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Merhaba,

2022 Eyliil, IPAH tamist almamin 5.y1ldéniimii. 2017 Eyliil'iinde nefes
darhig: ve satiirasyon distikligui ile baslayan stire¢ sonucu aldigim

. tani, beni dogal olarak Google doktorlugu yapmaya yoneltti ve
okudugum eskimis ve dogru olmayan bilgiler en fazla 2 yil

: | yasayabilecegime inandirdi. Ancak bugiin biliyoruz ki dogru bir ilac
tedavisi ve gozetim altinda bizler de uzun yillar kaliteli bir hayat

yasayabiliyoruz.

Bu yolda hepimizin olmazsa olmazi ister agizdan, ister deri alti, ister burundan, ister damardan
olsun almamiz gereken cesit ¢gesit ilag. Cogumuzun ilaglarla ilgili sorunu var. Kimimiz onlari
bedene giren yabanci madde olarak algiliyor, kimimizse “ilaci zehirden ayiran dozudur” diye
disiniyor. Maalesef, hastaligimizin tedavisi olmasa da, ilerlemesini durdurmak ve daha iyi

hissedebilmek i¢in ilaglar vazgecilmezimiz. Bir an 6nce onlarla barigmamiz gerek...

Deneyimli hasta kategorisine ¢oktan girdigime gore, yeni tani alanlar: uyarma gorevini ¢ok
onemsiyorum. Her seyden once liitfen ilag saatlerinizi gecirmeyin, ilaglarinizi atlamayin. ilk
recetelerinizi aldiginizda doktorunuza olasi yan etkileri sorun ki gece yarisi panik yasamayin.
Yanhsglhkla fazla ilag aldiysaniz bir sonraki dozda ne yapacagmizi égrenin. flaglarimizin,
kullandiginiz diger ilaglarla ve bitkisel desteklerle etkilesimini 68renin. Uzak durmaniz gereken
ila¢ gruplarini taniyin. Ve onlar sayesinde daha rahat nefes aldiginizi, daha rahat hareket

edebildiginizi hatirlayin.

"Sana kolayhik
olsun diye tim
ilaglar tek doz
yaptik."

Sifa Olsun!

Ayse Kora Akersoy
iPAH 2017




Dr. Siyami Ersek Gogiis Kalp ve Damar Cerrahisi

Egitim Arastirma Hastanesi

Saghk Bilimleri Universitesi Ogretim Uyesi

Kalp Damar Cerrah

Biyografi

* 1967'de Kayseri'de dogdu.

e Orta 6grenimini istanbul
Galatasaray Lisesinde tamamladi.
Istanbul Universitesi Istanbul Tip
Fakiiltesinden 1992'de mezun
olarak tip doktoru oldu. Ayni yil
Doktor Siyami Ersek Kalp ve Damar
Cerrahisi Egitim ve Arastirma
Hastanesinde Kalp ve Damar
Cerrahisi ihtisasina basladi.

* 1997'de kalp ve damar cerrahisi
uzmani, 2007'de docent, 2019'da
profesor unvani aldi. Halen ayni
hastanede Saglik Bilimleri
Universitesi Ogretim Uyesi olarak
aktif cerrahi hayatina devam
etmektedir.

* Yurtdisinda Paris, Hannover, Bad
Nauheim Frankfurt'ta konuk cerrah
olarak kalp yetersizligi cerrahisi,
yapay kalp, kalp nakli konularinda
egitim aldi.

* Kalp yetersizligi cerrahisi, kalp
nakli, yapay kalp mekanik destek
sistemleri, akciger yliksek
tansiyonunda damar ameliyatlari,
erigkin kalp cerrahisi ilgi
alanlaridir.

¢ Katildig: kongre ve seminerlerde,
tibbi ve kisisel gelisim konularini
iceren ulusal ve uluslararasi egitim
konusmalar: yapmaktadir. Cok
sayida bilimsel makale ve tibbi
kitap bolumleri yazmigtir.

* Emanet Kalp adli kitabin yazaridir.

Oncelikle yogun temponuz arasinda
bize ayirdiginiz zaman ig¢in ¢ok
tesekkiir ederiz.

Pulmoner hipertansiyonun IV.
grubunda yer alan "KTEPH" nedir?
Sizden 6grenebilir miyiz?

Kronik tromboembolik pulmoner
hipertansiyon (kisaca KTEPH), akciger
atardamarinda olusur ya da bacaktan
atan pihtilar akciger atardamarinda
erimeyerek zamanla kroniklesir. Damar
duvarinin kalinlagmasi, akciger kan akimi
onunde engel olusturur. Bu durum
akciger kan basincinin zamanla
yikselmesine yol agar. Dogru sekilde
tedavi edilmezse hastalar kalp
yetersizligi ile yillar i¢inde 6lime
giderler.

Hastalarin birgcogu yillarca
yanliglikla astim tedavisi gorebilirler



KTEPH'li hastalar teshis almadan once
ne gibi belirtilerle size basvuruyorlar.
Kesin tani i¢in hangi testleri
uyguluyorsunuz?

Hastalarda ilk belirti hareket ettiklerinde
gortlen nefes darligidir. Hastalarin
bir¢cogu yillarca yanlislikla astim tedavisi
gorebilirler. Zamanla kalp yetersizligi
gelistiginde halsizlik, bacaklarda sisme,
bayilma gibi kalp yetersizligi belirtileri
gortulir. Hastalik, ekokardiyografi ve
ventilasyon perfizyon testinin ardindan
ayrintili bir muayene ile teshis edilir.

Biliyoruz ki KTEPH pulmoner
hipertansiyonun kesin tedavi edilebilen
tek cesidi. Peki bu nasil oluyor?
KTEPH'in tek tedavisi, akciger
atardamarindaki kronik pihtilarin
pulmoner endarterektomi ameliyati ile
¢ikarilmasidir. Bu ameliyat, hastanin kalp
akciger makinesine baglanip viicudun 20
derece altina sogutulmasiyla yapilabilen
bir agik kalp ameliyatidir. Tirkiye
Cumbhuriyeti yasalarina gore kalp akciger
makinesini kullanabilme yetkisi yalnizca
kalp ve damar cerrahlarina verilmistir.
Ciddi bir egitim gerektirir. Bu nedenle
bu ameliyatlar yalnizca kalp ve damar
cerrahisi kliniklerinde yapilabilir.

Ila¢ tedavisi ve pulmoner balon
anjiyoplasti, ¢esitli nedenlerle ameliyat
edilemeyen ve ameliyata ragmen akciger
hipertansiyonunun distrilemedigi veya
tekrarladigi hastalarda kullanilir.

Yilda yaklasik 150'nin altinda yeni
hasta tani almakta.

Tirkiye'de her yi1l ortalama kag hastaya
KTEPH tanis1 konuyor ve bunlarin ne
kadar1 ameliyat edilebiliyor. Bu oran
diger iilkeler icin de boyle mi?
Maalesef yilda yeni tani alan hastalar
nifusumuza oranla ¢ok az sayida. Yilda
yaklagik 150'nin altinda yeni hasta tani
almakta. Bunun 2 kati1 daha hastanin tani
almasi gerekmekte. Tani alan hasta orani
geligmig tilkelerde daha fazla.

Hastanin pulmoner endarterektomi
ameliyat1 dncesi ve sonrasindaki hayati
arasinda ne gibi farklar oluyor?
Ameliyat 6ncesi nefes darlig: ve kalp
yetersizliginde olan hastalar ameliyat
sonrasi gindelik yasamlarini sirdirecek
hale gelirler. Akciger basing¢larinda
yeterli diistisin saglanamadigi bir grup
hasta ise hayatlari boyunca ilag
tedavisine daha hafif sikayetler ile devam
ederler.

Pulmoner endarterektomi ameliyat:
sonrasi hastanin iyilesme siireci nasil
oluyor? Eski hayatina ne kadar siirede
doniiyor?

Basarili bir ameliyat sonrasi hastalar iki
ay i¢inde normal hayatlarina donerler.
Yasamlarini saglikli insanlara benzer
sekilde surdurebilirler.



KTEPH tekrarlayan bir hastalik m1?
Ameliyat olan hastalarda ne cesit
koruma onlemleri aliniyor?

Ameliyat olmus hastalar hayat boyu kan
sulandirici kullanmak zorundadairlar.
Belirli araliklarla kalp ile ilgili
kontrollerini yaptirmalar: gerekir.

Pulmoner endarterektomi ameliyat1
olamayan hastalarda tedavi ve siireg
nasil ilerliyor?

Ameliyati ylksek riskli olan, ameliyat
olmayan hastalarda tedavi secenegi ilag
ve balon tedavileridir.

Tirkiye'de her hastanede pulmoner
endarterektomi ameliyat1 yapilabilir
mi?

S0z konusu ameliyat tlkemizde bu
konuda egitim almis kalp ve damar
cerrahi merkezlerinde yapilmaktadir.
Ameliyatin 6zel cerrahi teknigi ve kalp
akciger makinesinin yonetilmesi
nedeniyle tecribeli ekiplerce yapilmasi
gereklidir.

Pulmoner endarterektomi ameliyatinda
kalp ve akcigerin makineye baglandigini
ve viicut 1s1si1n1n 18 dereceye kadar
distiagini biliyoruz. Oldukga zor bir
ameliyat. Ayn1 anda birkag¢ farkli uzman
hekim mi giriyor ameliyatlara?
Ameliyat, kalp akciger makinesi kullanma
yetkisine sahip kalp ve damar
cerrahlarinin kontrold altinda
yapilmalidir. Anestezi uzmani ve
gerektiginde akciger sorunlarina
miudahale edecek gogis cerrahlari
ameliyata katilirlar. Ameliyat 6ncesi,
ameliyat stireci ve ameliyat sonrasi takip
sirecinde birden ¢ok branstan hekimin
gorev almasi gereklidir.

Ameliyat olan her hasta yiizde yiz
iyileserek mi eve doniiyor?

Hastalarin buytk kismi ameliyattan fayda
gormektedir. Ancak ki¢ik bir grup
hastada ameliyata ragmen yeterli basing
disist saglanamayabilir. Bu hastalarda
alternatif ila¢ ve balon tedavisidir.

Hareketsiz yasam pihtiya egilimi
artirir.

Hareketsiz yasamin KTEPH'e neden
oldugu gibi bir duyum var. Bir hekim
olarak siz bu konuda ne
distniiyorsunuz?

Hareketsiz yasam pihtiya egilimi artirir.
Bacaklarda olusan pihtilar akcigerlere
atabilir. Bu pihtilar vicut tarafindan
eritilemez ise akciger atardamarlarinda
kronikleserek KTEPH'e yol acgabilir.

PAH bebeklerde bile goriilebiliyor.
KTEPH tanis1 alan hastalarin belirli bir
yas aralig1 var m1? Yoksa her yas igin
mi risk var?

KTEPH genellikle erigkinlerin
hastaligidir. Bebek ya da ¢ocuklarda
gorulmesi ¢cok ama ¢ok nadirdir.



Son yillarda hayatimiza giren COVID-
19'un kalp ve damar hastaliklarina
olumsuz etkisi oldugu soyleniyor.
COVID-19 ile birlikte KTEPH
hastalarinda bir artis oldu mu?

Bu konuda bir sey soylemek i¢in daha
erken olabilir. Ancak su ana kadar olan
bulgularda COVID enfeksiyonunun
KTEPH gelisme oranlari tizerine
herhangi bir etkisinin oldugu
gosterilmemistir.

Ameliyat olamayan KTEPH hastalarini
ne bekliyor? Akciger nakli, onlar i¢in de
kesin ¢oziim mu?

Daha once soyledigim gibi bu hastalar
icin ila¢ ve balon tedavileri bir alternatif
olabilir. Ancak tedavisiz kalan hastalar
icin kalp yetersizligine gidis kac¢inilmaz
bir son. Bu hastalarda kalp naklinin tek
basina ¢6zum olmasi pek olasi degil. Kalp
akciger nakli bir umut olabilir.

COVID aslinda bir piht1 hastalig:
demisgsiniz. Aciklar misiniz litfen?
COVID hastaliginda viicudun savunma
sistemi adeta ¢ildiriyor. Savunma
sisteminin tetiklenmesiyle viicutta
damar i¢i pithtilagma gelisiyor. Bu pihtilar
damarlarda dolasimi bozarak, organ
fonksiyonlarinda bozulmaya neden
oluyor ve akcigerlerde oksijen degisimini
engelliyor.

COVID siirecinde yazilan bir roman:
Emanet Kalp

COVID siirecinde yazdiginiz romaniniz
"Emanet Kalp" ameliyat ortaminda
geciyor. Yazilanlarin ne kadari kurgu,
ne kadar: gercek?

Hepsi kurgu ancak yasanilmig anilardan
etkilenmedigim de sdylenemez.

Kitapta 6ne c¢ikan ana fikir "birlikte
savasmak". Hasta ve doktorun birlikte
savasmasi fikrini biraz daha acar
misiniz?

