltte bulunan kizarkliklarn,
yaralarn, sac ddékulmesinin, ciltte renk
degisikliginin,  sisliklerin ~ vb.  fotograflanni
cekmektir. Bu sorunlann ne siklikla meydana
geldigine baglh olarak gUnlik/haftalik/aylik
fotograflar ¢cekilebilir.

Resimler referans olmasi icin bir gunlige
kaydedilebilir ve ne tUr bir fedaviye veya ek
konsUltasyona intiyac duyulabilecegini
belirlemek icin doktorlarla paylasilabilir.

Yardimci olabilecek diger ipuclart:

-Yazilan receteler ve laboratuvar sonuclarinin
kopyalarnni veya ekran géruntulerini alin. Eger
mUmkunse (doktorunuz saglarsa) istenen
laboratuvar testlerinin @ adini kaydedin. Bu
sayede Nelgl¥le zamaninda kolayca
aratabilirsiniz.

-Kullanilan ilaclar igne veya IV seklinde ise,
her ay ilac verildiginde parti numarasi ile kutu
veya sisenin goéruntusunU alarak kaydedin.
Bdylece ilac icin bir Uretim geri toplatma
meydana gelirse, hasta zaten aynntili bilgiye
sahip olacak ve isi kolaylasacaktir. Eger
gunlUk doz uyguluyorsaniz, aylik teslimat
sirasindaki parti numarasinin géruntusunu alin.

-Hastanin  acil yardma ihtiyac duymasi
durumunda, bir aile Uyesinin erisebilecedi
doktor temaslarnin ve ilaclann yazili  bir
listesini tutun.

-Tarama, rontgen veya MRI cektirdiginizde,
izin verilirse doktora bir kopya verildikten
sonra  her zaman bir kopyasinin  size
gdnderilmesiniisteyin.

LOtfen vakanizda hangi ipuclannin  ise
yaradigini - bize bildirin, bdylece hasta
toplulugumuzla paylasabiliriz.
V=
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PFAPA Destek Grubu

Yazan: Lisa Scott

Neredeyse 6 bin Uyesi olan PFAPA Destek Grubunu
yoneterek FMF & AID'ye yardim etmekten onur
duyuyorum. En bUyUk kizm dogdugunda, kizmin
krese gitmesi nedeniyle bircok doktorun viral
oldugunu soyledigi belirfiler yasamaya basladik.
Fakat kizmizin ateslerinin cok sik oldugu ve tatile
cikmamiz veya hayatimizdaki énemli olaylar gibi
etkenler tarafindan tetiklenmesi cocuk
doktorumuzun da yardmiyla dikkat cekmeye
basladi. Cocuguma teshis ve genetik test yaptirmak
icin ortaya koymam gereken kararliig burada
eklememek yanlis olurdu. Ben israr edip rahatsizhgin
baska bir nedenden kaynaklaonmadigini testler ile
gOsterip emin olmak isteyinceye kadar doktorlann
verecekleri teshis PFAPA gibi gérinUyordu. FMF &
AlD'den aldigm destek, bunu talep edecek kadar
kendime guvenmeme yardimci oldu.

Bir moderatdr olarak deneyimledigim kadarnyla, cok
fazla sayida ailenin PFAPA cocuguna sadece
“steroid ise  yaradi'veya  "cocugunuz  tUm
semptomlara sahip degdil" ve "ah sen o etnik gruptan
degilsin" deniyor. Genetik bilimi, bircok farkli etnik
kdékene sahip bireylerin, tek mutasyonu ve hatta
(bildigimiz kadarnyla) hicbir mutasyonu olmayan
bireylerin bile aci cektigini gdsteriyor. Maliyeti yUksek
bu genetik testleri yapmak ve zamaninda
muUdahale etmek, gunUmuzde bircok ailenin verdigi
bir savas. Bu savasl verecek bir aile buldugunuzda,
doktorun onlara “Bu gerekli bir adm degil.”
dediginde onlann  yasadiklan  hayal  kinkhigini
gorursinUz. FMF & AID, Uyelerimizin birebir rehberlik
ve destek saglamak icin dinya capinda ilgili ve
bilgili doktorlarla temasa gecmelerine yardimci
oluyor. Gruplarmizda ailelerimizin duyuldugundan,
desteklendiginden ve o c¢ok ihtiyac duyduklar
tedaviyi aldiklarnndan emin olmak icin isbirligi
yaplyoruz.
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PFAPA Destek Grubu

Yazar: Lisa Scott
Devami

Ne yazik ki, PFAPA Destek Grubu'nda yanlis tani alan bircok Uyemiz var. Onlara genetik
testin dGnemini ve PFAPA tanisi konulup aslinda yanlis tani alanlann oraninin yUksek oldugunu
acikladigmiz zaman bu onlar icin sarsicl oluyor. Bircogu genetik test olmak icin ve bu
testlerin tamamlanmasi icin savasiyor. KontrolsUz ateslenmenin sonuclar, cocuk ve aile icin
finansal agcidan gbz korkutucu olabiliyor.

Son olarak, kizmin bu fotografiyla sizi bas basa birakiyorum. Tatile cikmistik ve varns
noktamiza vardiktan birkac saat sonra atesi 105.7Fye (40.9 ° C) ulasmaya basladi.
Doktorumuz 2.5 saat uzakliktaki bir cocuk hastanesine gitmemizi sdyledi. Advil (lbuprofen)
onu 100,6'ya (38,1°C) dusurdU ve muhtemelen viral oldugunu sdyledikleri icin acil serviste
kalmayi savundum. Israr ettigim iltihap testlerinden bir saat sonra Advil'in etkisi gecti ve atesi
geri dondu, sonunda hastaneye kabul edildi. Sonunda bir tedavi ekibimiz vardi ve bir kesif
ve UzUntU hissettik: PFAPA'dan tedavi ve remisyon ve simdi de ikincil teshis olarak FMF
(Ailesel Akdeniz Atesi). Artik cocuklanmiz icin istedigimiz her seye sahibiz: biraz normallik.
Sadece tUm cocuklarin, tani almaya calistiklan ik gunlerde bu tir bakim ve ebeveynler icin
firsata sahip olmalarn adina dua ediyoruz.

Okul

isvicre'deki bircok ebeveyn, otoinflamatuar
cocuk vakalanyla ilgili bilgi eksikligi nedeniyle
okullarla ilgili sorunlann devam efttigini bildiriyor.
Etkilenen &grenciler bu nedenle rahatsiz edici
durumlara getiriliyor ve cogu zaman ciddiye
alinmiyor.

Ornegdin, bir cocuk adn veya kizanklik nedeniyle
beden egitimi derslerine  katlamadiginda,
genellikle hastaligina inaniimadidi icin katilmaya
zorlaniyor ve bu da cocuk ve ebeveynleri zor
duruma dusUruyor.

Cocuklannin okula devamsizliklanni  gerekcelendirmek zorunda kalan veya yeftkililer
tarafindan baski/tehdit géren veliler isvicre'de siklikla rapor edimistir, ancak bu kesinlikle
muUnferit bir sorun degil. Bircok okulda, etkilenen cocuklar icin daha fazla bilgi, farkindalik
ve kabul icin acil bir intiyac var.

FMF & AID, okullarn, otoinflamatuar hastaliklan olan cocuklara ihtiyac duyduklan destegdi
vermek ve akademik basanlarnni ve uygun égrenme ortamina erisimlerini saglamak icin
dUzenlemelerin  yapilmasini saglamak adina bir plan (ABD'de 504 plani/IEP olarak
adlandinlir) gelistrmelerini dnermektedir. Omegdin, bu cocuklara testlerde daha uzun sire
verilebilir veya gerektiginde izin istemelerine gerek kalmadan siniffan ayrlabiimeleri
saglanabilir.
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Facebook’taki FMF & AID Hasta Destek Gruplari

FMF & AID, Sobi ile isbirligi icinde otfoinflamatuar hasta
dernekleri, Facebook yéneticileri ve moderatérler icin 6zel
olarak hazirlanmis bir egitim programi gelistirdi.

Sobi, nadir hastaliklora  odaklanan  uluslararasi  bir
biyofarmasdtik sirketidir. Sobi, bu projeyi organize etmek ve
finanse etmek icin destek verdi. Programimiz, FMF & AID
goénullllerine ve bagdll Uye derneklere fayda saglamak icin bu
profesyonel destegi sunmaktadir.