Basiniza bir hastalik geldiginde sizi
tedavi eden hekim ile kars: karsiya degil
ayni taraftasinizdir. ikinizin de amaci
sizin bu hastaliktan kurtulmaniz, tedavi
olmaniz, saglikli yasama geri
donebilmenizdir. Maalesef son yillarda
hastaliklar sanki kesin tamir edilebilmesi
gereken sorunlar olarak gértilmeye
baslandi. Hastaligin agir sonuc¢larinin
olabilecegi hep goz ard: edildi. Doktor,
hasta, hasta yakini karsilikli taraflar
olarak gorilmeye baslandi. Bu durumun
su¢lusu aslinda saglik sistemindeki tim
bireyler, hastalar, medya ve sosyal
medyanin yanlis yonlendirmeleridir. O
hastaligin oraya hekim tarafindan
konulmadig1 adeta unutuluyor.
Hastaligin sonuclar: yalnizca hekime
yiklenmeye calisiliyor. Oysa hekim,
hastasina yardim etmeye ¢alisan, yillarini
bu yolda egitim ve 0gretim alarak
gecirmis bir profesyoneldir. Hastalikla
savastan galip ayrilabilmek icin hasta,
hekim, tim saghk calisanlar: ve hasta
yakinlarinin bir takim gibi birlikte
micadele etmesi gerekiyor. Birlikte
savasmak, basariya giden en 6nemli yol.
Artik birbirimizle savagmak yerine
birlikte savasmayi1 toplum olarak tekrar
hatirlayip, 6grenmeliyiz.



Siyami Ersek'in hayatinizda nasil bir
yeri var?

Hep Siyami Ersek'te ¢aligtim, yurt
disinda calistigim merkezlerde
gecirdigim stre, egitim aldigim
donemler, bir de 28 giinliik kisa donem
askerlik streci hari¢ 30 yilimi Siyami
Ersek'te gecirdim. Siyami Ersek'in kurum
gec¢misinin 30 yillik stiresine hakimim.
Asistanligim burada gecti, uzmanhgim
burada gecti, docentligim,
profesorliagim, klinik sefligim, hepsi
burada gecti. Onun i¢in ben kendimi ¢ok
sansli addediyorum.

Icinizde 'insanlara dokunmak
yaninda insanlarin daha i¢inin igine
dokunmak' varsa...

Peki neden kalp cerrahisi?

Ben fakiilteyi bitirdigim zaman dntimde
iki tane secenek vardi. Bir kere cerrah
olmak istiyordum, ondan kesinlikle
emindim. Dahiliye bana gore degildi;
evet, hastalar: ¢ok seviyorum, hastalara
dokunmay1 seviyorum, bunlar ¢ok giizel
ama siz de ¢ok iyi bilirsiniz ki hekimler
ikiye ayriliyor. Tip fakiiltesini bitirenler
ya dahili bilimleri ya da cerrahiyi
secerler. Temel bilimlerdekileri de dahili
bilimlerin i¢cinde kabul ederek bunu
sOyliyorum. Yap1 itibariyle siz daha
heyecanli, biraz daha adrenalin
bagimlisi, hareketli, stresli bir meslek
hayati istiyorsaniz, i¢inizde 'insanlara
dokunmak yaninda insanlarin daha i¢inin
icine dokunmak' varsa cerrahiyi
sec¢iyorsunuz. Ben 6grenciligimden beri
hep cerrahide yatip kalkan biriydim.
Bizim 6grencilik donemimiz yillar
oncesini hatirlarsaniz Ozal dénemiydi.
Ozal yeni bypass olmustu ve kalp
cerrahisi hem Tirkiye'de hem de
dinyada inanilmaz poptlerdi. Bu dalda
devletin ¢ok ciddi yatirimlar: vardi. Ben
o donemin tabir-i caizse gazinin
icerisinde kalp damar cerrahi oluverdim.

isinizi yaparken ne gibi sorunlarla kars1
karsiya kalabiliyorsunuz? Bizim gibi
nadir hastaliklarla savasanlar igin
hekimlerimiz can simidi roliinde adeta.
Hekimlere ve saglik calisanlarina siddet
konusunda soylemek istediginiz bir
seyler var m1?

Son yillarda "saglikta siddet" diye bir
kavram hayatimiza hizla giriverdi.
Hastaligi, hastaligin agir sonuclarini,
hastalik sonucu 6limiin tevekkilini
toplumun bir kism1 unutuverdi. Bir de
saglik ile ilgili her sorunu hekime
yikmaya hevesli bir zihniyet topluma
yayiliverdi. Biz saglik ¢alisanlar: artik
bundan ¢ok yorulduk. Kolumuz
kanadimiz kirik! Her giin biraz daha
bikiyor ve tikeniyoruz. Kimi
meslektaslarimiz hunharca darp edildi,
katledildi. Bir an kendinizi katledilen
meslektaslarimizin yerine koymayi
deneyin. Sabah ¢ocugunuzu 6pip
hastalara gifa vermek icin evinizden
¢ikiyorsunuz. Gittiginiz isinizde
bembeyaz 6nliginiz kendi kaninizla
kipkirmizi oluveriyor. Caninizdan
oluyorsunuz. Evinizin kapisina sizi tabut
icinde getiriyorlar. Adet oldugu tizere
ayakkabiniz kapiniza konuluyor. Aileniz,
cocuklariniz gozyaslariyla sizi ugurluyor.
Sozin bittigi yerdesiniz. Anlayis, saygi,
iyi niyet beklemekle sizce ¢ok mu sey
istiyoruz?



Hayattaki en biiyiik sanslarimdan
biri Doktorum...

Merhaba Aysegiil Hanim, dncelikle
bizimle séylesi yapmay1 kabul etmis
oldugunuz i¢in ¢ok tesekkiir ederiz.
Bize biraz kendinizden bahseder
misiniz?

30 yasindayim. Istanbul’da yasiyorum.
Evliyim. 11 yasinda bir kizim var. $u an
yeni basladigim kurumsal bir girkette
satig danigmanligi yapiyorum.

Hasta oldugunuzu ve kendinizde bazi
farkliliklar oldugunu ne zaman ve nasil
anladiniz? Belirtilerden ne kadar
zaman sonra hastaneye basvurdunuz?
Hastaligim ilk zattrre ile belirti verdi.
iki ti¢ y1l dnce mayis ayinda zatiirre
olmustum. Zatirre daha ¢ok kisin
gorultuyor diye doktorlar sasirmisti.
Gittigim hastanede doktor teshis
koymakta gutclik ¢ekti. En son
bronkoskopi yapildi ve verem olmadigim
anlasildi. Sonra ben diizeldim diye
yeniden hastaneye gitmedim.

Otururken hasta oldugum fark
edilmiyordu...

ikinci kez zatiirre oldum ve hala nefes
almakta zorluk ¢ekiyordum. Bu arada
hareket kisithiligim basladi. Yirtimekte
zorluk ¢ekiyordum, el ve kollarimda
uyusma oluyordu. Yiurtyerek telefonda
konusmak bile benim i¢in iskence
gibiydi. Nefes nefese kaliyor,
coraplarimi dahi giyemiyordum.
Otururken hasta oldugum fark
edilmiyordu, bu yizden de kimse hasta
olduguma inanmiyordu.

Numara yaptigimi bile distinenler oldu,
inanir misiniz? Son care olarak
kardiyoloji bolimitne gittim. Kalp
doktorlar: ekokardiyografide basincimin
yiuksek oldugunu gordiklerinde
dogrudan PAH poliklinigine
yonlendirdiler. Cesitli tetkikler yaptiktan
sonra KTEPH teshisi koydular.

Epey zor bir teshis alma siireci
yasamigsiniz. Peki kesin tan1 konup,
KTEPH teshisi alinca ne hissettiniz?
Hastaliginizi arastirdiniz mi1? Bu taniy1
almak sizi korkuttu mu?

Denize diigen yilana sarilir misali...

KTEPH ismini bile ilk kez duymustum.
“Denize digen yilana sarilir” misali 6nce
internetten arastirdim ve hi¢ de gizel
olmayan geyler okudum. ilk anda ¢ok
korktum ama sonrasinda doktorlarimin
bilgilendirmeleri ile bilin¢lendim.

Hastalik size neyi 6gretti? Size ne katt1
ve sizden ne gotiurdi?

Benim aslinda ¢ocukluktan gelen
heyecanli bir yapim vardi. Kafama
koydugumu yapan bir insandim; ama
hastalik bana sunu ogretti:

Dur orada! Yavasla!



Aysegil dur orada! Yavasla! Hayata
yetisemezsin! Hareket kisitlilig1 bu
yonden beni ¢ok zorladi. Distinsenize,
yaninizda yuriyen Kkisiye
yetisemiyorsunuz! Hep arkada
kaliyorsunuz ¢inki nefesiniz yetmiyor.
Gunlik rutin isleri saymiyorum bile...

Siz ameliyat olabilen sansli KTEPH
hastalarindansiniz ¢iinkii ameliyat
sans1 olamayanlar da var. Ameliyat
siirecinizden biraz bahseder misiniz?
Nasil karar verdiniz? Ailenizin
yaklasimi nasild1?

KTEPH hastaligini arastirdim. Tek
¢6zUimiln ameliyat oldugunu
ogrendikten sonra ve ameliyatin
risklerini bildigim i¢in korkuyordum.
Ama boyle yasamak da yasamak degildi.
Cunkil yuriyememek, hemen yorulmak,
biraz hareket halinde bile nefes nefese
kalmak daha zordu. Ailem her zaman
yanimdaydi ve hastaligim stiresince beni
hi¢ yalniz birakmadilar. Gictime gig
kattilar.

Bir de kiz evladiniz var. O bu siiregten
etkilendi mi? Onunla iletisiminiz
nasildi?

Kizim kiguktd, ben ise egilemiyor ve
nefes alamiyordum. Corap giymekte bile
zorluk ¢ekiyordum. Kizim yardim ediyor,
giydiriyordu. Bu durumda olmak beni
¢ok tiztiyordu ama herseyden evvel
“anneydim”. Kizimin etkilenmemesi ve
tzilmemesi i¢in elimden geleni yaptim.

Bir siireligine de olsa pulmoner
hipertansiyon hastalig: ile yasadiniz ve
nefese paha bicilmedigini anladiniz.
PH’li olmak nasil bir duygu? Kisitlanmig
olmak sizi rahatsiz etti mi?

Sosyal medyada takiplestigim bir
arkadasim vardi. Hastaydi ve
fotograflarinin altina siirekli hastaligi ile
ilgili bir seyler yaziyordu. Ben ise sadece
fotograflarini begenip ge¢iyordum ¢lnki
benim de basima gelir veya gelebilir diye
aklimin ucundan bile ge¢miyordu.
Paylasimlarindan hasta oldugunu
bildigim icin, “Allah sifasini versin” diye
dua ederdim... Sonra bir giin doktorun
verdigi yazida pulmoner hipertansiyon
yazisini goriince o arkadasim gézumin
ontine geldi. Evet aslinda farkindalik
yapmisti arkadasim ve aklima o an geldi.
Sonra internetten hastaligi arastirdim ve
iki y1l 6mir verildigini gérdam.
Gozlerimin 6ninden kizim gecti,
aglayamadim sadece yutkundum. Ben bir
anneydim ve annelik duygum
hastaligimin Oniine gegti.

Aksam eve donunce sosyal medyadan
iletisime gectim arkadasimla. Hastaligin
ne kadar zor oldugunu anlatt: bana uzun
uzun. O anlatti ben dinledim, o anlatti
ben hiziinlendim. Artik neyle
savasacagimi biliyor ve ¢ok
korkuyordum.



Pulmoner endarterektomi ameliyatinin
oldukca agir ve zor bir ameliyat
oldugunu biliyoruz. Ameliyat siiresince
hi¢ zorlandiniz m1? Ameliyat sonras1
normal hayatiniza hemen donebildiniz
mi?

Ameliyat olmadan 6nce bu strecle ilgili
biraz On arastirma yaptim.
Cekinmiyordum dersem dogru olmaz,
ancak doktorum beni O0yle giizel
bilgilendirdi ki, altindan kalkabilecegimi
biliyordum. Kolay bir operasyon degildi
ama c¢ok tecriibeli olan doktorum ve
ekibiyle, ailem ve kizimin destegiyle ve
ayni zamanda inancimla bu streci
atlatabildim.

Tim zirhlarimi kusandim ve
savastim!

O donemlerde giiciiniizii en ¢cok kimden
veya nereden aldiniz?

O donemlerde tek amacim kizim i¢in
ayakta kalmakti. Anne oldugum igin
kendimden ¢ok kizimi distiniyordum.
Onu “annesiz” birakmamak adina tim
zirhlarimi kusandim ve savagtim.
Kizimdan gig aldim.

Pulmoner hipertansiyonun tedavi
edilebilen tek tirit KTEPH. KTEPH
hastalar: disindaki PH’liler i¢in heniiz
kesinlesmis bir tedavi yok. Kendinizi
sansl hissediyor musunuz?

Elbette, ¢iinki benim i¢in “¢cok ¢ok zor”
diye degerlendirdigim bir donemi geride
biraktim. Keske diger tim pulmoner
hipertansiyonlu arkadaslarim da bu
hastaliktan kurtulabilseler. “Nefese paha
bi¢ilmiyor” ne yazik Kki...