Bu program gonullUlere egitim sunacak, yUksek dizeyde savunuculuk ve destedin
sUrdUrUlmesine yardimci olacak, ayni zamanda hastalann ihtiyaclanni daha etkin bir
sekilde belirleyip ele alacaktir.

FMF & AID cevrimici Arap toplulugu, 24 bin 100 Uye ile dUnya capindaki en bUyuk hasta
grubunu olusturuyor. Grubun 50 yoneticisi var ve iki muhtesem gonUllu tarafindan
yonetiliyor: Rami ve Bushra.

TUrk ortagimiz BEFEMDER derneginin 14,1 bin Uyesi olan bUyUk bir grubu var.

PFAPA destek grubunun 5,7 binden fazla Uyesi var, onu sirasiyla toplam 6,3 bin Uyeye
ulasan iki FMF grubu takip ediyor.

FMF&AID'In ayrnca 2,4 bin Uyesi olan otoinflamatuar hastalikiar icin uluslararasi bir grubu
bulunuyor.

FMF&AID, dunya capinda bircok dide hastalara hizmet veren uluslararasi bir kurulus
olmaktan gurur duymaktadir.

ﬁﬁ?mm Sili'de  yeni kurulan dernek:
“Autoinflamatorias Chile”

Autoinflamatorias Chile'nin Yonetim Kurulu, U¢ ay once kuruldugu ginden bu yana, ilk ve
muhtemelen en bUyUk engeliyle, yani “Ley Ricarte Soto” yasasina otoinflamatuar
hastaliklan dahil etmeye calismakla ugrasiyor.

Ne yazik ki, otoinflamatuar hastaliklar Sili'de resmi olarak taninmamaktadir ve ne kamu ne
de o0Ozel saglk sistemlerinde herhangi bir kapsama alani yoktur. Sili'nin - altyapis
olmadigindan, hastalann tani almak icin yurt disina gdénderilmesi gereken pahal genetik
testlere intiyaci var. Ayni durum hastaneye yatislar, ilaclar veya gerekli olabilecek ek testler
icin de gecerlidir.

Bazi hastalann (cocuklar ve yetiskinler) yUksek maliyetli ilaclara ihtiyaci oluyor. Bu ilaclann
aylik fiyat, hasta basina 2.250 € / 2'770 ABD Dolarn (2 milyon peso) ile 14.700 € / 17.350 ABD
Dolan (13 milyon peso) arasinda degismektedir. Su anda, bu maliyetin yani sira sk
hastaneye yatslar gibi diger tUm maliyetler, aileler tarafindan kimi zaman stresli ve
sUrdUrUlemez olabilen cesitli hayir kampanyalar aracihigiyla karsilaniyor.
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Hasta Yolculuklan

Sayfa 10

HASTA YOLCULUKLARI

(hastalarin kendileri veya ebeveynleri tarafindan yazilmistir)

Sili'de FMF j—

Sekiz yildan fazla bir sire 6nce kizlarmin 40
derecenin Uzerinde sUrekli gorlUlen ates,
nedensiz idyopatik Urtiker, hematuri (idrarda
kan), servikal lenfadenopati (sismis servikal
dugUimler), pnémoni ve tasiaritmiler gibi

sikayetleri basladi.  Yukandakilerin - tUmU
siklikla ve bulasicl bir sebepten
kaynaklanmadan g6rUluyordu. Bu

semptomlara pek cok yanlis tani konuldu ve
durum her iki kizmda da antibiyotik direnci
gelismesine neden oldu.

Uzun ve bilinmeyen bir yoldu ama tibbi bir
aciliyet nedeniyle hayatimiza giren bir
pediatrik romatolog sayesinde daha 6nce
hicbir doktorun koyamadigi bir tani alindi.
Uc yil boyunca hicbir immonolog, Santiago
de Chile'deki UnlU kliniklerden doktorlar bile,
kizlanmin hastalgiyla ilgili dogru bir teshise
ulasamamigslardi. Nefrologlar, immunologlar,
hematologlar vb. tarafindan géruldudler.

Uc yasindayken, kizlanmdan birine, yukanda
bahsettigim ayni acil durumda direncli
epilepsi teshisi kondu. Yapillacak baska test
kalmamisti,  sadece  kizZlanmin  hangi
otoinflamatuar hastaliktan muzdarip
oldugunu 6grenmek kalmisti.

Bunun icin, otoinflamatuar sendromlar icin
spesifik bir genetik test yapildi ve baska
varyantlarla  birlikte  Ailesel  Akdeniz
Atesi'ne neden olan bir mutasyon tespit
edildi. Aynca epilepsisinin - buna bagdl
oldugu ve sanildigi gibi direncli olmadidi
sonucuna varlldi.

Su anda, iki kizm epilepsi, tiroid, dzofajiti
kontrol etmek icin gunlUk olarak bircok ilac
almak zorundalar. Basansiz  olan  bir
biyolojik tedavi ile bir yil gecirdik ve simdi
baska bir pahal biyolojik tedavi aliyoruz.
Hastaliklarnnin  ¢caresi yok ancak onlara
daha iyi bir yasam kalitesi saglayacak
Omur boyu surecek tedavi bulunuyor.

Su anda, kizlanmin ikisi de okula duUzenli
olarak gidemiyorlar, yasitlarn olan

cocuklarla veya evde bizimle yasayanlar
disindaki kisilerle vakit geciremiyorlar.
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Devami

Tedavi  goérdukleri  hastanenin  sinifina
gidiyorlar. Pandemi &ncesinde bile evden
dersleri vardi ¢UnkU sokaga cikmalan
sagliklaricin bUyUk bir risk olusturuyor.

FMFE & AID'in Yorumu

Otoinflamatuar hastaliga sahip olan  bir
cocugu olan aileler, bunun sadece
duygusal olarak degil, ayni zamanda ailenin
yUzlesmek zorunda oldugu agir mali yukin
de ne kadar zorlu olabilecegini bilirler. Bu
sorunlar, Sili'deki bu kiz kardeslerde oldugu
gibi, ailenin iki veya daha fazla UOyesi
etkilendiginde aqileleri daha da zorlar.

GUney Amerika'da, en iyi tbbi bakim
genellikle yalnizca baskentte saglanir. Bu
nedenle, etkilenen ailelerin, ihtiyac duyulan
Ozel tedaviyi elde etmek i¢in genellikle uzun
mesafeler kat etmekten baska secenedi
yoktur. Kizlardan biri  kontrolsUz iltihap
nedeniyle bacaklanndaki gucU kaybetmis
ve artik yUriyemez hale gelmisti. Kisa bir sure
sonra diger kiz kardes de ayni hastalk
belirfilerini  gbstermeye  basladi.  Kizlar
hayatlarnni geri almak istiyorlarsa
kaybedecek zaman yokiu. Aile icin tek
cbzUm, bir dizi testten gecebilmeleri icin
Santiago'ya ucmakt.  Kalmayr mOmkin
kilmak icin, FMF & AID, hastaneye cok yakin
bir yerde uygun bir daire buldu ve bir ay
boyunca konaklama masraflanni karsiladi.

Sonug¢ olarak, her iki kiz da su anda biyolojik
tedavi géruyor. Bu, onlarnn ve ailelerinin
yasam kaliteleri Uzerinde bUyUk bir olumlu
etki yaratti.

FMF & AID, her iki kiz kardes icin de baz
receteliilaclann masraflanni karsiladi.
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Kendimi bildim bileli yUksek ates, kann agrisi,
bas agnisi, eklem agnisi ve sismesi, sirt agrisi,
bas dénmesi, kusma, mide bulantisi, siskinlik,
ishalden muzdarip bir gencim. ik birkac vyil
sadece atesti, ancak daha sonra baska
semptomlar ortaya cikmaya basladi. Ne
gilem ne de goérdigum bircok doktor
tarafindan asla ciddiye alinmadim. Ailemle
onlarla daha fazla kalamayacadm bir
noktaya geldik ve doktorlar her seyi
psikolojik olarak sucladilar. FMF & AID bir kez
bile benden sUphe duymad ve bana
yardim etmek icin elinden gelen her seyi

yaptl.