Ameliyat dncesi ve sonrasi hayatinizda
ne gibi degisiklikler oldu? Tamamen
“iyilestim” diyebiliyor musunuz?
Tamamen iyilestim diyemiyorum. Hala en
hafif soguk alginliginda nefes nefese
kaliyorum. Yine de ¢ok sikir halimize.
Ameliyat oldugum gin yeniden diinyaya
geldim ve o giin benim ikinci dogum
gunum.

Ameliyattan 6nce en ¢cok ne yapmay1
ozluyordunuz?

Tabii ki nefes almayi. Nefesimi
cigerlerime doya doya doldurmayi ve
elbette kizimla gonlimce zaman
gecirmeyi. “Nefesim yeter mi?” diye
disinmeden yasamak cok giizelmis.
Ayrica yurumeyi ¢ok 6zlemigtim.
Oncesinde farkinda olmadan yaptigim
¢ogu sey simdi ¢cok daha anlaml: hale
geldi.

Eklemek istediginiz baska bir nokta var
mi?

Sizin araciliginizla, beni ameliyat eden
canim doktorum Goék¢en Orhan’a, canim
kahramanima milyonlarca kere tesekkir
ediyorum. Benim su hayatta en biytik
sanslarimdan biridir. Allah iyi ki onu
karsima ¢ikarmig. Kucak dolusu
sevgilerimle.

Aysegiil Hanim, siz de ayn1 sekilde
saglicakla kalin. Goniilden tesekkiir
ederiz.



Sizlere kendimi tanitacak olursam....
1961 yilinda Ankara’da dogdum. Annem
Ankarali babam ise Sanliurfali. Uzun
siire yurt disinda kaldim. ilk ve orta
ogrenimimi ¢ocuklugumun gectigi
Almanya’da tamamladim. Ancak orada
gordugim egitime Milli Egitim Bakanligi
tarafindan tam denklik verilmeyince
ortaokul son sinifi Tirkiye'de tekrar
okudum. Cok zorlandim ancak yap1
olarak ¢ok azimli oldugumdan basardim
ve Ulus Endistri Meslek Lisesinin
Elektrik Bolimint iyi bir puanla
kazanarak lise egitimimi tamamladim.

Mezun olmadan 6nce, 1980 yilindaki
ogrenci olaylar:1 nedeniyle Mamak Askeri
Cezaevinde yattim. Cok uzun strmedi
ama cezaevine gonderilmeden 6nce
gordigim iskence benim yasimdaki bir
¢ocuk icin buytk travma oldu tabi. Dort
yil sonra yine igeri alindim. 17 giin
subede ve 7 ay da yine Mamak Askeri
Cezaevinde kaldiktan sonra bu
davalardan beraat ettim. “Pardon
sucsuzmugsun” dediler ama tabii ki olan,
o guzelim ¢ocukluk ve genclik yillarimda
bana, gencecik bir delikanliya olmustu.

Sonrasinda Gazi Universitesinin ilk
Almanca bolimi mezunlarindan oldum.
Universite yillarimda Almancam ¢ok iyi
oldugundan ek olarak “Wir Lernen
Deutsch” isimli TRT'nin yapmig oldugu
programda Almanca seslendirmen olarak
gorev aldim ve 170’in izerinde program
yaptim.

1985-1987 arasinda askerlik gorevimi
yedek subay olarak yerine getirdim.

Artik sikintili ginler bitmisti....

O sikintili glinlerin ardindan diplomami
biraz daha stslemeye kararliydim.
Almanya’nin Wiirzburg kentinde ytksek
lisans yapmak tizere yollara koyuldum.
Cok sevdigim bir arkadasimin yaninda
kaliyordum. Dil sinavini hemen
ge¢mistim, hatta sertifikam i¢in
mulakata bile gerek gormediler. Ayrica
ogrencilik sirasinda para kazanmak i¢in
Alman mahkemelerinde tercimanlik da
yaptim. Ama Almanya’ya gitmeden 6nce
nisanlanmistim, bu nedenle o hayat belli
bir zaman sonra zor gelmeye basladi.
Maalesef yiiksek lisans programini yarida
birakarak memlekete geri dondim.

1989 yilinda evlendim. Ailecek yurt disina
gittik ve uzun yillar orada kaldik.
Yurtdisinda ve Tirkiye'de insaat, tip
merkezi, reklam ajansi vb islerde olmak
tizere hep ticaretle ugrastim. $imdi 32
yasinda tertemiz yurekli bir aslan oglum
ve 25 yasinda dinya tatlisi cad: bir kizim
var. Melek ruhlu ve sevgi dolu esim ise
hepimizin moral kaynagi.




Hastaligimin teshisinin konulmasi

Bir giin babacigimin kalbi aniden durdu.
Hayata geri dondi ama birkag ay sonra
bilinci yine gitti ve aylarca entiibe
kaldiktan sonra vefat etti. Oliim sebebi
bir tirli bulunamadi. Benim hastalik
maceram da babamin vefatindan alt1 ay
once, kalbime stent takilmasiyla basladi.

Hasta yolculugumu anlatmaya once
babamin hastaligini anlatarak basladim.
Niye derseniz, o zamanlar pulmoner
hipertansiyon pek bilinmiyordu. $imdi
distiniyorum da belki babamda da bu
hastalik vardi ama ¢ozemediler.

2009 yilinda pulmoner emboli tanisiyla
hastaneye yattim ve tedavim basladi.
Maalesef 2-3 hafta sonra bes gun siiren
siddetli bir GIS (Gastroentestinal
sistem) kanamasi ge¢irdim. 19 tnite kan,
plazma vs verildi. O yar1 baygin yogun
bakim ginlerimi hi¢ unutmuyorum. Bir
yudum su i¢in neler vermezdim.
Sagolsunlar doktorlarim sirekli
ilgilendiler, hafta sonlarinda bile yanima
geldiler.

2009-2011 yillar1 arasinda sebepsiz
oksijen dustkligu ve pnomoni tanisiyla
hastanede yattigim giinlerin sayisini
hatirlamiyorum. 2011 yilinda canim gibi
sevdigim yegenim Irem’i trafik kazasinda
kaybettim. O esnada asir1 halsizlik,
bayilma hissi oldu. Bu durumu
psikolojimin bozukluguna ve tzintiye
baghiyordum. Nihayetinde biraz
toparlayinca hastaneye gittim. Karaciger
enzimlerim anormal yiksek ¢ikti. 15
olmasi gereken deger 1500’in
uzerindeydi. Hemen yatirdilar ve akut
hepatit C tanisi aldim. Tabi nereden,
nasil sorusuna cevap aramadik; onlarca
kez farkli hastanelerde yatmigtim.
Sonucta bir yerlerden kapmistim.

Hemen bir kanser ilaci tedavisine
basladilar ama atesim 42 dereceye kadar
¢ikiyor ve halisinasyon goriyordum.
Ilaci tolere edemedigim igin ara verildi.
Bir ay sonra tam kararh bir sekilde
kendimi hazirladim, tekrar yattim. Alti
aylik bir tedavinin ardindan mucizevi bir
sekilde negatife dondum. Hala da
negatifim. Bu alt1 ay ¢ok c¢ektim,
saclarimda yer yer dokilmeler oldu ama
pes etmedim. Kararliydim, sonuna kadar
miucadele edecektim ve basardim.

O yillarda hep oksijen dustkligu
yasasam da, bu distklik énemli bir
seviyede olmadig1 i¢in durum kritik
degildi. Yine de hocalar oksijen niye
distiyor diye saskindi. Bronkoskopi,
pulmoner anjiyo, sintigrafi, akla gelen
tum tahliller, her seyi defalarca yaptilar
ancak sebebini bulamadilar. Birkag kez
akcigerimde emboli bulgusu oldu, fakat
bunlar da strekli oksijen distkligini
aciklamiyordu. Artik doktorlarim “Bir de
su doktora veya su hastaneye git, fikir
alalim” demeye baslamisglardu.




16 kez anjiyo, 3 kez pulmoner ve 1 kez
renal anjiyo

Yillarca acillere gittim. Oksijen destegi
ve kortizon turu ilaglar verdiler. Kalpten
siphelendiler. Saka gibi gelebilir ama
tam 16 kez anjiyo, 3 kez pulmoner ve bir
kez renal anjiyo oldum. 2019 yilinda bu
kez gogsumde siddetli bir agriyla gittim.
“Kas agrisidir bir enjeksiyonla
kurtulurum” diye gitmisken apar topar
yatirdilar. Akcigerlerde sivi olusuyordu
ve surekli artiyordu. Basta yine zaturre
dediler ancak hi¢bir ila¢ fayda etmeyip
degerler de asir1 yikselince durumun
ciddi oldugunu ve sepsise dogru gittigini
sOyleyip acil ameliyat dediler.

Boylece ameliyat oldum. Akciger zar1
iltihaplanmis. Yuksek atesim de vardi
zaten! Agriy1 tarif edemem. Akciger zari
kanserinden stuphelenmislerdi, stukir
patolojim iyi geldi. Ancak ¢ok buytk bir
kisim olmasa da akcigerin bir boliminu
almak zorunda kalmiglar ameliyat
sirasinda. Bu arada yeni baslayan bir
doktor nedeniyle hastaneyle bir sorun
yasadim. Aslinda hastanemi ve
doktorlarimi ¢ok seviyorum. Yillardir
akraba gibi olduk ama bu sorun
yuzunden tedavimi yarida birakip
hastaneden ¢iktim.

Yoksa uzayli miyim?

En hassas nokta ise patologun distiagi
notmus. “Bu hastaya pulmoner
hipertansiyon ac¢isindan bakilsin” demis
ancak benim bu nottan ¢ok ge¢ haberim
oldu. Bir iki yi1l sonra yine eski gogis
doktoruma gittim. Son ameliyatim
sirasinda enfeksiyon ve gogis
cerrahisinde tedavi gormustum. GOgus
doktorumun dikkati sayesinde
patologun tavsiyesinden haberdar
oldum. Hatta cigerlerde tanimlanamayan
maddeler bulunmus, resimlerde yildiz
gibi parhyorlar.

Cigerimdeki Anlasilmayan Lekeler

Patoloji bunlarin ne oldugunu tespit
edememis. Doktorlarim bu konuyla ilgili
makale yaziyorlardi, yayinlatmak icin
benden izin ve imza aldilar. Esim “Sen
kesin uzaylisin” diye takilir arada.

Patologun oOnerisini yerine getirdim.
Ekokardiyografi ile pulmoner basinca
baktirdim; anlaml bir artig yoktu. Bu
arada acil gobek fitig1 ameliyatina girmek
zorunda kaldim. Ameliyat sonrasi beni
narkozdan uyandiramamislar.
Uyandigimda ise akcigerler aninda su
topladi, nefes alamadim. Agizdan ve
burundan sekiz kez aspire etmelerinden
sonra ancak baglayabildim nefes almaya.
Sonra gitgide oksijenim daha fazla
dismeye baglad: ve tabi yine yatig
verdiler.

On kez pnoémoni

Bu arada belirtmeliyim ki 2009-2021
yillar1 arasi en az on kez pnémoni oldum
ve hastanede yattim. Bu son kritik
oksijen disutkligliinden sonra
konsantrator kullanimim hemen hemen
surekli hale geldi. Taburcu olurken
gogus doktorum yine ¢0zim
bulamadiklari i¢in tekrar bir pulmoner
anjiyo yapilmasini onerdi. Artik
kasiklarimdaki damarlarim dyle
sertlesmisti ki anjiyolarda aci
¢ekiyordum. Bagsta biraz ka¢tim, anjiyo
olmak istemedim.



Ancak bir middet sonra nefes darligim
¢cok artti. Halsizlik, agrilar, egilip
ayakkabimi giyerken ¢ok zorlanma!
Kardiyoloji doktoruma gittim. Hemen
eko yapti. “Siz hi¢ KTEPH agisindan
degerlendirildiniz mi?” diye sordu. “Yok
hocam, ne oldugunu bile bilmiyorum”
dedim. Ertesi gtin bagka hastanede
calismaya baslayacak olan hocam Berkay
Ekici hemen yatisimi verdi. “Sabah
erkenden sana pulmoner anjiyo
yapacagim. Gitmeden yapmaliyim, seni
boyle birakamam.” dedi. On tani orada
gerceklesti. Eko’da pulmoner basincim
yiksek ¢ikt: ama asir1 yiksek degildi.
Bitin bunlar: anlatirken ilag ve deger
sonug¢larini vermemeye ¢aligiyorum
¢unku benzer olay yasayanlar kiyaslama
yapiyorlar. Oysa her beden ayridir,
kiyaslama yapmak dogru degil, bunu
unutmamak lazim.

Sag kalp kateterizasyonunda da
pulmoner basing yiiksek cikinca, taniy:
diger tetkiklerle pekistirmek gerektigi
icin hocam hemen endarterektomi ve
pulmoner hipertansiyon konusunda
uzman bagka bir hocamiza yonlendirdi.
O hastanede ileri tetkikler yapildi.
Sonuglarin geneli KTEPH lehine ¢ikt1
ancak ameliyat edilebilir degildi. O
yiizden tiim tetkiklerimi Istanbul’da
duayen bir hocamiza yolladilar ve ondan
da fikir aldilar. Tim doktorlarin ortak
karari ilag tedavisi idi. Yan etkileri ¢cok
olan bir ilaca bagladim. Bu arada daha da
kotilesmigtim. Tanidiklarimizin
onerisiyle baska hastanede gorev yapan
bir gogis hastaliklar1 doktoruna daha
gitmeye karar verdim. O ise “Sizde
kesinlikle KTEPH yok ama sonugcta
akcigerlerde bir sikinti var.” dedi.

Sevinmistim. Hemen yatis verdi. A’dan
Z'ye inceledi. Uzun siire yattim.
Hayatimda duymadigim virtslere bile
baktirdi hocam, sagolsun. Pandemi
stiresince ¢ok iyi korunmustum ancak
hastanede Covid oldum. Tium tahlillerin
neticeleri ¢iktiginda goriigsmek tzere
taburcu edildim. Bu stlire¢te yan etkisi
olan o ilaci biraktirdi hocam. Mutluydum
ve daha iyiydim c¢tnkd ilag perisan
ediyordu. En azindan ilacin yan etkisini
unutmustum.

Tahlil sonuclar: ¢ikinca hocam
sonuglarin KTEPH olmadigimi
dogruladigini soyledi. Aklim karigmigti.
Bir taraf KTEPH diyor, diger taraf yok
diyordu. “Aykut” dedim kendi kendime,
“Sen iki tarafin sonuglarini da al, objektif
bir radyoloji uzmanina danig”. Gittigim
doktor, bende KTEPH olmadigini
soyleyen doktoru taniyordu. Kendisinden
ovgulerle bahsetti. Buna karsin kesinlikle
KTEPH oldugumu soyledi ve gorintideki
tikanikliklar: bana da gosterdi. “Diger
hocamiz da hakli ¢iinki onun inceledigi
¢ekim ¢ok koti. Gorinmuyor burada.
Muhtemelen ilk ¢ektirdigin cihaz ¢ok
iyiymis o ylizden ¢ok net gorintyor.”
dedi ve eski ilacima baglamami sdyledi.
Tabi dogrudan kardiyoloji doktoruma
gittim. Eko bulgusunda kotilesme
oldugunu, hem pulmoner arterin daha da
genisledigini, hem de sag kalpte
genisleme oldugunu soéyledi. KTEPH
olmadigimi soyleyen hocaya saygi
duydugunu ancak kendi fikrinin bu ilaci
kullanmak zorunda oldugum yontinde
oldugunu, aksi takdirde akciger nakil
sturecimin hizlanacagini disindiginu
belirtti. Dolayisiyla tekrar ilaca bagladim.



Hastaligimin getirdikleri

Son zamanlarda oksijen kanulim hep
takili oluyor. KTEPH var veya yok diyen
doktorlarimin ortak gortist, surekli
oksijen kullanmam gerektigi
yonundeydi. Zaten ¢ikarinca dists
yasamaya baslhiyorum, bag agrisi ve
halsizlik oluyor, hatta cilt rengim
koyulasiyor.

Oksijen kullanimi zorluklarini biytk
olctude astik; evde ve igyerinde birer
tane ev tipi, bir de tasinabilir olmak
tzere u¢ adet oksijen konsantratori
almak zorunda kaldik. Tabii ki maddi
kilfeti var. Bugin ben elektrik faturasini
veya cihaz parasini karsilayabiliyorum
ama maddi durumu misait olmayan ne
yapsin? Yasamasin mi1? En azindan bu
cihazi kullanan kisilerin elektrik
faturalarinin dogrudan devlet tarafindan
karsilanmasi gerekir diye diisiniyorum.
Cok hasta ve magdur insanimiz var.
Bunlarin disinda bir de toplumsal
zorluklarimiz var. Sizi oksijen
konsantratori ve hortumuyla goren
insanlar tuhaf tuhaf bakiyorlar. Ama
artik alistim, ben bakmiyorum insanlara,
dolayisiyla onlarin bana baktigini da
gormiyorum. Bakan baksin ne yapalim!

Bir de uzun stredir kullandigim i¢in ben
aligtim ger¢i ama ne yaparsaniz yapin
burun kurulugu oluyor oksijen
aldiginizda.

Artik bu hastalikla yasamayi 6grendim,
hobiler edindim!

Artik bu hastalikla yasamay1 6grendim.
Gunlik hayatimda kendime ugraslar
buluyorum. Evde yapabilecegim hobiler
edindim. Hayvanlari, o0zellikle
papaganlari ¢ok seviyorum, onlarla
ilgilenmek i¢imi rahatlatiyor.

Telsiz merakim vard: hep. Bir telsiz
edineyim dedim. Afetlerde falan
haberlesme genelde kesiliyor
biliyorsunuz. Ancak telsiz edinmek yani
amator telsizci olmak da belge
gerektiriyormus. Hemen miracaat edip
sinava girdim. Oldukga zor olan sinavdan
92 gibi ytksek bir puan alarak A sinifi
amator telsizci oldum. Uluslararasi
gorusmeler dahi yapabiliyorsunuz.

Elektronik merakim vardir. Bilgisayarda
iyiyim. Almanca ve Isvegge ¢ok iyi,
Ingilizceyi de bana yetecek kadar
biliyorum. Bizim hastalikla ilgili yurtdis:
platformlarinda arastirmalar yapiyorum.

Gencligimde tip asigiydim. Eve kacta
gelirsem geleyim yatmadan once
basucumdaki tip kitaplarini veya
ansiklopedileri okurdum. Ozel
sebeplerden dolay1 doktor olamadim.
Icimde kalmisti, bari konunun igine
gireyim dedim. 2005 yilinda bir doktor
arkadasimla birlikte tip merkezi agtim.
Yani tip da hobilerimin arasinda.



Hastaligimda ailem! Bilingli hasta
yakini olmak...

Ailem c¢ok bilingli. Hastaligimi gayet iyi
taniyorlar. Acil durumlarda ne yapmalari
gerektigini de arastirarak ogrendiler.
Ornegin bir ilaca yeni bagladigimda asiri
tansiyon distkliginden bayildim. Biri
tansiyon aletine kosarken digeri
ayaklarimi havaya kaldirdi. Bu yazi
vesilesiyle hastaligim stiresince hep
yanimda olan, destek veren guzel aileme
tegekkiir etmek istiyorum. Iyi ki varsiniz
glzel ailem.

Bu hastalikla miicadele tek basina olmaz!
Aile destegi sart, benim ailem de bunun
bilincinde. Bilingli hasta ve hasta yakini
olmak hem doktorun isini
kolaylastiriyor, hem de hastalikla
mucadeleyi giclendiriyor. Ayrica bir
ailede en basta sevgi gelmeli. Bizde
stkir o sevgi ve saygl kavrami var. Cok
glzel igliyor.

PAHSSc Hasta Dernegi ile tanigmam
Dernekle tanigmam gtzel bir konu.
Hastaligimiz nadir hastalik, hemen
hemen hi¢ kimsenin gormedigi,
duymadigi bir hastalik grubuna giriyor.
Basiniza gelince dogal olarak hastaligin
adin1 hemen Google’da aratiyorsunuz, ki
ben de oyle yaptim. Karsima ilk ¢ikan
yerlerden biri dernegimiz oldu. Hemen
okumaya koyuldum ve en saglikli
bilginin dernegimizde oldugunu gérdim.
Okudukc¢a, “yasayan bilir, anlar”
felsefesiyle, dernegin ¢ok giizel
aciklamalarda bulundugunu gordum.

Hentiz bazi tahlillerimin ¢ikmamig
olmasina ragmen dernekle iletisime
gec¢meye karar verdim. Gecenin bir
saatinde mesaj attim. Sagolsun
baskanimiz hemen ertesi giin aradi. Cok
mutlu oldum ve rahatladim. “Adamcagiz
iki akciger nakli olmus. Helal olsun, hala
bana destek olmaya calisiyor” diye
sasirdim. Hemen tye oldum.

Uyelik sart degildi aslinda ama o aileye
katilmak istedim. Bagkanimiza da bu
vesileyle cok cok tesekkiir ediyorum. Iyi
ki varsin Bagkanim.

Ogrendigime gore, dernegin tim tyeleri
pulmoner hipertansiyon veya
skleroderma hastasi ya da akciger nakilli
kisilerdi. Gercekten de yasayan bilir,
hepimiz elele vermis hastalariz.
Cogumuz birbirimizi pandemi nedeniyle
ylizylze gormememize ragmen, akraba
dost gibiyiz. Uyeler igin kurulan
Whatsapp grubunda herkes ailemize
hosgeldiniz diye yaziyordu. Cok hosuma
gitti, yalniz olmadigimi anladim.
Uyelerimizin hepsi bir pirlanta,
sagolsunlar.



Akciger nakli olmak mi, olmamak m1?
Ileride akciger nakli gerektirebilen bir
hastalik bizimki. Tabii ki simdiden 6nlem
almak gerekir. Yasim 61. 65 yasindan
sonra nakil yapilamiyor. Ayrica organ
bagisi icin Belgika modeli olarak da
bilinen varsayilmig onam sistemi de yok
Tirkiye’de. Organ ¢ikmasi ¢ok zor.

Doktorum nakil komisyonuna
bagvurmami istedi, organ sirasi ti¢-bes
yilda ancak gelir diye. Dogrusu nakil
beni trkitiyordu. O yizden hafife aldim
gitmedim ama dernege liye oldugum,
baskanimizi tanidigim gine ne kadar
tesekkir etsem azdir. Ankara’ya beni
ziyarete geldi. Hentliz su bile icmeden
telefonla nakil koordinatorligint aradi.
Alttan girdi, Gstten ¢ikti, beni ikna etti.
Ben de islemlere basladim.

Hastaligimizin ad1 gériinmez engellilik
Hastaligimiz gorinmez engellilik demek
ayni zamanda. Ad1 Gstinde, soyle
baktiginiz zaman saglikli bir insan
gorintimundesiniz. Bu konuda ¢ok
yasanmisligim olmadi. Sadece bir
seferinde kargodan acil bir evrak
bekliyordum. Gidip almaya karar verdim.
Sira ¢oktu, engelli 6nceligimi ben de bir
kez kullanayim dedim. Glvenlige engelli
kartimi gosterdim. “Tamam agabey, siz
burada bekleyin, alacagim” dedi. Bunu
goren yirmili yaslarda bir kiz “Biz
burada sira bekliyoruz” diye bagirmaya
basladi. Dedim ki, “Giizel kizim, ben
rahatsizim, engelliyim!” Bana onlardan
daha saglikli durdugumu soyleyince
bunun kararinin ona diismeyecegini,
devletin bana bu 6nceligi vermis
oldugunu soéyledim. “Annem de hasta,
burada bekliyor” dedi. Kisaca insanlar
dis goruntsimize gore bizi yargiliyor.
Oysa engellilik illa ki organ eksikligi
anlamina gelmiyor. Bu biling yok
maalesef toplumumuzda.

Bu hastalik bana ¢ok sey 6gretti. En
onemlisi sonuna kadar savasmak
gerektigini!

Bu hastalik tabii ki bana ¢ok sey dgretti.
Biraz ge¢ anlamis oldum ama en azindan
baskalar1 da bilsin diye anlatmak
istiyorum. “Bugiin bana, yarin sana”
sOzlunu unutmasinlar. Hepimizin basina
bir anda bir seyler gelebilir. Bu tercih
bizim degil. Gelene “yok, gelme” deme
sansimiz yok. Vicudumu genclik
yillarinda hor kullandigimi disindim
ama geriye donup dizeltme sansimin
olmadigini biliyorum. En azindan bu
hastalik teshisi ile kargilasabilecek
kisilere bir katkim olsun diye, bu
hastalikla savasim olsun, kabullenis
donemim olsun, organ naklinin énemi
olsun, insanlar: bu konularda
bilin¢lendirmek icin elimden geleni
yapmaya kendimi adadim.

Hastalik tabii ki olumsuz olgular katti
hayatima. Efor kapasitem dustu dogal
olarak ama bu sayede olumlu diisiinmeyi
ogrendim. Kabullenmeyi benimsedim.
Insanlarin hi¢ 6lmeyecek gibi birbirlerini
kirmalarinin anlamsizligini gérdim ya da
gereksiz yere para hirsi yapan insanlari
gordim.

Kisacasi hayatin ¢ok kisa oldugunu
kavradim. Bu yizden mevcut kosullari en
iyiye ¢evirip yasamay1 6grendim.
Hayatimizin kurgulanmis bir suresi yok.
Kimin ne zaman o6lecegi veya olumcil bir
hastaliga yakalanacagini kimse bilmiyor.
O yuzden hayati en iyi, en giizel sekilde
yasamak gerektigini 6grendim. Hayatin
kendisi zaten belli bir savas, tizerine
hastaliklar da eklenince SONUNA KADAR
SAVASMAK gerektigini 0grendim. Zaten
savascl ruhum vardir, bunun da oldukga
faydasi oldu.