Fransa’da FMF

Benim icin ofoinflamatuar hastaliklarda
uzman bir doktorla konsUltasyon ayarladilar.
Ancak, bu doktor bana yardim etmek
istemedi ve hatta bir kez ilaci almayi
biraktigimi ve cok kotUo bir alevlienme
oldugunu sdéylememe ragmen, hicbir seyim
olmadigini ve kolsisin - almayi
gerektigini sdyledi. Bu noktada, neredeyse
tUm umudumu yitirmistim. Sonra baska bir
yerde benim icin baska bir
ayarlandi. Bu sefer, hastanede kaldigim stre

birakmam

randevu

boyunca inflamasyon belirteclerim
yeterince yUksek degildi, bu yUzden ik
kareye geri dé&ndUum. Birkac Fransiz

dernegiyle temasa gectim ama hicbir
yardim teklif ediimedi. Bir kez daha FMF &
AID ile ilefisime gectim ve beni &nemseyen,
saat ka¢ olursa olsun aramalanma cevap
vermek icin her zaman orada olan birinin
olmasi harika bir duyguydu.

Hasta Yolculuklan
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Saghgm hizla kdétUye gidiyordu, ates
nobetleri neredeyse her hafta oluyordu ve
agn dayanilmazdi! Onlardan bana yardim
etmelerini istedim ve 18 yasina girer girmez
her vyere gitmeye hazr oldugumu
soyledim. FMF & AID gondlldleri  ve
Fransa'daki temsilcileri guzel kalpleriyle, 18
yasina girer girmez benim icin isvicre'ye bir
gezi organize ettiler, cUnkU Fransa'da bir
secenegim  kalmamist.  Tek  basima
oldugumu biliyorlardi, bu yUzden ucus,
konaklama, konsUltasyonlar, ilaclar,
isvicre'deki sadlik sigortasi ve kaldigm stre
boyunca ihtiyacim olan her seyi FMF & AID

karsiladi. Geldigimde, hemen FMF &
AID'nin  yakin  calishg  bir  Universite
Hastanesindeki bir immunologa

go6tirdldim. Beni dinledi ve ciddiye aldi.
Bu doktor, fibbi gecmisimi gézden gecirdi,
Fransiz doktorumla temasa gecti, teshisi
dogruladi ve bana kendi Ulkemde
veriimesi reddedilen ilaclan verdi. Sadece
hayatimi geri almakla kalmadim, ayni
zamanda hayatim yeniden bir anlam
kazandi. At aydan fazla bir iyilesme
sUresinden sonra Fransa'ya geri déndim.
Ne kadar minnettar oldugumu asla
kelimelerle ifade edemem. Kalbimin
derinliklerinden tesekkUr ederim.
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Almanya’da FMF ve PAPA

Hasta Yolculuklarn Sayfa 13
ilk teshisi yine depresyondu. BUtOn
cocuklanmizi  depresyona  sUrUkleyerek

(Piyojenik Artrit, Piyoderma

gangrenozum ve Akne)

Kocam ve benim 5 cocugumuz var. Her
zaman genis bir aileye sahip olmayi hayal
etmistik. Cocuklugumda ve gencligimde
cok hastaydim ve teshis alana kadar uzun
zaman gecmisti. 16 yasindayken teshis
kondu ve diskoid lupus ve fibromiyaljim
oldugu sdylendi. Hayatim c¢ok zordu ve
simdi geriye donUp baktigmda sikayetlerimi
sonlandirmayan  ve muhtemelen hepsi
yanls teshislere dayanarak yapillan ve bu
nedenle gereksiz olan bircok ameliyata
(dalak, karaciger, apandisit, bademcik)
katlanmak zorunda kaldim. ik
hamileligimden sonra sonunda kendimi
daha iyi hissettim. 3 cocugumuz pes pese
dUnyaya geldi. ikinci oglumuz kicUk yastan
beri sik sik hastaydi ama her sey enfeksiyon,
cocukluk migreni, kann migreni ve daha
sonralar depresyon olarak
onemsenmemisti. Kizm (3. cocuk) yaklasik 5
yasindayken ayni semptomlarn gostermeye
basladi. Kimse ne oldugunu bilmiyordu, pek
cok kez doktora gidildi ve sonunda her sey
tekrar cocukluk depresyonuna baglandi. Biz
ebeveynler icin bu dayanilmazdi ve
cocuklanmizin neden depresyona girdigini
aciklayamadik. Neyi yanls yapiyorduk?2
Yasamak zorunda olduklan aciyr gérmek
zordu. DoérdUncU cocugumuz dogdugunda,
baslangicta onun iyi oldugunu dUsundUk.

Okula baslamadan kisa bir sire dnce ayni
belirtiler basladi.

neyi yanlis yapiyorduk?

Dért  cocugumuzun sikayetlerinin - cogu
birbirine benziyordu. Bilinmeyen hastalikiarn
nedeniyle zorbalk, dislanma, &zglven
eksikligi gibi zorluklar yasayan cocuklarmiz

icin  bir yasam muUcadelesi baslad.
Cocuklanmizn  nasil aci  cekfigini  ve
hicbirinin  gercekten ayaklannin  yere

basmadigini gérmek bizi cok UzUyordu.

Dogdru ancak 5. ¢ocugumuz
dogdugunda aldik. ik kez 4 aylikken
siddetli agn ve ciglk ndbetleri ile birlikte
cok yUksek atesi géroldo. ik basta, bunun
enfeksiyon oldugu dUsUnUlUyordu.
Bdylece bir kez daha, daha o6nceden
diger cocuklarmizin aldigi gibi antibiyotik
tedavisi uygulandi. Bes hafta sonra bir
sonraki ates ndbeti geldi. 5 gin boyunca
41°C'ye kadar ates surdU. Hicbir sey ise
yaramadi. Tani yine enfeksiyondu.

taniyl
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O andan itibaren, bir seylerin yanlis oldugu
hissine kapildim. Bu sefer ates ve agnyla
birlikte vUcudunun her yerinde siddetli bir
kizarklk oldu. Kulaklar, eller, bas ve yUz, her
yeri sismisti.  VUcut  ates
yaniyordu. Ates ndbetleri 1,5 yasina kadar
tekrarlandi. Sonra nihayet teshis konuldu:
FMF. Hepimiz muayene olduk ve sonuc
hayatimin en 0z0cU gUnUnU yasamama
oldu: BUtUn cocuklarmizda ve ben FMF
fanisi aldm, bu da demek oluyor ki hepsine
ben gecirdim. Ben ve 3 bUyuk cocugumda
PAPA sendromu da var. Kocam saglikli. O
zamandan beri herkes tedavi gordu ve her
sey biraz daha iyiye gidiyor. Ne yazik ki,
ikinci ve UcUncU cocuklarnmizin dogru teshisi
almasi cok uzun Bundan dolayi
vaskdlit, artritik sedef hastaligr ve osteoartrit
gibi ikincil hastalklarla da muUcadele
ediyorlar.

kirmizisiydi - ve

surd.

Ayni zamanda herkes bu cileden mental
olarak olumsuz etkilendi. Hi¢c inanilmadikiari,
yalancl ve yalanci olarak damgalandikian
icin yillarca k&t0 muamele gérduiler.

Hepimiz cok aci cekiyoruz ve hayatlarmiz
cok UzUcU ve zor. Cocuklanmiza iyi bir hayat
vermeye calisiyoruz ama bu kolay dedil. En
bUyUk cocugumuz en ciddi sekilde etkilendi.
Arada ates ndbetleri gorllebiliyor ama en
azindan gunluk hayatina devam edebiliyor,
calisabiliyor. ikinci cocugumuz da ciddi
sekilde etkilendi ve biyolojik tedavi gérUyor.

Hasta Yolculuklarn
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GUclU agn kesici ilaclara ihtiyact var.
Calisamiyor ve agsin uyku sorunlar var.
Uclncd cocugdumuz da ciddi sekilde
etkilendi. Biyolojk tedavi aliyor. Kisin
vaskUlit nedeniyle ayaklan sisip sertlestigi
icin pek bir sey yapamiyor.

DérdUncU cocugumuz orta derecede
etkilendi, biyolojik tedavi aliyor ve ginlUk
devam edebiliyor. Besinci
cocugumuz asin derecede etkilendi. llac
artik yUksek dozlarda calismadigindan,
hastanede her 14 gunde bir yeni bir ilac
aliyor. Ne yazik ki, o da istenilen dizeyde
etkili dedil.

yasamina

Hepimiz bir noktada tipta buyUk gelismeler
olacagini  umuyoruz. Cocuklarmiz acl
cekiyor ve ebeveynler olarak cok UzginUz
ve sUrekli endise icindeyiz.