Elimde sihirli bir degnek olsaydu...
Elimde sihirli bir degnek olsa, herhalde
ilk istedigim sey kogsmak, kogmanin nasil
muhtesem bir duygu oldugunu
hissetmek olurdu. Eski sporcuyum.
Taekwon-do’da da eski sampiyonum, 3.
Dan sahibiyim. Sanirim istegim sporu
hi¢ birakmamak olurdu. Zaten bu kadar
sikintiya ragmen hala hayatta olmami
sporculuguma ve ailemin muhtesem
motivasyonuna bagliyorum.

Ote yandan madem elimde sihirli degnek
var, oncelikle hastaliklarimi yok
ederdim. Organ nakliyle ilgili varsayilmis
riza sistemini getirirdim. Bu sistemde
tim bireyler organ bagisc¢isi olarak
dinyaya geliyor. Karar yetisine sahip
olunca arzu ederse "ben organlarimi
bagislamak istemiyorum" diyebiliyor.

Yani sonugta sihirli degnek madem
bende, dinyadaki tim aclar:
doyururdum. Gocuklar aglamasin, sokak
hayvanlarina sahip ¢ikilsin, ekonomi
diizelsin, kadinlarimiz katledilmesin,
esit haklara sahip olunsun. Bunun gibi
neler var neler... Saymakla bitmez.

Yeni tani almis bir hastaya
verebilecegim tavsiye: Tibbin siirekli
gelistigini unutmayin!

Genelde doktorlarimizin ve hastaliktan
muzdarip kisilerin, “hastaligi
internetten arastirmayin” uyarilarini
goruyorum. Ben tersini sOyleyecegim.
Siz ne kadar bakmayin derseniz deyin,
hasta veya yakinlar: bakacaklardir.
Bakmayan ¢ikmaz! Bu durumda
yapmamiz gereken nedir peki? Bakin
tabi ki ama ilk okudugunuza inanmayin.
Bol bol arastirin, kirli bilgileri zaten
zamanla ayirt edeceksiniz.

Taniy1 aldiniz, yizintiize ve yureginize
okkal1 bir yumruk yemis gibi oldunuz.
Gayet dogal! ilk duyum zordur ama
bundan sonra kabullenis donemi
baslayacak, tedirgin olmayin. Tibbin
surekli geligtigini unutmayin. Strekli
yeni ¢ozumler ¢ikacaktir, 6zellikle
moralinizi bozmayin. Moral insan
vicudunun yakit: gibidir. Arabada benzin
olmayinca ilerleme sansinizin olmadigi
gibi moral olmazsa bir adim ileriye
gidemezsiniz.

Bazi insanlar hastaligini duyurmamayi
tercih ediyor. Bana gore ise paylagmak
hastaligin glictint ¢urutur. Aile
bireyleriyle toplanin, “Bu olay basimiza
geldi, bundan sonra nasil bir yol
izleyecegiz” diye fikir aligverisi yapin.
Cok mu bunaldiniz, bir hastanenin
onkoloji servisini ziyaret edin.
Cekinmeyin sakin, o hastalar da
gittiginize sevinecektir. Yakalanmig
oldugunuz hastaliktan bagka bir 6rnek
goreceksiniz. Kisacasi kotiiniin iyisini
kabullenin. “Niye sadece ben?” diye
sorgulamayin ve unutmayin her kotintn
bir iyisi mutlaka vardir. Hayat herseye
ragmen glzel ve yasamaya deger.
Sevgiyle kalin! Nefes varsa hayat vardir.

“KUVVETIN, BITMEYEN
UMUDUNDADIR!”

Sayin Aykut inciler, ictenlikle
ruhunuzu acgtiniz, i¢inizi doktiiniiz.
Samimiyetiniz i¢in size ¢ok tesekkiir
ederiz. Cesaretinizin hepimiz igin
gercek bir 6rnek olacagindan emin
olabilirsiniz. Soylesimize ayirdiginiz
zamaniniz i¢in ayrica tesekkiir ederiz.



Pulmoner hipertansiyon (PH), akcigerleri besleyen ve
pulmoner arterler olarak bilinen kan damarlarindaki
yiksek tansiyon ile iligkili kronik ve ilerleyici bir
hastaliktir. Hastalarin giinlik aktiviteleri ve ¢aligma
ortamlarindaki standart akis, pulmoner
hipertansiyonun ¢esitli asamalarinda olumsuz yonde
etkilenebilmekte, yasam kaliteleri digebilmektedir. Bu
durum hem hastalar hem de hasta yakinlarinda
depresyon ve anksiyete gibi psikolojik sorunlara sebep
olabilmektedir.

Pulmoner hipertansiyonlu bireylere ruh sagliklari
konusunda verilebilecek ilk tavsiye, saglik ekipleriyle
(doktor, hemsire, psikolog vb.) bu durumu paylagmalari
gerektigidir. Depresyon, kaygi bozukluklari, stres, uyku
sorunlar: gibi psikolojik sikintilar PH’ye iligkin
semptomlar: siddetlendirebileceginden, PH ile yasamak
daha da zorlasabilir. Birka¢ ¢alisma, diisik bir yasam
kalitesinin pulmoner hipertansiyon hastalarinda daha
siddetli depresyon ve anksiyeteye sebep olabilecegini
gostermistir. Bu durum psikolojik bozukluklarin
tedavisi icin 0zel destege ihtiya¢ oldugunu
distindirmektedir.

Depresyon

Pulmoner hipertansiyon hastalarinin yasamlarinda
mevcut olan bir dizi faktorin, onlar:1 depresyona sokma
ihtimali olasidir. Artik eskisi kadar ¢ok sey
yapamayacak olabilmeleri nedeniyle, sucluluk duygusu
pulmoner hipertansiyon hastalarinda yaygin bir
depresyon belirtisi olabilir. Arkadaslara ve aileye kars
artan finansal, fiziksel ve duygusal bagimlilik da PH
hastalarinda sucgluluk duygusunun nedenlerinden
sayilabilir. Ayn1 zamanda korku da depresyon adina
onemli bir belirtidir. Olabilecek en kotii sonuca
odaklanmak, hastalarin gelecekleri hakkinda ¢ok
depresif olmalarina yol agabilmektedir. Teshisin goz
korkutucu olmasi bazen hastalara hayatlarinin
kontrolden c¢iktigini hissettirebilir. Bu duygular normal
olsa da, depresyonu tedavi etmenin temel yolu,
belirtileri tanimak ve yardim almaktir.




iste depresyonun en yaygin belirtilerinden bazilari:

e Uzgiin veya uyusmus hissetmek

* Aktivitelere ve hobilere ilgi kayb1

* Kilo veya istahta dnemli degisiklikler
* Uyku diizenindeki degisiklikler

* Degersiz veya asir1 suglu hissetmek
* Konsantrasyon kaybi

* Yalniz hissetmek

¢ Rahatlayamamak

e Tekrarlayan 6lim distnceleri

Anksiyete

Kaygi ve yogun korku hissi PH'ye kars1 ortak bir tepki
olabilir. Bununla birlikte, kayg1 hissi uzun siire ortadan
kalkmadiginda bu durum anksiyete (kaygi bozuklugu)
olarak kabul edilmektedir. Anksiyete ile iligkili
semptomlar, ginlik yasam ve is ile iligkileri
etkileyebilmektedir. Kronik bir hastaliga sahip olmalk,
doktor ziyaretleri, ilaglar ve ginlik yasam konusundaki
zorluklar hastalara ve hasta yakinlarina psikolojik
yukler getirebilmektedir. Ayrica anksiyete, hastalar ya
da hasta yakinlari teshis hakkinda endise duyduklarinda
ve hayatlarinin nasil ilerleyecegi konusunda belirsizlige
dustiklerinde ortaya ¢ikabilmektedir.

Travma

Pulmoner hipertansiyon gibi kronik bir hastalikla
yasamak, hastalarin fiziksel, zihinsel ve duygusal
durumu tzerinde bask: yaratabilecegi i¢in travmatik
sonugclara yol acgabilir. Ilaglarin yan etkileri, tibbi
islemler ya da hastaliktaki degisiklikler gibi birgok
unsur hastalar ve hasta yakinlarinda travmaya neden
olabilir. Bunun sonucunda travma; 6fke, ruh hali
degisimleri, kabuslar, derin ve tatmin edici iligkileri
surdiurme zorlugu, duygusal donukluk hissi, sonradan
ortaya cikan ¢ekingenlik, yogun kaygi, korku,
depresyon ve konsantrasyon guclugu gibi ¢esitli
sekillerde kendini gosterebilir. Semptomlar birka¢ hafta
icinde ge¢mezse, hastalar bir uzmandan yardim
almalidir.

&
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Stres

PH ve stres bir kisir dongt i¢indedir. PH, hastanin
yasam kalitesini olumsuz etkileyen stresli durumlar
yaratabilirken stres de PH semptomlarini
siddetlendirebilmektedir. Hastaligin ilerlemesi, yeni
semptomlarin gelismesi, ilag maliyetleri veya doktor
ziyaretleri nedeniyle kronik hastaliklarla ugrasan
hastalar ve hasta yakinlar: ayni zamanda genellikle
stresle de ugrasirlar. Tim bunlarin yani sira PH'li
kisilerin hiicrelerinde, sok veya strese yanit olarak
uretilen proteinler normalden daha ytliksek seviyelerde
bulunabilmektedir.

PH hastalari, 6zellikle ameliyatlardan 0nce stresi yonetmek icin saglikli aliskanliklar
gelistirmeleri yoninde tegvik edilir. Bu da, endiselenmek veya takint: yapmak yerine,
zihinsel durumlarini kolaylastirmak i¢in yapilacak islem hakkinda bilgi sahibi olmay1
icerir. Degistiremeyecegi bazi seyler oldugunda kisinin kendi sinirlarini bilmesi de
stresi azaltabilir. Hastalarin, kendilerini zorlamak yerine fiziksel veya zihinsel
sagliklarini etkileyebilecek etkinlik davetlerine “hayir” demeleri stresle basa
¢ikabilmeleri icin bir bagka iyi 6neri olabilir. Egzersiz ise hastanin yapabilirlik sinirlari
icinde oldugu stirece stresi azaltmaya yardimeci diger bir faktordir.

Sonug¢ olarak hastalarin, yasadiklar: tim fiziksel ve ruhsal sorunlar karsisinda yalniz
olmadiklarini ve PH yonetimini kolaylastiracak tedavilerin var oldugunu bilmeleri
onemlidir. PH hastalarinin saglik ekiplerinde yalnizca kardiyoloji ve gogts hastaliklar:
uzmanlari ile hemsireler degil ayni zamanda fizyoterapistler, psikolojik danigmanlik
sunan ve yasam tarzi degisikliklerine yardimc1 olan uzmanlar da bulunmalidir.
Uygulayicilar farkl tedavi yontemleri sunabildigi icin, hastalarin terapistlerini dikkatli
se¢meleri 6nerilmektedir. Ote yandan PH hastalari ve hasta yakinlari, kendileri gibi PH
ile yagsamlarin: siirdiiren diger insanlarin olusturduklar: destek gruplarindan da fayda
gorebilir, bu sayede yalniz olmadiklarini fark edebilirler.




Bunlari biliyor muydunuz?

e 2017 tarihli bir retrospektif calisma, kronik tromboembolik pulmoner
hipertansiyonu (KTEPH) olan hastalarin ruh saghiginda, pulmoner arteriyel
hipertansiyonu (PAH) olanlara gore daha belirgin disutsler oldugunu saptamistir.
Calisma, her iki grubun da depresyon ve anksiyete gibi psikolojik bozukluklara
sahip olma ihtimali olmasina ragmen, KTEPH hastalarinda ruh sagligi
parametrelerindeki diistislerin daha belirgin oldugunu ortaya koymaktadir.

* Daha onceki ¢caligmalardan elde edilen sonuclar, PAH hastalarinda depresyon
yayginliginin %7,5 ile %53 arasinda degistigini gostermistir. Bu oran genel
poptilasyondan 6nemli 6l¢tiide daha yuksektir. Hastalarin %19 ile %51'inde de
anksiyete ve panik bozukluklar: gorilmektedir.

e 2018'de yayinlanan bir arastirma, PH'li kigilerin depresyon ve anksiyete ile ilgili
duygusal durumlarinin, hastaliklarinin ciddiyetinin yani sira yasam kosullar: da
dikkate alinarak daha iyi anlasilabilecegini ortaya koydu.

e 2021'de yayinlanan bir arastirma, PH hastalarinin destek gruplarina katiliminin,
sagliklariyla ilgili belirli sonuclari iyilestirebilecegini gostermektedir.
Arastirmacilar, ¢caligsmaya istirak edenler arasinda destek gruplarina katilanlarin
yaklasik %91'inin, oturumlarin kendilerine yardimci oldugunu kabul ettigini belirtti.
Belirtilen faydalar arasinda kendi kendini iyilestirme, semptom yonetimine yardim,
ilaclara daha iyi uyum, 6z bakimda daha fazla giiven, islemlerin ve PH'nin kendisinin
daha iyi anlasilmasi yer aliyor.

Ayrintili bilgi i¢cin bakiniz: https://pulmonaryhypertensionnews.com/mental-health-
pulmonary-hypertension/
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Cleveland Clinic Bas Arastirma ve
Akademik Gorevlisi

Lerner Arastirma Enstitiisii Baskam
Gogiis Hastahklar: Uzmam

Dr. Erzurum, Nefes’in bu sayisinda sizin
gibi kiymetli bir bilim insanini
agirlamaktan seref duyuyoruz. Yogun
programinizda bize zaman ayirdiginiz
icin cok tesekkiir ederiz.

Oncelikle bize biraz kendinizden
bahseder misiniz? Tibba nasil
yoneldiniz?

Annem ve babam caligmak icin ABD’ye
gelmisler. Ben de burada, Cleveland’in
yakininda dogdum ve Ohio’da yetistim.
Babam muhendisti. Okulda matematik ve
fen bilgisi derslerini gercekten ¢ok
seviyordum. Tibb1 se¢mem i¢in beni
tesvik edenlerin 6gretmenlerim
oldugunu distiniyorum ¢inki o
zamanlar ailemde baska doktor yoktu.
Esasinda babam miihendis olmami1 ¢ok
istemisti.

Cok merakliydim...

Solunum sistemi alaninda arastirma
yapmak neden ilginizi ¢ekti?

Solunum konusunda bilmedigimiz ¢ok
sey var. Ogretmenlerime ve
profesorlerime merak ettigim
konularda bir ¢ok soru soruyor ancak
cevaplarini alamiyordum. Ama ¢ok
merakliydim. Cevaplar: 6grenebilmek
icin en dogru yolun arastirma
oldugunu gordim.

Kariyerinizde hangi basarinizin sizin
icin oviing kaynag: oldugunu
o0grenebilir miyiz?

Akcigerlerin ventilasyonu (soluk alip
verme / oksijen alma ve karbondioksit
verme islemi) perfiizyonla (kan akis1)
nasil esitledigini, bagka bir deyisle
akcigerlerin gaz transferinde verimli
olabilmesi i¢in kan akisinin hava akimiyla
nasil uyustugunu anlama konusunda
oldukca fazla 6nct ¢aligma yaptik.
Bununla gercekten gurur duyuyorum.

Kadin ve erkek akcigerleri arasinda
belirgin farkliliklar var.

Ayrica kadin ve erkek akcigerleri
arasindaki biyolojik farkliliklar: anlamak
maksadiyla ¢aligsmalar yurtttik. Her ikisi
arasinda ¢ok belirgin farkliliklar var.

Son olarak, katkida bulunmaktan en ¢ok
kivan¢ duydugum alanlardan biri de,
insan topluluklarinin solunum sistemleri
vasitasiyla ¢evrelerine, 6zellikle de
yiksek rakimda i¢inize ¢ektiginiz oksijen
miktar: kisitlandiginda nasil uyum
sagladiklarini anlamak icin
yuriattigimiz arastirmaydi. Cinki
yiksek irtifada oksijen yetmezliginden
(hipoksi) ka¢inilmasi imkansiz olur.



Vicudun, binlerce yildir fizyolojik olarak
uyum saglamak i¢in uyguladigi
mekanizmalar: arastirdik. Bu projeden
gercekten ¢ok keyif aldim. Bu da bizi
algak irtifada yasayan ve bir hastalik
nedeniyle hipoksiye karsi uygun
adaptasyon saglayamayan insanlari belki
de daha iyi anlamamiza yoneltti.

Hangi basarinizin daha 6nemli
oldugunu diistiiniiyorsunuz?

Ekibimizin yapmis oldugu katkilarla
ovinuyorum. Gergekten ¢ok gurur
duyuyorum bununla.Farklilik yarattigimi
distindiigim en 6nemli konu nedir diye
sOylemem gerekirse mentorluktur
diyebilirim. Uzerinde ¢alistigimiz tiim
projelerde bir ekibimiz ve genc insanlar
var ve hepsi ¢cok sey 6grendiler. Geng bir
insan bana kendisinin de arastirma
yapmaya karar verdigini soylediginde
miuthis seviniyorum. Kendi arastirma
kariyerlerine devam etmek istiyorlar.
Bunu gerceklestirebileceklerini ve ayni
zamanda da bu alanda gelismeler
kaydedilmesi i¢in arastirmanin sart
oldugunu gortyorlar. Bu nedenle,
benimle c¢aligsmis olan tiim genclerle
gurur duyuyorum. Bu harika insanlar
miuthis isler gerceklestiriyorlar.

Hekimlik yapmak, arastirma ve egitim...
Hepsi isinizin bir parcasi. Biri digerini
nasil tamamliyor?

Bu genellikle bana siklikla sorulan bir
soru. Ben tip doktoruyum. Doktora
derecem (Phd) yok ve arastirma alaninda
yaptigim her sey, bir hastadaki
problemle ilgili anlamadigim bir soruya
cevap aramak tzerine oluyor. Bu yizden
de benim hekimligim dogrudan
arastirmayla baglantili. flgilendigim
bircok hasta kendini eninde sonunda bir
arastirma c¢aligmasinda buluyor.
Akabinde, kendini ekibin bir pargasi gibi
hisseden hasta ile aranizda gercekten
yakin bir bag kuruyorsunuz. Hastalig1 ve
belki de gelecekteki yeni tedavileri
anlamamiza yardim ediyorlar. Fakat ayni
zamanda kendileri hakkinda da bir seyler
ogreniyor, problemlerine iliskin bilgi
sahibi oluyorlar. Bu nedenle, icra ettigim
hekimlik ve yaptigim arastirmalar beni
farkl bir doktor yapiyor. Bagkalarindan
iyi veya kotl oldugumu distinmiyorum.
Sadece farkliyim. Benim hekimlik tarzim
bu.



Verdigim egitime gelince, ¢ogunlukla
laboratuvarimdaki ytiksek lisans
ogrencileri veya projelerde ¢alistiklari
icin ekipte yer alan geng¢ hekimler
araciligiyla oluyor. Diizenli olarak, benim
yanimda doktoralarini tamamlayan
ogrencilerim var. Bu ytiksek lisans
ogrencileri doktora derecelerini aliyorlar
ancak hastaya yardim etme konusunda
da c¢ok istekliler. Bu ytizden benimle
calisan 6grenciler hasta bakiminda etkin
olmay1 arzu ediyorlar. Bu ayn1 sekilde
benimle beraber calisan bilim insani
hekimler i¢in de gecerli.

Bu isi yapmasi1 gereken uzun bir
insan zincirinin parcasiyim sadece!

Hangi ¢alisma alaninizi en 6nemlisi
olarak goriyorsunuz?

Mentorluk ve egitim. Bunlar gelecek ile
ilgili. Ben bu isi yapmasi gereken uzun
bir insan zincirinin pargasiyim sadece.
Pulmoner hipertansiyon veya astim ig¢in
¢are bulunmasi uzun yillar alacak.
Yaptigim en onemli ig kesinlikle
mentorluk.

Cok alcak goniilliliikk gosteriyorsunuz!
Hayir, onlarin hedeflerine ulagtiklarini
gormek beni her zaman ¢ok mutlu
ediyor.

Ama yine de siz onlarin liderisiniz!
Gayret ediyorum.

Haftalik ¢aligsma diizeniniz nasil?
Bizimle bu gériismeyi sabah 07:00’de
yapiyorsunuz, her giniiniz boyle mi
basliyor?

Evet, bazen 06:30 bazen 07:00’de iste
oluyor ve aksam 19:00-20:00’ye kadar
¢alistyorum.Bu uzun bir stire, ama biliyor
musunuz, bunun nedeni yaptigim isi
sevmem. Yaptigim her seyi seviyorum.
Kulaga inanilmaz geliyor fakat boylesi bir
yetenegim ve firsatim olduguna ¢ok
sukrediyorum. Hekim olmak bir onur.
Insanlar gelip sizi goriiyor, size
giveniyor, size i¢lerini dokiiyor.

Genclerle olmak ufuk acici,
ilham verici!

Ote yandan geng insanlarla beraber
olmak ilham verici, bu bir mutluluk
kaynagi. Onlarin tutkularini ve hirslarini
gormek heyecan verici. Ayrica
aragtirmanin kendisi ¢ok zevkli bir is.
Kimsenin 6nceden gormedigi seyleri
buluyorsunuz. Bu ¢ok harika bir sey. Bir
“is"ten ¢ok daha fazlasini ifade ediyor
neredeyse. Yapmay1 ¢ok sevdigim bir
sey. Beni aksam gec¢ saatlere kadar
uyanik tutuyor. Cocuklarim da artik
biuyudiler. Bunun i¢in vaktim var
anlayacaginiz.



Cocuklarinizdan biri de doktor
yanilmiyorsam?

iki kizim var. Biri hekim, Teksas’ta, digeri
avukat, Cleveland’da. Ikisiyle de gok
ovintyorum. Cok caligkanlar.

ilaglarin bulunabilmesi icin biiyiik veri
kullanim1 cok yakin!

Yakin ve uzak vadede gerceklestirmek
istediginiz projelerinizden bahsedebilir
misiniz?

Yeni ilaglarin kegfedilmesi i¢in biyik
veriyi (big data), kompitasyonel
(bilgisayarlar1 problem ¢6zme araci
olarak kullanmak) mekanizmalari
kullanmaya ¢ok yaklastik. Genom,
transkriptom, proteom ve metabolom
hakkinda bildiklerimizi kullaniyor, bu
verilerin hepsini birlestiriyor ve
birbirleriyle nasil etkilesim i¢cinde
olduklarina bakiyoruz. Sonrasinda
hastalik stiresince degisim geciren
yolaklar1 tanimliyoruz. Bu noktadan
itibaren de, elimizde olan bilgileri
kompitasyonel yaklasimla ele alarak bu
yolaklari hedeflemek i¢in kullaniyoruz.
Bunlar en azindan ilaglar: farkl
hastaliklarda kullanmay1
deneyebileceginiz sasirtici dneriler
sunuyor.

Ayni zamanda hastaligin mekanizmalari
desifre ediliyor ve boylece hastaligin
kokenini daha iyi anlamamiza yariyor.
Her bireyin ve o bireyin sahip oldugu
hastaligin biyik veri olarak
anlasilmasinin dontsturici olacagini
distiniyorum. Bu konuda c¢aligmak son
derece ilgimi ¢ekiyor. Gerg¢i hala nasil
yapacagimizi 0greniyoruz, hentiiz hedefe
ulasamadik. Fakat tzerinde ¢alisiyoruz.

Peki su anda pulmoner hipertansiyon
icin yuritilen en heyecan verici
arastirmalar neler?

Biraz 6nce degindigim gibi, son
zamanlarda arastirmalar i¢in en heyecan
verici yon kompitasyonel analiz. Bu
konuda yeterince yetismis eleman ve
cihaz yok. Bu nedenle en heyecan verici
firsat insan biyolojisi hakkindaki
kompitasyonel ¢caligmalar alaninda.

Yirittiginiz calismalar sirasinda
hastalarinizin kendileri hakkinda olup
biteni de 6grendigini soylediniz. Bu
durum bazi hastalar i¢in rahatsiz edici
olabiliyor. Hastaliklarimiz hakkinda her
zaman bilgi sahibi olmak, bu konudan
konusmak istemeyebiliyoruz.
Hastalarinizi nasil ikna ediyorsunuz?
Konuya buytk veri (big data) yaklagimi
penceresinden bakalim isterseniz.
Ornegin su anda sizin biitiin
genomunuzu 6l¢me, tim genom
sekansinizi, kopyalanan ve her bir
hiicrenizde ifade edilen genleri,
proteinlerin nasil yapildigini ve
enzimatik reaksiyonlar sonucunda ortaya
¢ikan metabolizmanin ne oldugunu
anlayabilme kapasitemiz var. Ayni
zamanda bilgisayarli tomografi (BT),
manyetik rezonans goriuntileme (MRI),
islevsel gorintileme gibi yontemlerle
sizi eksiksiz olarak goriuntiileme
kabiliyetim de var.



Tim bu veri, komptutasyonel bir
algoritma igine yerlestirilerek, sizin
sanal bir kopyanizin, baska bir ifadeyle
kullanilabilir. Sanal ortamda sizin gibi
biri... Komputasyonel olarak sizi siz
yapan tim bilesenleri iceren bir sanal
ikiz.

O ikiz, sizsiniz!

iste bu sanal ikiz iizerinde deneyler
yapilabilir. Sagliginiz i¢in neyin en iyi,
neyin en kot oldugunu, ne yemek
yemeniz, ne siklikta antrenman
yapmaniz gerektigini, sigara icip
icemeyeceginizi, hastaliklara karsi
nerede ve nasil yatkin oldugunuzu,
yiksek irtifada nasil bir tepki
vereceginizi 6grenmek icin bu sanal ikizi
kullanabilirsiniz. Tim bunlar dijital
ikiziniz tizerinde yliz milyonlarca kez
tekrarlanabilir. O ikiz, sizsiniz!

Insanlar artik dijital ikizlerin yasadigi
sehirlerimiz olacagini dustnuyorlar. Ne
yapmaliyim, nasil ¢aligmaliyim, sagligim
icin en iyisi nedir sorularina cevap
izleyebilirsiniz. Bunu kim bilmek istemez
ki!