FMF&AID'den Malena Vetterli'ye &zellikle
tesekkUr etmek istiyorum. Uygun bir doktor
bulmamiza cok yardimci oldu. Rehberlik
ve destek saglamak icin her zaman
oradadir. Her sey icin tesekkuUrler.

“ Hasta cocuklarnn ebeveynlerine
tavsiye ederim ki denemeye
devam edin, cocugunuzun

semptomlarina inanin, teshis

koyana kadar gerektigi kadar
doktora gérunun. GUclU olun ve
asla umudunuzu kaybetmeyin."
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italya’da uSAID il

Mario’'nun annesiyim. 2012 sonbaharindan
dnce, Mario'nun migren ve uzuvlarda aosin
terleme disinda belirli bir semptomu yoktu.
Normal bir fiziksel ve zihinsel gelisimi vardi.
Okul performansi muUkemmeldi ve bircok
spor aktivitesine katildi.

2012 yazinda ergenlik dénemi basladi ve
sonbaharda su belirtiler ortaya cikmaya
basladi: gézlerde yanma, ishal, kusma, mide
bulantisi, bazen aralannda 1 aylik kicuk bir
ara ile 40°C'ye (104°F) kadar tekrarlayan
ates. Daha dnce bahsedilenlerden bagimsiz
olarak diger semptomlar ise soyleydi:
sadece agri kesicilerle kontrol edilebillen
eklem agnsi, kas agrisi, yorgunluk, agiz Ulseri,
deri dékUntUsu, miyalji, artralji, gdégus agris,
diyafram altinda karnn agnsi vb. ki PET
taramasl uygulandi. BUyUk damarlann aktif
arteriyel vaskuUliti 2016 yilinda birinci derece,
2019 yiinda ikinci PET taramasi ile ikinci
derece olarak degerlendiriidi. Genellikle
semptomlar kisin daha belirgindir ve yaz
aylannda egilimindedir.
Alevlenmelerin suresi ve yogunlugu, ataklar
arasinda kisa sureli iyilik hali ile birlikte yillar
icinde artmaktadir.

azalma

Teshis aradigimiz sUrecte oglum birkac kere
hastaneye gitti ve ayrnca 7 kere hastaneye
yatinldi. Bunlar 6 farkll pediatri ve pediatri
disi hastanede gerceklestiriildi..

Hasta Yolculuklan
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Her ziyaret sirasinda tani arayisinda birkag
uzman yer aldi.

Genetik testler, CAPS, FCAS2'den sorumlu
genlerde patojenik varyantlann yani sira
FMF icin birkac agresif varyantin varlhigini
ortaya cikardi. Tanilar sunlardi:
Munchausen ve sinir disi  ebeveyn,
psikodiagnoz, Behcet, FMF, Takayasu,
FCAS2 veya NLRP12. Teshis su anda hala
belirsizdir.

Mario, kolsisine karsi tfoleransi olmadigi icin
yillarca tedavi gérmedikten sonra, kismi
pozitif yanitla birlikte oto-inflamatuvar
hastaliklar icin  cesitli - biyolojik ilaclarla
tedavi edildi. Su anda her 6 haftada bir
etkili gibi gobrinen bir infGzyon alyor,
ancak gercekten ise yarayip
yaramadiginia karar vermek icin  ¢cok
erken. Herhangi bir sonuca varnimadan
once sonbahara kadar beklemeliyiz.

Bu sancili yolculuk Mario’nun yasam
kalitesinde azalmaya neden oldu. Mario
cok arkadasl olan ve cok akfif bir sosyal
hayat olan bir cocuktu. Son birkac ylda
sadece bir ay okula gidebildi, ttm sporlar
ve hayatta zevk aldigi tOm aktiviteleri
birakmak zorunda kaldi.
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Meksika’da uSAID I !I

Kizm, yasadigmiz Ulke olan Meksika'da
dogdu. ik 3 yilda refli sorunlan ve alerjik rinit
olmasina ragmen normal bUyUyUp gelisti.
3.5 yasindayken, parasetamol  veya
ibuprofene yanit vermeyen siddetli mide
agnsinin eslik eftigi 42°C'ye (107.6°F) kadar
cikan atesler gelistirdi.  Farkli  cocuk
doktorlanna  basvurduk  ama  cevap
alamadik. Her seferinde, muhtemelen bir
mide  enfeksiyonu oldugu  sdylendi,
anfibiyotiklerle tedavi efttiler ancak kizmin
saghgr dizelmiyordu.

Hatta UnlU bir gastroenterologu gdrmeye
giftik ve bize bunun gida dlerjisi oldugunu
sOyledi (s6zde bugday, misir ve yumurta), bu
yUzden bu gdalan diyetinden cikarmamiz
sOylendi. Buna ragmen bir gelisme olmadi.
Atesler her ay devam etti ve kizm giderek
bitkin dUstU ve yetersiz beslendi. O zamana
kadar anaokulunun 2. yiindaydi ve ayda
birkac gun hasta oldugu icin duzenli olarak
derslere katilamiyordu.

Kzm 5 vyasindayken c¢ok gUclu bir
alevlenme oldu ama bunun bakteriyel veya
viral bir enfeksiyon oldugunu duymaya
devam ettik. Buna ragmen atesler devam
etti. 2014 yazinda bir enfeksiyon hastaliklar
uzmani  ve bir immuinolog vakayla
ilglenmeye basladi ve sonunda bize bunun
bir Otoinflamatuar Sendrom oldugu teshisini
verdi.

Hasta Yolculuklan
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Onu tedavi etmeye basladilar, ancak
simdi her ay gosterdigi ateslere, bakteriyel
bir  enfeksiyon  oldugunu  gOsteren
bademcik iltihabl eslik ediyordu ve bir kez
daha antibiyotiklerle tedavi edildi. 6
yasinda ve bu uzmanlar sayesinde kizm
Unlo bir Cocuk Hastanesine yatinldi ve
tedavi edildi.
Bununla birlikte, saglik sorunlan her ay

sorun  kortikosteroidlerle
mevcut olmaya devam etti, ancak simdi
daha az yogun bir sekilde var olmaktalar.

8 vyasindayken, immuUnolog, bagdirsak
sorunlan  ortaya cilkmasina  ragmen,
atesleri ve aylk alevlenmeleri iyilestirmeye
yardmci  olmasi icin  bademciklerini
cikarmaya karar verdi. Bu gin hala kizmin
bagirsak sorunlan devam ediyor ve aynca
bir VaskUler Sendrom teshisi kondu.
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Bir anne olarak net bir teshis koymanin ¢cok
zor oldugunu sdyleyebilirim. Bu t0r hastaliklar
cok fazla belirsizige neden oluyor, hicbir
gelisime olmadan sayisiz doktora gitmek
zorunda kalmak, aylarca
alevlendigini gérmek, bdylesine nadir bir
hastaligin neden oldugu muazzam fiziksel ve
duygusal yipranma, stres ve cok agir mali
yUkten bahsetmiyorum bile.

kizmizin

Bizi destekledigi ve farkh Ulkelerdeki bu tur
Otoinflamatuar Sendrom hastaliklanndan
muzdarip  insanlarla  sUphelerimizi ve
deneyimlerimizi paylasmamiza izin verdigi
icin FMF & AID Dernegi'ne ait olmaktan
gurur duyuyorum.

Ayrica, sUpheleri gidermek ve kizmin &zel
bakim almasi icin beni burada Ulkemdeki
saglik personeli ile temasa gecirdiler. Kizm
su anda yUksek maliyetli ilaclarla tedavi
go6ruyor konuda FMF & AID
Dernegi'nden de maddi destek aliyoruz.
Cok tesekkurler.

ve bu

Hasta Yolculuklan
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&
1

ispanya’da uSAID

Kizm dogdugunda zor bir dogum oldu.
Dogumdan birkac saat sonra kan testi
yaplldi ve CRP'si yUksekti. Sonra ayni gin
biraz sonra atesi &lcUldU ve sasirfict bir
sekide atesi cikt. ik hafta bebegdime
antibiyotik verildi. O zaman bilmiyorduk
ama 10 vyildir siren bir cile basliyordu. 40
gunlUkken tekrar atesi cikti ve hastaneye
yatinimasl gerekti. Ates paterni enfeksiyon
g6stermedi, ancak |&kositleri ve CRP'si
yUksekti.