Amazon’u veya sanal ortamda siparis
verdiginiz herhangi bir siteye girdiginizi
disinin. Bu programlar: hepimiz
kullaniyoruz degil mi? Amazon, bir
tiketici olarak benim dijital ikizimi
¢coktan yaratti! Neleri satin almayi
sevdigimi biliyor. Ne zaman almam
gerektigini biliyor. Hangi kitaplardan
hoslandigimi biliyor. Bana tavsiyelerde
bulunuyor. Ornegin elimdekinin
muhtemelen bittigini hesaplayarak
¢gamasir suyu siparig etme zamanimin
geldigini sOyliyor. Genellikle de hakl
¢ikiyor.

Kitap onerilerinde bulunuyor, ki
genellikle onerdikleri hosuma gidiyor.
Tdm bu oOnerileri nasil yaptiklarini
distiniyorsunuz? Aligkanliklariniz ve
sizin hakkinizda bildiklerine dayanarak
sizin sanal bir kopyanizi yarattiklar: igin.
Posta kodunuz, yasiniz, irkiniz,
demografik (nifus) bilgileriniz...Ve bu
oldukc¢a ise yariyor. Siz de muhtemelen
bu konfordan hoslaniyorsunuz. Peki ya
hayatinizda kontrol ettiginiz, size
onerilerde bulunacak, bu hafta, gelecek
hafta ne yapmaniz gerektigini soyleyecek
dijital bir ikiziniz olsaydi! Kanimca iste
bu, bizler icin bir sonraki adim olacak.

Ayrica insanlarin kendi bedenlerine
dijital bir kombinasyon ekleme firsati
var. Simdiki geng nesil artik cep
telefonsuz dolagmiyor. Bu aletlerin kendi
vicutlarina yerlestirilmesi fikrine
aciklar. Bu gerceklestiginde, dijital sanal
dinya ile insanin gercgek diinyasini
birlestirmis olacagiz ve bu insan irkini,
hayatimizi nasil diizenleyecegimizi
degistirecek. Bu geliyor, yakinda olacak.
Bu sadece bakabileceginiz bir sey. Bunu
benimsemeli ve ileriye dogru yolunuza
devam etmelisiniz.



Hosuma gitmiyor, istemiyorum
diyemezsiniz ¢unku zaten gergeklesiyor.
Eger internetteyseniz, bir Facebook
hesabiniz varsa, Twitter kullaniyorsaniz,
sanal aligverig sitelerini ziyaret
ediyorsaniz biliyorsunuz, bu ticari olarak
zaten gerceklesiyor. Sahsen ben bunun
hayatiniz ve saghiginiz i¢in faydali
oldugunu distiniyorum. Ama bilmek
istemeyen insanlar da olabilir, hi¢ sorun
yok. Insanlari bir seylere zorlamiyoruz.
Yine de, 6zellikle gen¢ insanlar arasinda
nadiren bilmek istemeyen biriyle
karsilasilacaktir distincesindeyim.

Arastirma fonlarimiz 2017’den beri
neredeyse 3 katina cikti.

Caligsma alaninizda yeterli yatirim
yapiliyor, yeterince fon saglaniyor mu?
Aragtirma fonlarimiz 2017°den beri
istikrarl bir sekilde artmakta. Neredeyse
3 katina c¢ikt1 diyebilirim. Her yil
fazlalasiyor. Arastirmalarda gorev alanlar
kendilerini iglerine adamisglar ve her
zamankinden daha ¢ok ve hizh
calistyorlar. Bunun bir kismi pandemiyle
oldu.

Ben de tam Covid pandemisi hayatinizi
nasil etkiledi diye sormak istiyordum.
Tum dunyay: etkiledi. Tim dinyay1 hem
de! Herseyi etkiledi. Hayatimizin her
dakikasi bu hastaliktan etkilendi. Bir
sekilde tstesinden gelmemiz gerekiyor
¢lnki gelecege dogru devam etmemiz
lazim.

Eskiden arastirma yapan Kkisi sayisi
daha fazlaydi. Giinimiizde daha m1 az?
Evet, 0zellikle Covid pandemisinden beri
daha zor oldu. Geriye donts olacak mi
bilmiyorum ama aragtirma yapmak
isteyenlerin sayisinda kesinlikle bir
azalma var. Zannederim kiiresel bir
sorun bu.

Pandemide kiuresel olarak isbirligine
gittik... Verilerini paylagsmak
istemeyen yoktu...

Doktor Erzurum, eklemek istediginiz
birsey var mi1?

Pandeminin bize gosterdiklerinden biri
de dinyanin ne kadar kugtik oldugu.
Boyle bir sey ortaya ¢ikiyor ve hepimiz
etkileniyoruz. Bu durum karsisinda
verilen tepkiler arasinda olumlu olan
yOn, hepimizin bilimsel agidan diinya
capinda isbirligine gitmemiz oldu. Virusu
anlamak ve birlikte arastirma yapmak
icin hakli bir gerekc¢e oldugunu gordiuk.
Veri paylasimi inanilmazdi. Elindeki
verileri paylagmak istemeyen, erisilebilir
kilmayan hi¢ kimse yoktu. Bu durum
yaptigimiz buluslari, ilaglar: ve asilari
hizlandirdi. Bu aslinda hepimiz i¢in ¢ok
iyi bir ders oldu. Bunu yapmak icin bir
pandemiyi beklememize gerek yok.
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Eskiden insanlar bulduklarini sikica
ellerinde tutuyorlardi dyle degil mi?
Evet, dogru. Elinde tutmak,
paylasmamak, gostermemek,
yayinlamamak, bunlar hepimizi
yavaglatiyor. Yaptigimiz arastirmalarda
daha acik, daha geffaf olabilsek, bundan
hepimiz fayda saglariz. Ayrica bu
durumdan her birey kisisel olarak da
kazanch ¢ikacaktir. Bilgiye
erigsebildiginiz i¢in kendi iginizi de daha
hizli yapabileceksiniz.

Yasadigimiz bu durumun iyi bir ders
oldugunu ve bu sekilde devam
edecegimizi umarim. Benim i¢in en
onemli nokta bu. Son ¢ yildir olanlari
izledim, neden tim ¢abalarimizi bagka
hastaliklari, 6rnegin kanseri tedavi
etmek icin birlestirmeyelim ki?

Sevgili Doktor Erzurum, zamaniniz i¢in
ictenlikle tesekkiir ederiz. insanliga
yardim ediyorsunuz. Sizinle konusma
firsatimiz oldugu icin onur duyuyoruz.
Tirk kizlar: igin ¢ok giizel bir
orneksiniz. Sizinle 6viiniiyoruz.

Tim yaptiklariniz ic¢in tesekkir ederim.

&
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GUNU

Akciger saghginizi korumak igin
solunum yolu hastaliklarini Gnemseyin.
Erken tani icin gecikmeden uzman
hekiminize basvurun.
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Ankara Diskap: Yildirim Beyazit Egitim ve
Arastirma Hastanesi
Romatoloji Uzmani

Biyografi

e 2009 - Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesinden mezun oldu. Ayni yil
Hacettepe Universitesinde ig
hastaliklar: ihtisasina basladi.

e 2014 - ic hastaliklar1 uzmani oldu.

* 2015 - Ankara Kecioren Egitim ve
Arastirma Hastanesindeki zorunlu
hizmetinden sonra Hacettepe
Universitesinde romatoloji yan dal
ihtisasina basladi. Yan dal egitimi
suresince sistemik skleroz, pulmoner
hipertansiyon, romatolojik
hastaliklarin kalp ve akciger
tutulumlar: 6zel ilgi alan1 oldu ve Dr.
Ali Akdogan ile birlikte ¢ok sayida
hasta takip etme sans1 oldu.

e 2017-2018 - Ingiltere’de University
College London, Royal Free Hospital
romatoloji departmaninda profesor
Christopher Denton’in ekibinde
skleroderma kliniginde calist1 ve
arastirmalarda yer aldi.

e 2019 - Romatoloji yan dal egitimini
tamamladi.

* Halen Ankara Digkap: Yildirim Beyazit

Egitim ve Arastirma Hastanesinde
romatoloji uzmani olarak gorev
yapmaktadir. Evli ve 1 ¢cocuk
babasidir.

Dahiliye egitiminden sonra yan dal
olarak neden romatolojiye yoneldiniz?
Dahiliye egitimi sonrasi mevcut yandal
secenekleri arasinda en ¢ok ilgimi ¢eken
romatoloji oldu. Bunun baslica nedeni
romatolojik hastaliklarin ayni anda
bir¢ok organ ve sistemi etkileyebilmesi
nedeniyle dahili hastaliklar igerisinde
ayr1 bir yere sahip olmasi. Bu tir
hastaliklarla ilgilenmek bir dahiliye
hekimi olarak her zaman ilgimi
cekmigstir. Dahiliye asistanligi sirasinda
aldigim egitimi en faydal ve etkili
sekilde kullanabilecegim alanin
romatoloji oldugunu disindigim i¢gin
bdyle bir sec¢im yaptim.

Sizce iyi bir romatolog olmanin sirri
nedir?

Her meslek icin gecgerli oldugu gibi
romatoloji hekimliginde de basarili
olmanin oncelikli sart:1 yapilan isin
sevilmesi. Ayrica iyi romatolog
olduklarin: distindigium ve 0rnek
aldigim hocalarimin ortak 6zelliklerinin
caliskanlik oldugunu distintyorum.
Bunlarin disinda, romatoloji gorece
olarak hizli gelismelerin yasandig: ve
yeni tedavi ajanlarinin kullanima girdigi
bir alan, bu nedenle romatologlarin
kendilerini giincel tutabilmek amaciyla
gelismeleri takip edebiliyor olmalari
gerekiyor.



Ozellikle pandemi déneminde
doktorlarimizin ¢alisma sartlar:
oldukg¢a zordu. Mevcut sistemde ve
pandemi yogunlugunda detayl1 anamnez
icin nasil bir zaman y6netimi
uyguluyorsunuz?

Calistigim hastanede pandemi
doneminde yaklasik 1 y1l kadar poliklinik
hizmetleri verilemedi. COVID servisinde
gorev yaptim. Sonrasinda poliklinikler
acildi ancak bulag korkusu nedeniyle,
hastanelerde COVID dis1 birimlerdeki
yogunluk dnceye gore azalmisti. Bu
romatoloji poliklinikleri i¢in de
gecerliydi. Bu nedenle hastalara yeteri
kadar zaman ayirmakta sorun
yasamadim. Ancak sosyal mesafe
uygulamasi nedeniyle eskisi kadar sik ve
ayrintili fizik muayene yapmadigimi
sOyleyebilirim. Pandeminin etkisinin
azalmasi ile birlikte ise aliskanliklarimiz
yavas yavas eski haline donmeye baslad:.

ilk skleroderma hastanizi hatirliyor
musunuz?

Romatoloji yan dal uzmanlik egitimi
sirasinda gordigum ilk skleroderma
hastami hatirliyorum. Farkli bir
merkezde izlenen ve tedavi altinda
ilerleyen akciger tutulumu nedeniyle
tarafimiza yonlendirilen bir hastaydi.

Sizce skleroderma hastalarina teshis
konulmasini zorlastiran faktorler
nelerdir?

Bunun bircok farkli nedeni olabilir ancak
bence en 6nemli 2 neden: 1- Nadir
gortilen bir hastalik olmasi nedeniyle
saglik profesyonellerinin skleroderma
konusunda bilgilerinin kisitli olmasi 2-
Hastalarin ¢ogunda baslangigtaki
bulgularin sklerodermaya 6zgiin
olmamasi ve farkli bir¢cok hastalikta da
gorilebilmesi.

Raynaud fenomeni sklerodermayi
yakalamak i¢in son derece onemli bir
ipucu ama teshis alana kadar oldukca
vakit kaybeden hastalar var. Raynaud
sayesinde sklerodermanin zamaninda
teshisi i¢in iyilestirmeler / egitimler /
yonlendirmeler yapilabilir mi?

Raynaud fenomeni skleroderma
hastalarinin ¢cogunda hastaligin baslangi¢
bulgusu ve diger bulgulardan yillarca
once ortaya ¢ikabiliyor. Ancak bir énceki
soruda cevap verdigim gibi bu hastaliga
o0zgun degil ve bir¢ok farkli durumdan
kaynaklanabiliyor. Raynaud fenomeninin
altta yatan bir bag doku hastalig riski ile
iligkili olup olmadiginin belirlenmesi i¢in
bazi kan testleri ve kapilleroskopi gibi
incelemelerin yapilmasi gerekiyor. Yine
anamnez ve fizik muayene de altta yatan
olas1 bir romatolojik hastalik i¢in ipucu
verebilir. Bu durumun diizgin bir sekilde
degerlendirilebilmesi i¢in Raynaud
fenomeni olan tim hastalarin mutlaka
bir romatoloji hekimince gorilmesi
gerektigini disiniyorum.




Sklerodermanin en iyi yonetimi ¢ok
hasta goren merkezlerde,
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildigi zaman gercgeklesiyor. Bununla
birlikte sklerodermada orkestra sefi
romatoloji. Nadir hastalik yonetiminde
diger dallarla uyumlu ¢alismanin sirlar:
nelerdir?