Dogdugundan beri bu bizim hikayemizdi,
hastaneye gidislerimiz, kan testlerimiz ve
genetik testlerimiz bdyleydi ama hepsinin
negatif sonuclan vardi. Yillar sonra kizma
sonunda biyolojik bir ilac verildi ama faydasi
olmadi. Su anda, cildindeki yaralann atesle
ya da atesi oimadan birlikte gérinmesi gibi
bazi semptomlarn degisti. Yorgunluk yaygin
bir gunluk semptomu ve aynca bas agrsi,
kulaok agnsi ve kann agnsi cekiyor. Her
zaman bir sey vardir. Bu nedenle yanimiza
kortikosteroid ve anfienflamatuvar ilac

almadan hicbir yere gidemeyiz cUnkU her
an agn ve rahatsizZigin baslayabilecegini
biliyoruz. 7 yasindayken bademcik ameliyat
oldu.
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isvec¢’te uSAID

Otoinflamatuar bir hastalikla yolculugumuz
odlumuz dogduktan sonraki gin basladi. ik
kez atesi cikti. O andan itibaren hayatlanmiz
ates ndébetleri tarafindan yonetildi ve
maceramiz basladi.

Sebepsiz yere 2 haftada bir atesi ctkmaya
basladi.  Cigliklar ath; atesi ilaclarla
dUsUremedik. cocuk
hastanesine ve aynca cesitli doktorlara
gittik.  Kimse ne oldugunu Ogrenmek
istemiyor gibiydi. Gercek bir muayene
yapilmadi ve tek duydugumuz
sadece viral bir enfeksiyon olduguydu.

Tekrar tekrar

bunun

Bir keresinde bir cocuk dokftoru bana
sUpermarketten vitamin almami  soyledi,
pahall  olanlar kadar faydall  oldugunu
sOyledi. Doktorlardan hicbir anlayis ve
kesinlikle yardim alamadik.

Bir gece, aglayan ve 40 derecenin Uzerinde
atesi, tUm bogazi agnli aftlarla dolu, bas
agnsi  ve eklem agnlan  oldugu igin
uyuyamayan oglumun yaninda yatiyordum.
internette arastrmaya basladm. Kendime
sdyleyip durdum, bir aciklamasi olmali.
Oglumayardim etmeliyim.

Bu noktada PFAPA SENDROMU zaten benim
icin biliniyordu ama baska bir sey olmasi
gerektigi her zaman acikti. Bu yUzden bir
Facebook grubuna rastlayana  kadar
aradm ve aradm. Sans eseri, FMF &
AlD'den Malena Vetterli ile tanishm.
Sonunda, nasil  hissettigimi tam  olarak
anlayan biri vardi.

Hasta Yolculuklan

Sayfa 18

Devami

O andan itibaren, isler nihayet ilerledi. Bizi
ciddiye alan ve kesinlikle hakll oldugumuzu
teyit eden doktorlarla temasa gectim. Bu 7
uzun yil aldi ve terapiye baslamamiz 8 yildan
fazla sOrdU. Ancak, bu glne kadar, hala
kesin bir teshise sahip degiliz. Hastalik hala
bUyUk dlcude kesfedilmemis oldugundan ve
bircok doktor bunu hic duymadigindan
uygun bir tedavi bulmak hala cok zor.

Soguk alginhiginin neden oldugu
otoinflamatuar hastaligr olan cocuklara
sahip olmak bir aile olarak bizim icin ne
anlama geliyore Cok izole yasiyoruz. GUnluk
hayatimizi hastalik belifer. Sicakliklan surekli
kontrol etmeliyiz. RUzgar, yagmur, dis sicaklik
vb. soguk hava, soguk su, yagmur veya kar

alevlenmeyi tetikleyebilir.

Onceki gUnlerde yeterince sicak olmadikca,
yaz aylarnda kendiliginden bir acik havuza
gitmemiz mUmkin degildir. Kisin sadece
kizakla kaymak ya da spontane kayak
yapmak da bir secenek dedil. Bir iglo insa
etmenin bile sonuclan vardir. Her sey
tartiimali, sonuclan neler olabilir? Ek olarak,
duygularin da bUyUk bir etkisi olabilir. Bir gezi
planliyorsak ve oglumuz mutluysa,
heyecanin bir alevlenmeyi tetiklemesi nadir
degildir ve bu nedenle her seyin iptal
ediimesi gerekecektir. 24 saat dnceden
plan yapamayiz. Sadece doktor
randevularnnin sabit oldugu cok spontane

bir hayat yasiyoruz.
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KotU gecelerin surekli agn icinde olmasi, ister
eklem agrnisi, ister kann agnsi bizim icin cok
yaygin bir sorundur. Gercekten agnsiz bir
gun asla yoktur. Bu yorgunluga yol acar.
Bircok dinlenme molasi planlanmalidir. Stres
ayni zamanda cocugumuzun alevlenmesini
de tetikler.

Oglumuz bir spor ginu, okul gezisi vb. gibi
qunlUk seylere katildiginda, bu genellikle
bagdisiklik sistemi icin cok agirdir. Asin tepki
verir ve inflamatuar bir reaksiyonu tetikler. El,
ayak bilegi ve hatta kalca eklemleri
ilfihaplanir, bu nedenle her seyin tekrar iptal
edilmesi gerekir.

Toplumun anlayissiz oldugu sk sik  olur.
Hastalik bUyUk dlcude gérinmez oldugu icin
okullann anlamasi da zordur. Oglumuz
siklikla cesitli cilt semptomlarindan
muzdariptir, o zaman  bile  yorgun
oldugunda sefkat ve anlayis eksikligi vardir
cunkU cilt semptomlan kasindinr ve dnceki
gece biraz uyumak neredeyse imkansizdl.
Okula/égretmene eklemlerinin ve kaslarnin
su anda eftkilendigini bildirmesine ragmen,
oglumun beden egitimi dersine katimas
sacma. Sorun su ki, herkes 6zel bir cocukla
ugrastigini kabul etmiyor.

GUnlUk hayatimiz ancak bir ebeveyn evde
oldugu icin ydnetilebilir. Dis destek imkansiz.
Bir ebeveyn de her zaman is yerine hasta
oldugunu sdylemek zorunda kalacakt. Bir
isveren icin de makul degil. Sosyal iliskilerimiz
son derece sinirlhale geldi.

Hasta Yolculuklan

Sayfa 19

Arkadas cevremiz cok azaldi. Bu nedenle
FMF & AID tarafindan sunulan Zoom destek
gruplarina son derece mutesekkiim. Bu
gruplarda olmak bana benzer durumdaki
insanlarla deneyim alisverisinde bulunma
firsatt  veriyor ve artk cok yalniz
hissestmememe yardimci oluyor.
Anlasildigimi hissediyorum ve degisim iyi.
Oglumuz bile Ucretsiz terapi seanslanndan
yararlaniyor ve otoinflamatuar hastaliktan
etkilenen diger cocuklarla iletisim
kurmaktan keyif aliyor. Cok minnettariz.

/!

==

Birlesik Krallik’'ta FMF zallms

Oglum ik FMF alevlenmesini 15 yasinda
gecirdi ve 20 yasina kadar yanlis teshisle
yasadl.  Alevlenmeleri
kaburgalarini etkiledi. Teshis konulduktan
sonra Onleyici tedbir olarak oral bir ilac
recete edidi. Alevlenmeleri tamamen
durdurmasa  da, yardimci  oldu  gibi
gorinUyordu ama yan etkileri mide agrisi
ve ishaldi. 2019'un sonunda, neredeyse 24
yasindayken, hiperventiiasyonuna neden
olabilecek daha sik ataklar almaya basladi
ve onu acil olarak hastaneye goétirmem
gerekecekti, burada saatlerce Resus'ta
kalacak ve hiperventilasyonunu
durdurmak icin  her 10rl0 agn kesiciyi
alacakt. Bu duzenli bir sey olmaya basladi
ve bir yildan fazla bir sire boyunca en az
ayda bir devam etti.

cigerlerini  ve
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Hayat korkunctu, cUnkU surekli baska bir
alevin gelmesini bekliyordu ve bu onun icin
cok zayiflaticiydi.

Her nefeste aci icinde ciglk atyor ve
ambulans  ekibiyle  konusamiyordu  bile.
iIfihaplanma seviyeleri bazen cok yUksekti ve
terden sinlsiklam olurdu. Onu bu kadar aci
icinde gérmek ve yardim etmek icin hicbir sey
yapamamak benim icin  korkunctu. Kalp
kinciydi!!

Mart 2021'de, hastanede iki kez dort ginlUk
yatisla 18 gin boyunca ayaga kalkhgr ve
yatakta kaldig tam gelismis bir bdlim gecirdi.
SUrekli doktorlardan ve uzmanlardan cevap
almaya calisiyordum ama ogluma agizdan
verilen ilacin yardimci olabilecek tek sey
oldugu sdéylendi!

Oglum artk  bdyle yasayamayacagini
sdyledi... Bir seyler yapmam gerekiyordu, bu
yUzden Facebook FMF gruplarnna katildm ve
dUnyadaki diger aci cekenlerden cok daha
fazlasini 6grendim. Cok yardimci olan FMF &
AID Global Association'dan Malena Vetterli
benimle iletisime gecti. Beni aradi ve bircok
seyi acikladi ve bana dogru yénde cok fazla
bilgi ve isaret levhasi verdi. Hemen ilgili
uzmanlara gittim ve birkac gun icinde oglum
icin acil bir randevu verildi. Daha sonra NICE

(Ulusal  Saglhk ve Bakim  MUkemmelligi
EnstitUsU)  tarafindan hizZl  bir  sekilde
onaylandiktan sonra biyolojik bir ilaca

basladi, bu yUzden hepsi NHS (Ulusal Saglik
Servisi) tarafindan karsilandi ki bu harika.

Hasta Yolculuklan

Sayfa 20

Nisan 2021'de tedaviye basladigindan beri
alevlenmedigi i¢cin ogullanm ve hayatm
degisti. Bize c¢ok yardmci oldugu icin
Malena'ya yUrekten tesekkUr ederiz!!

Egitici cocuk e-kitabi 'FMF
Superheroes' ingilizce, Aimanca ve
Arapca olarak mevcuttur.

Bu kitap tUm cocuklara tavsiye edilir.
Bir kopya satin alabilirsiniz ve bunu
yaparken FMF&AID'in calismalarini da
desteklemis olursunuz. Kitaplarmiza
baglantidan ulasabilirsiniz:
https://www.fmfandaid.org/books

FMF
SUPER HEROES
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Ukrayna’da NOMID/CINCA

Kizm yillarca gece gundUz 40°C (104°F)'den
42°C (107.6°F) atese, agnya, kalict bir
ddékuntUye ve ayrca siddetli eklem agnsina
ve sismeye dayanmak zorunda kaldi, o kadar
k6tUydu ki hareket bile edemiyordu. Sadece
agnisi ve atesi gectiginde uyuyabiliyordu. Tim
bu semptomlar onu yavas yavas zayiflatmist
ve cok zayift. Ona neredeyse gdrme yetisine
zarar veren bir hormon tedavisi verilmistil
Yasam kalitesi yoktu.

Kizm 4 yasindayken nihayet NOMID/CINCA
teshisi  kondu. Durumu  biyolojik ilac
gerektiriyor, ancak ilac tamamen
ulasamayacagimiz bir durumdaydi. Maalesef
Ulkemizde mevcut degdil ve ilac Ukrayna'da
kayith olmadigiicin devlet yardimi da yok.

Bu nedenle kizm ilaca baslamadan &nce
gerekli fonlan toplamam gerekiyordu. Satin
alabilmem bir yilmi aldi. ik igneyi aldiktan
hayatimizin degistigini
s@yleyebiliim. Daha 6nce bir hayata sahip
bir

sonra famamen
olmak ve sonrasinda tamamen farkl
hayata sahip olmak gibiydi.

O andan itibaren hayatmiz degisti. BUtON
gece atesi olmadan uyumaya basladi ve hic
kizarklik olmadan uyanirdi. ik kez yardim

almadan yUrUyebildi ve aynca ik kez
gUlumsedil  Bizim icin  yeni bir hayatin
baslangiciydi.  Ancak  kizm  yUrUmeyi,
ziplamayl, oturmayr  ve dans etmeyi

ogrenirken ben ilac almaya devam etmek
icin  para arayarak zamanimi harcamak
zorunda kaldim.

Hasta Yolculuklan

Sayfa 21

Sans eseri italyan “Associazione Iris ODV” ile
karsilastim. Kendileriyle iletisime gecip yardim
yardm  teklifinde
bulundular ve kizmin ilaclanni alabiimesi icin
para toplamaya basladilar.

istedim ve hemen

Sonra COVID basladi ve ilaci aimak icin artik
italya'ya seyahat edemedik, bu yUzden
baska secenekler aramak zorunda kaldik.
Ardindan italya Nadir Hastaliklar Federasyonu
“UNIAMO” ve “Associazione Iris ODV", FMF &
AID Global Association ile temasa gecti.
Onlann c¢abalan  sayesinde kizma ilacin
kullanimi saglandi ve simdi ihtiyacr olan
ilaclan duzenli olarak aliyor. Bu bana ve
kizma hayatimizi geri verdi. Artik insanlardan
para istemek zorunda dedilim, bunun yerine

kizma konsantre olabiliim. FMF & AID
tarafindan saglanan yardim paha
bicilemezdi!
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Ukrayna’da HIDS

Yillarca ftekrar tekrar yanlis teshis konan
yetiskin bir hastanin annesiyim. Arfik oglum
bUyldugline gobre, ondan
gUcUnU, buglinunU ve gelecegini aldigini
UzUlerek gorebiliyorum.

hastaliginin

Her sey 3 aylk bebegimin tekrarlayan
yUksek ates gdstermesiyle basladi. Bu ilk kez
hastaneye kaldinlisiydl ve ne yazik ki bircok
hastaneye yatstan biri  olacaktl.  Her
seferinde oldugu gibi, ates bakteriyel bir
enfeksiyona baglandi, bu yUzden bir dizi
antibiyotik ile tfedavi edildi ve hastaneden
taburcu edildi. Ancak, aftes tek semptom
degildi. Oglum aynca karnn agnsi, akut
solunum yolu viral enfeksiyonlarn, dlerjiler,
titreme, farenijit, burun akintisi, agiz Glseri gibi
bircok baska semptomdan da muzdaripti.
Oglum geceleri aci icinde ciglik atarak
uyanirdi. Karacigeri ve dalaginin bUytdugu
tespit edilmisti.

Oglum 10 aylikken apandisit oldugu iddia
edildi ve apandisi alindi. iki ay sonra sepsis
teshisi kondu. Septik kardit, zatUrree, plorezi
tedavisi gordu ve birkac kan nakli gerekliydi.
Bu sefer 3 ay hastanede yatti.

Yillar icinde ogluma su teshisler kondu:
Fanconi Sendromu ve Juvenil
Artrit. Bu rahatsizliklann tedavisine ragmen,
yukanda bahsedilen semptomlarnn yani sira
eklem agrlan, bas agrlan, larenjit ve hatta
anafilaktik soktan muzdaripti.

Romatoid

Hasta Yolculuklan

Sayfa 22

Endiseli bir anne olarak tUm doktforlarin
talimatlanna harfiyen uydum ama oglumun
durumu duzelmedi. Hatta 10 yil hormon
tedavisi gérd0 ama alevlenmelerin sikligi
ayni kaldi. Pek cok doktor beni ciddiye
almadi ama neyse ki bize yardim etmek icin
ne yapacaklanni bilemeseler de bana
inanan birkac kisi vardi.

Yillar gecti ve oglum okuldaki diger cocuklar
gibi hayattan zevk almak isterdi. Hastaligi
nedeniyle okulu cok kacinrdi ve bu durum
arkadaslanyla olan iliskisini etkiledi. Kendini
yasitlanndan farkl hissediyordu.

Oglum  gencken, tfedavinin  yardmci
olmadigini iddia ederek hormon almaya
devam etmeyi reddetti. Bir sekilde okuldan
mezun olmay basardi, kuyumculuk egitimi
aldi ve calismaya basladi. Ancak, sk sk
hastalik izinleri nedeniyle isini birakmaktan
baska bir secenek bulamadi. Tekrar tekrar
bir s ancak  siddetli
semptomlarn nedeniyle birakmak zorunda
kaldi. Depresyon onun kaliciruh hali oldu.

tutmaya calist,

20'i yaslannin sonlannda oglum iskemik felc
gecirdi (kan pihtisi, beyne giden kan ve
oksijen akisini engellediginde olusan durum).
Neredeyse bir yil sonra, ameliyat gerektiren
akut bir bagirsak tikanikhgr yasadi. 4 ay
sonra ikinci bir iskemik inme gecirdi. Bu sefer
hafizasl,

parezisi

etkilendi.

konusma yetenedi ve uzuvlarn
(kisith - veya kismi  kas zayifid)
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Ancak inmelerden sonra bir immunolog,
otoinflamatuar bir hastalik olabilecegini 6ne
sUrdU ve yurt disinda genetik test yapild.
Sonuclar, gercekten de
otoinflamatuar bir hastalik olan HIDS (Hyper-
IgD Sendromu) oldugunu ortaya koydu.

bunun

Yeni teshis edilen hastaligini okuduktan
sonra, felc disinda semptomlarnnin hastalikla
eslestigini fark ettim. Bunca ylldan sonra bile
hala inmelere bir cevabimiz yok.

HIDS teshisi konduktan sonra vermek
zorunda kaldigimiz tUm muicadelelerin yani
sira, kendisine recete edilen biyolojik ilaclarn
satin almak icin her ay gerekli miktan
saglamaya calismanin ek  stresiyle  de
ugrasmak zorunda kaldim. Ukrayna'daki
yasaya goére yetim ilacglann  devlet
tarafindan Ucretsiz saglanmasi gerekiyor,
ancak durum bdyle degil. Bu biyolojik
ilaclann  (enjeksiyonlann)  fiyat  fahis.
insanlarin  bu ilaclann ne kadar pahali
oldugunu bilmeleri icin drnek vericek
olursam ailemizin aylk geliri U¢ doz, yani U¢
gun icin yeterli. Temmuz 2021'de Ukrayna
hUkUmeti nihayet yetiskin hastalara bir yillik
tedarik sagladi.

1,5 yil boyunca bu ilaci kendimiz alip ithal
etmenin stresini yasadik. FMF & AID Global
Dernegi, akrabalar, arkadaslar ve sinif
arkadaslan gibi hayir kurumlan sayesinde
para topladik. Oglum ve ben cok sanslyiz ki,
Ukrayna'da birkac hastaya yardim ettigini
bildigimiz FMF & AID'den yardim alabildik.

Hasta Yolculuklan

Sayfa 23

Aillem, mali kdéleligin sona ermesinden
dolayl rahatlamis hissetse de, bu yardimin
sonsuza kadar sGreceginin garantisi yok.
En azindan simdi oglumun kosullarndan
birinin adi var, ancak felclerin nedeni hala
bilinmiyor. Ne vyazik ki Ulkemizde HIDS'li
eriskin hastalan tedavi etme deneyimine
sahip bir doktor bulunmamakita.
Romatologlarmiz, otoinflamatuar

hastaliklarla ugrasanlann immuUnologlar ve
genetikciler olmasi gerektigini disunuyor.

Amerika’da CAPS

Simdi 13 yasinda olan oglumun hayatinin
tUm aynntilanni dsinmek icin cok zaman
harcadim. KUcUkken birka¢c enfeksiyon
gecirmesine ragmen, 8 yasina kadar
gercekten  saglikh  gdérinUyordu.  Bu
yaslarda  kann  agnlan  basladi  ve
neredeyse periyodik olarak kusuyordu.
Siddetli degildi ama giderek can sikici bir
hale geldi ve rahatsiziktan dolayr yavas
yavas okulu kacirmaya basladi. Cocuk
doktoru baz testler istedi ve bize
defalarca her seyin normal oldugu
sdylendi. Durumu duzelmeyince kronik
kabizigi oldugu belirlendi ve c¢ocuk
doktoru oglumun nasil abarthgina dair
aciklama  yaptl.  Cildiracakmisim  gibi
hissetmeye basladim.
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Okulu cok fazla kacirmistt ve tip uzmanlar
bana  “korkutucu”  bir sey olmadid
konusunda guvence vermeye devam eftseler
de, bir seylerin dogru olmadigini biliyordum.
Bilinmezlik cok korkutucu.

Sonunda, 10 yasindayken ateslenmelerinin
basladigl sralarda pediatrist degistirdim. ik
basta, tekrarlayan strep. olarak kabul edildi,
ancak strep icin pozitif test gelmemesine
ragmen bogaz agnsi ve ates ataklan olurdu,
sonra kizil hastaligr, sonra PFAPA'ya ilerledi. Bu
noktada, nébetler sirasinda (her U¢ haftada
bir meydana geliyordu) yardimsiz
yUrGyemedi, korkunc ag@iz yaralar, 40.5 °© C
(105 ° F) atesleri vardi ve ciddi sekilde mide

bulantis yUzUnden yemek yemeyi
reddediyordu.
Birkac ay sonra, bademcik ameliyat

gecirdikten sonra, neredeyse 12 yasindayken
romatolojiye sevk edildik.

Bir testte CRP'sinin yUksek oldugunu bize
bildirdiler ve sevk edilmemizin bu kadar uzun
surmesine sasirdilar. Kicuk bir genetik panel
istediler, ilac tedavisine basladilar ve
semptomlarn  diUzelmesine ragmen hala
okulun neredeyse yarnsina gidemedi, spora
katlomadi, dogum gUnU partilerini  ve
akftiviteleri  kacirdi.  Ara sira  bilegindeki
agndan bahsetmisti ve bunu sik sk dile
getirmeme ragmen siddetli  degildi, bu
yUzden g6zden kacinldi. Oglumun
romatologunu gercekten seviyoruz. Nazik,
bilgili ve bir sey bimediginde bunu kabul
etmekte iyi.

Mart ayinda 7 hafta sGren bir alevlenme
basladi.

Hasta Yolculuklari

Sayfa 24

O kadar hastaydi ki birkac hafta sonra onu
acil servise gdéturdim ve bir sey yapllamadi.
Cocuklara yardim edemedikleri icin onunki

gibi  kosullara sahip  olmanin  "*0z0cU”
oldugunu sdylediler. Umudunu kaybetmeye
basladi, kendini cok vyalniz hissetti  ve

tanidigm mutlu cocuk kinlmis hissediyordu.
Sonunda ayaginin géruntllemesini  yaptilar
ve bu, muhtemelen en az bir yildir orada olan
ilgili  oldugunu
dUsundukleri birden fazla stres kingr gérddler.
Doktorlar saskina déndU ve 7'den fazla farkl
uzman godrmesine ragmen hala bir gizem

ve onun  durumuyla

olarak  kaldu. FMF & AID  Globdl
organizasyonuna ¢ok minnettariz.
Oglum, benzer kosullara sahip  diger

cocuklarla zoom toplantfilan yapmayr dort
g6zle bekliyor. Ona umut, ait hissettigi bir
topluluk, bag verdi ve kendini
hissetmiyor. Spor yapmay! birakmak, (sinirli)
yeni akfiviteler bulmak zorunda kaldi, cok
fazla tibbi fravma meydana geldi ve
herhangi bir cocugun yasamasi gerekenden
daha fazla aci cekti. Nadir olmak cok zor
olabilr ~ama
pariltilanna tutunuyoruz.

yalniz

mutlulugun  ve  umudun
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ISTIRAKLERIMIZDEN HABERLER

italya — Iris ODV Dernegi

Benim adim Massimiliano Lucchetti ve Mart
2015'te kurulan merkezi italya'nin
Casalnoceto kentinde bulunan “Iris ODV”
dernegdinin temsilcisiyim.

Her sey, Ukrayna'da CAPS'li bir cocugun
ebeveynlerinin, Cenovo-italya'daki
Giannina Institute  Gaoslini  ile temasa
gecerek Dr. Gattorno ile konsuUltasyon talep
etmesiyle basladi. Dil engeli nedeniyle Dr.
Gattorno esime terciman olarak yardim
edip edemeyecegini sordu. KonsUltasyonun
sonucu, Rusya'da bir uzman tarafindan
zaten teshis edilmis olan patolojiyi dogruladi.

Bu deneyimden ve bu annenin caresizligini
ve acizligini gdérdukten sonra esim ve ben
bu cocuga yardm etmek icin kar amaci
gUtmeyen bir organizasyon kurmaya karar
verdik. Cesitli girisimler ve faaliyetler yoluyla,
gerekli biyolojik ilaclann yani sira Gaslini'deki
konsultasyonlann karsilamak

icin yeterli fon topladik.

maliyetlerini

Son zamanlarda, iris Dernedi yasal bicimini
ONLUS'dan ODV'ye dedistirdi. Bu degisiklik,
sadece bu cocuga degil, ayni zamanda
CAPS'li bircok cocuga da yardim etmemizi
saglayacak.

Covid Pandemisi basladiginda, temelde
insanlarn sosyal hayatlar engellendi.

“Iris ODV “

Son zamanlarda, 15 Temmuz 2021'de
ninhayet faaliyetlerimize devam edebildik
ve yeniden kaynak toplamaya baslamak
icin bir dayanisma yemegi duzenledik.

EylUl “DUnya Otoinflamatuar Farkindalik
Ayl ve yakinda farkindaligr en iyi nasll

artracagimiza karar verecegiz, ancak
elbette her zaman vyeni anti-covid
yonetmeliklerine  uygun bir  sekilde

gerceklestirecegiz.

Dernegimiz hakkinda daha fazla bilgi
almak isterseniz |Utfen www.irisonlus.org
adresini ziyaret ediniz.

italya — AMRI Dernegi "
Famr

Romatizmall
destek grubu.

hastaligi olan gengler icin

Gectigimiz aylarda Cocuk Romatizmal
Hastaliklan Dernegdi'nin (AMRI) dUzenledigi
hastaliklardan mustarip
genclerden olusan grubun ik toplantilan
yapildi. italya'nin  cesitli - bdlgelerinden
birbirine bagl, juvenil idiyopatik artrit (JIA),
bag dokusu hastalhdl, fibromiyalji ve
dermatomiyozit  gibi  cocukluk  cagdi
romatizmal ve otoinflamatuar hastaliklan
olan ergenler ve genc yetiskinlerden
olusan gUzel bir karma grup olustu.

ofoimmuUn



FMF & AID

Bulteni

Baz patolojilerin bir tedavisinin olmamasi ve
kronik agn gibi (hala az bilinmesine ve
taninmamasina ek olarak) kendi 6zelliklerine
sahip olmasina ragmen, grubun yansimasi
tUm romatizmmal hastaliklan capraz olarak
etkileyen bazi  duygusal deneyimlere
odaklandl.

Bunlar arasinda, 6rnegin, hastaligin yasam
kalitesine efkisi, kisithliklar, faninin arkadas ve
akran  grubuyla paylasimasi  (ya da
paylasiimamasi), hastaligin yénetimi ile ilgili
cabalar  (sinavlar, hastaneye  yatsiar,
gUnduz hastanesi, terapiler), okul, sosyal ve
benlik imaji Uzerindeki etkisi.

Aralikli semptomlan olan ¢ocuklann cogu,
hastaliklanni genellikle hafife aldiklanni (ve
meydan okuduklanni), "farkli" davraniima ya
da anlasimama  korkusuyla  (&zellikle
ergenlk ddéneminde yapillan tanilarda)
taniyr yasittanyla paylasmakta zorlandiklarini
bildirmektedir. ya da anlasimamak. Kronik
semptomlar olan c¢ocuklarn tamami ise
hayatlanni degistiren hastalhga karsi bUyuk
bir 6fke duyduklarnni bildirdi.

Bu durumda, tam da gUnlUk yasam
Uzerindeki  etkisi  nedeniyle,  hastalig
"gizlemek" mUmkUn olmadi, bazlan empatik
ve anlayish arkadaoslar ve &gretmenler
buldu, digerleri ise cok az inandl ve
memnuniyetle karsiladi.

Bu ilk gdrismenin dengesi olumlu ¢UnkuU
birbirlerini tanima ve benzersiz deneyimleri
paylasma arzusuna sahipler.

Sayfa 26

Akranlar  arasinda, benzer deneyimler
yasadiklan  icin onlan  anlayabilenlerle
baglarnn kurulmasi hakimdir.

Girisim, &nUmuzdeki aylarda katiimcilarn
kendilerinin  sececedi sekilerde devam
edecek, psikologhe@amri.it adresine yazarak
katimak veya daoha fazla bilgi almak her
zaman mumkuon. T

Tiirkiye - BEFEMDER & 34/

Behcet ve Ailesel Akdeniz Afesi Hds’rolon
Dernegi.

Amacimiz Behcet ve FMF (Ailesel Akdeniz
Atesi) hastaligini yayginlastirmak, toplumsal
duyarliik ve halk destedi ile saglik sektérinde
farkindalik yaratmak, hasta ve yakinlarnin
kendilerini daha iyi ve mutlu hissetmelerini
saglayacak sosyal calismalar
yapmaktir.

ve kUltUrel

Mevcut destek projelerimiz:

1- Covid-19 surecinde vyetiskin hastalar icin
Zoom Uzerinden ve romatolog/Urolog katilimi

ile bilgilendirici online hasta toplantilan
dUzenledik.

2- Usktdar Universitesi  Transgenik Hocre
Teknolojileri ve Epigenetik Uygulama ve

Arastirma Merkezi (TRGENMER) tarafindan bu
yil ikincisi duUzenlenen “RaDiChal” proje
yansmasinda 13 Universiteden 13 takim FMF
tedavisi icin  yansacak. Projenin  amaci,
genetik gecmisi olan nadir hastaliklar icin gen
tedavileri bulmak. Yansmaya onlarca biyolog
ve genetikci katiliyor. STK olarak bu projelere
tUm destegimizi veriyoruz.
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Bulteni

ORTAK GRUP

Amerika’da Morbus Behget Beth Hope tarafindan

Yolculugum cocukluktan basladi. Sik sik hastaydim ve bende neyin yanlis oldugunu tam
olarak cézemedim. Baslica semptomlanm eklem agrisi, agiz Ulseri, gbz iltihabl, mide Ulseri
ve sorunlar, migren ve agir yorgunlukla birlikte ateslerdi. Sonunda Behcet hastaligi teshisi
konmak icin yaklasik 20 yil doktor randevular, laboratuvarlar ve isabet ya da iskalama
tahminleri aldim. Bu zorlu bir yoldu ve baskalarna daha hizli teshis konulmasina ve egitim,
glclendirme ve destek saglanmasina yardimcl olmak icin toplulugumun bir savunucusu
oldum. Behcet hastaligi olarak adlandinlan dunyanin en bUyuk Behcet destek forumunu
yonetiyorum: Yalniz dedilsin!

Yazarlar

Bu BUltende yer alan yazilar su kisiler tarafindan yazilmistir:

Malena Vetterli, Paul Morgan, Janine Tschan, Rachel Rimmer, Ellen Cohen, Lisa Scoft,
Mary Frank ve cesitli anonim hastalar.

Bu bulltende yer alan hasta hikayeleri, génullu olarak FMF & AID Global Dernegine
saglanmistr. TUm hasta hikayeleri, hastalann/ebeveynlerin yazili onaylr ve izni ile
yayinlanmaktadir. Hikayelerini paylasan hastalardan/ebeveynlerden bunu isimsiz olarak
ve hastane, doktor veya ilac isimlerini belitmeden yapmalarn istendi. FMF & AID Global
Association da bu bUltende gosterilen resimler icin yazl ebeveyn izni almistir. Bu blltende
bulunan diger tUm gorseller Stockfresh'den satin alinmistir.

Ceviriler, FMF & AID'nin génullUleri tarafindan dahili olarak yapilmistir.

Bu Biiltende Kullanilan Kisaltmalarin A¢ilimlari

CAPS Kriyopirin iliskili Periyodik Sendromlar

FMF Ailevi Akdeniz Atesi

HIDS/MVK Hiper IgD sendromu / Mevalonate kinaz eksikligi
NOMID/CINCA Yenidogan déneminde baslayan multisistem hastaligi

Kronik inflamatuar Nérolojik Kutandz Artikiler Sendrom
PAPA Piyojenik Artrit, Plyoderma gangrenozum ve Akne

USAID Ayirt edilmeyen otoinflamatuar hastaliklar