Skleroderma gercgekten de
multidisipliner yaklasim gerektiren bir
hastalik. Bu nedenle belirli sartlarin
saglanabildigi merkezlerde takip
edilmesi daha uygun. Ulkemizdeki saghk
kuruluslarinda, hastalarin diger dallarla
isbirligi icerisinde degerlendirilmesinin
onundeki en onemli engelin hekimlerin
is yukinin fazla olmasi oldugunu
distiniyorum.

Devlet hastanesinde ¢alisan bir
romatoloji hekiminin ginlik ¢aligma
diizeni icerisinde kendi poliklinigini
birakip diger dallar ile bir hastayi
ayrintili bir sekilde tartigma sansi
maalesef yok denecek kadar az.
Universite hastanelerinde calisan
doktorlar bu acidan daha sansli.
Hastanin multidisipliner olarak
degerlendirilmesi icin gerekli olan insan
kaynagi ve zamana ulagmak tniversite
hastaneleri i¢cin halen biraz daha
mumkiin gorunuyor.

Bunun disinda skleroderma ile 6zel
olarak ilgilenen benim gibi hekimler
diger dallardaki hekim arkadaslari ile
kisisel iligkilerini kullanarak hastalara
yardimci olmaya galigabiliyor. Hastalar
eger bu merkezlerden birinde takip
ediliyorlarsa mumkiin oldugunca ayni
merkezde devam etmelerini Oneririm.

Bazi1 doktorlar ¢ok bilgi sahibi olan, ¢ok
soru soran, detaylar1 merak eden
hastadan hoslanmayabiliyor. Bir
hastanin hastalig1 hakkinda detaylh
bilgi sahibi olmas1 konusunda siz neler
distuniiyorsunuz?

Hastanin hastaligi ile ilgili yeterli bilgi
almaya hakki vardir. Hekimlere de tip
egitimi stirecinde hastalara bilgi
verilmesi konusunda egitim veriliyor.
Tabii ki hastalar farkli egitim diizeylerine
ve sosyoktltirel ozelliklere sahip
olduklar: i¢in hastaliklari ile ilgili
kendilerine bilgi verilirken hekimin
kisisel egitim becerileri de 6nemli bir hal
aliyor. Ancak ben hekimlerin ¢ok soru
soran ve detaylar1 merak eden
hastalardan hoslanmadiklarini
distinmuiyorum. Saglik sistemimizde
hastaya yeterli bilgi verilmesinin
ontindeki en biuiyik engel maalesef
hekimlerin asir1 ig yiiki nedeniyle
hastalara ayiracak yeterli zamanlarinin
olmamasidir. 10 dakikalik bir randevu
icerisine teshis ve tedavi ile ilgili tim
stureglerin sigdirilmasi bekleniyor. Oysa
hasta, hastaligi ile ilgili tim sorularina,
ne kadar detayli olduguna bakilmaksizin
cevap almalidir.

Hastaligin seyrini kontrol altinda
tutmakta zorlanilan vakalar arasinda
ortak noktalar var m1?

Sistemik sklerozun, 6zellikle de bazi
komplikasyonlarin agir
seyredebilecegine dair muayene ve
tetkik sonug¢larindan elde edebilecegimiz
bazi ipuclari olabiliyor. Ancak hastalik
seyrinin ¢ok degisken olabilecegi ve
hastadan hastaya 6nemli farkliliklar
gosterebilecegini unutmamak gerekiyor.
Bu nedenle her hastay: kendi igerisinde
disiunmek ve degerlendirmek daha
onemli, 6zellikle de skleroderma gibi
nadir gorulen hastaliklarda.



Burada hastalarin da kendi durumlarini
degerlendirirken kendilerini bagka
hastalarla kiyaslamamalari ¢ok énemli.
Bu durumu o6zellikle internet vb. bilgi
kaynaklarinda hastaligi hakkinda ¢ok
fazla arastirma yapan hastalarda
gozlemliyoruz. Bu kaynaklarda genel
olarak hastaligin en agir
komplikasyonlari ile bilgiler veriliyor ve
hasta bu komplikasyonlarin hepsinin
kendinde de ortaya ¢ikacagini
disunebiliyor. Oysa bu gergek hayatta
¢ok nadir gortlebilen bir durum
olabiliyor. Yani belki de sizde hi¢bir
zaman gelismeyecek olan bir durumun
bir giin mutlaka basiniza gelecegi
distincesine kapilabiliyorsunuz. Bu ise
uzun sureli bir kaygiya neden olabiliyor.
Kronik hastaliklar: olan bireylerin
hastaliklari ile ilgili bilgi kaynag1 olarak
bu konuda yetkin oldugunu disundukleri
ve givendikleri doktorlar: kullanmalar:
gerektigini diisinuyorum.

Estetik kaygilarla morali bozulan
skleroderma hastalarini nasil motive
ediyorsunuz? Onerdiginiz tedavi tiirleri
var mi1?

Biz brans olarak daha ¢ok hastaligin
ciddi organ komplikasyonlari tizerine
yogunlasiyoruz. Bunun bir nedeni de
hastaya Onerecegimiz tedavilerin yeterli
dizeyde kanita sahip olmasi gerektigini
disinmemiz. Kozmetik sorunlarla ilgili
ise yaradigi buytk ¢aligmalarda
kanitlanmis tedaviler maalesef yok. Bu
nedenle bu soruya net ve tatmin edici bir
cevap veremeyecegim.

Pandemi donemi, otoimmiin hastalar
acisindan nasil gecti? Gozlemlerinizi
bizimle paylasir misiniz?

Kronik otoimmiun hastaliklari olan
bireyler i¢cin pandemi surecinin belirli
zorluklari oldu. Bunlardan en dnemlisi
saglik kuruluslarina ulasim konusunda
yasandi. Bunun disinda hastalar
tarafindan bize en ¢ok yoneltilen
sorulardan birincisi hastaliklar: veya
kullandiklar ilaglar nedeniyle COVID-19
ve komplikasyonlar: i¢in daha fazla bir
risk altinda olup olmadiklariydi. Ikincisi
ise COVID-19 asilarinin hastalik gidisati
tuzerine olumsuz bir etki olusturup
olusturmayacagiydi. Bu sorulari
cevaplamak baslangi¢ta bizim i¢in daha
zordu ancak zaman icerisinde asilarin
etkinlikleri ve guvenilirlikleri ile ilgili
tim dinyada veriler ¢ogalip romatoloji
cemiyetleri tarafindan kilavuzlar
yayinlandik¢a bu stire¢ daha kolay bir hal
ald.

Skleroderma teshisi konulan hastalarin
doktorlar ve tedavi gordiikleri
merkezler tarafindan hasta
derneklerine yonlendirilmesi
konusundaki goriislerinizi alabilir
miyiz?

Nadir gortilen ve konuyla ilgilenen
uzmanlara ulasimin zor oldugu bu gibi
hastaliklarda hasta derneklerinin
hastalarin dogru yonlendirilmesinde
katkis1 oldugunu distiniiyorum. Burada
kritik nokta derneklerin saglik
profesyonelleri ile de strekli iletisim
halinde olup gerekli konularda
danigsmanlik almalari.



Daha fazla doktorumuzun skleroderma
konusunda bilimsel ¢calisma yapmasi
icin sizce neler yapilabilir? Ornegin
TRD-Tirkiye Romatoloji Dernegi'nin
2017 Bildiri Odiillerinde birincilik alan
caligsmada sizin de imzaniz var. Bu tir
organizasyonlar disinda tesvik edici ne
gibi faaliyetler olabilir? Hasta ve uzman
dernekleri sizce bu anlamda nasil
isbirlikleri yapabilirler?

Maalesef tilkemizde saglik ¢alisanlarinin
caligsma kosullar: ve bilime genel bakis
acgisi (tip camiasi da dahil) kaliteli
bilimsel arastirmalarin yapilmasinin
ontndeki baglica engeller. Diinya
uzerindeki tiiniversitelerin bilimsel
aktivitelerine gore yapilan cesitli
siniflamalara tlkemizden sadece birkag
tniversitenin ancak geri siralardan
girebiliyor olmasi bunun en biytiik
gostergesi. Bu konuyla ilgili ¢ok fazla sey
sOylenebilir ancak skleroderma 6zelinde
bir degerlendirme yapmak gerekirse
oncelikle hastaligin nadir gorilmesi
nedeniyle bilimsel ¢aligma yapabilmek
icin yeteri kadar hastanin verisine
ulasilabilen merkez sayisi sinirli. Ben
2017-2018’de Ingiltere’nin skleroderma
konusunda 6nde gelen merkezlerinden
birinde ¢aligsma firsati buldum.

Ulkemizdeki romatoloji kliniklerinden
farkli olarak oradaki merkezlerin bir¢ogu
farkli hastaliklar konusunda 6zellesmis
durumda ve tlkenin bir¢ok yerinden
hastalar bu merkezlere resmi olarak
yonlendiriliyorlar. Bu sekilde o merkezde
takip edilen sklerodermali hasta sayisi
bizdekilere gore oldukcga fazla oluyor.
Ayrica ila¢ ¢caligmalarinin ¢oguna dahil
edilen kisa hastalik stiresine sahip
hastalar da bu merkezlere yonlendirilmis
oluyor. Bizde ise skleroderma konusunda
tecriibesi olan merkezlere gelen
hastalarin 6énemli bir kismi, 6ncesinde
yillarca farkl klinik ve hekimlerce takip
edilmis oluyor. Saglik sistemi i¢inde
caligtirilabilir bir sevk sistemi olmadan
ve nadir hastaliklar i¢in 6zellesmis
merkezler kurulmadan bizde benzer bir
durumun olusmasi pek mimkin degil.

Halihazirda derneklerin bu konuya
katkis1 ancak hastalarin skleroderma ile
ilgilenen hekimlerin bulundugu ve
gorece ¢ok sayida skleroderma
hastasinin takip edildigi merkezlere
yonlendirilmesini saglamak olabilir.
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Skleroderma Hastasi (2020)

Sevgili Asli Hanim... Yuzi hep giilen,
cevrenizdekilere hep pozitif enerji
veren bir skleroderma hastasi olarak
bizimle goriismeyi kabul ettiginiz icin
cok tesekkir ederiz.

Oncelikle kendinizden bahseder
misiniz biraz?

32 yasindayim. Silifkeliyim. Mersin’in bir
ilcesinde ailemle yasiyorum. Bir
agabeyim var. Isletme boliimi
mezunuyum. Mali musavirlik
personeliyim ve 2012 yilindan bu yana
simdiki ig yerimde c¢alisiyorum.

Skleroderma yolculugunuzdan
bahseder misiniz? i1k sikayetleriniz
nelerdi? Teshis nasil kondu?

Bende Raynaud varmig 6nceden ama hep
kansizliga veriyordum, hig
umursamamistim. Sogukta sadece
parmak u¢larim degil elimin tamami
mosmor oluyordu. Halk arasinda bu
durumu kansizliga yorduklar: i¢in es
gectik hep. Ama en son Oyle bir raddeye
geldi ki ellerim, kollarim, ayaklarim sisti,
uzerine yatamaz oldum. Birkag¢ doktora
gittim. Once ortopediye goziiktiim.
Klavye kullandigim i¢in meslek hastaligi
dediler. Sonra dahiliyeye gittim, belki
bobreklerle alakalidir diye. O da B12
verdi ve bir sey yok dedi. Ama 1 sene
boyunca ne agrilarim gecti, ne
sisliklerim indi. Tekrar ortopediye
gittim. Oradaki doktorum “senin kesin
bir seyin var ama ben bunu
bilemiyorum, senin romatolojiye
gorinmen gerekiyor” dedi.

Oylelikle gittim ve 1 yillik bu siirecin
sonunda Kasim 2020’de romatolojide
skleroderma teshisim kondu. Sisliklerim
hemen degil ama ilaglar1 almaya
basladiktan bir siire sonra indi, yine de
gerginlik duruyor.

Sklerodermanin birgok tiiri var.
Sizdeki hangisi? Hastalik sizde nasil
seyrediyor su anda?

Doktorum sistemik skleroz diyor. Hizli
seyrettigini distiniiyorum ¢inki
ellerimde strekli degisiklik var,
kollarimda, goégstimiin tizerinde cildimde,
ayak bileklerimde, akcigerlerimde
tutulum var, ytizim degisiyor onu fark
ediyorum. Cildim ¢ok gergin. Ellerimi
kollarimi ¢ok rahat kullanamiyorum
¢inki kasilmalar var.

Doktorun bana teshisini soyledigi
andan sonrasint duymadim.




Doktordan skleroderma hastasi
oldugunuzu duydugunuzda neler
hissettiniz, aklinizdan neler gecti?
Agabeyimle birlikte gitmigtik aslinda ama
doktorun yaninda yalnizdim. Doktorun
bana teshisini sdyledigi andan sonrasini
duymadim. Sklerodermanin Tirkcge
karsiligini soyledi “deri sertlesmesi”
diye, sadece orasini duydum. Ardindan
“cok zor bir hastalik” dediginde bende
baglanti koptu. Cok dinleyemedim, ne
soyledigini ¢ok anlayamadim ama
doktordan c¢iktiktan sonra hemen
internette arastirma yapma yanlisina ben
de distim. Bu hastalik ne demekmis diye
bir taraftan ben arastirdim, bir taraftan
agabeyim. Sonunda yikildim diyebilirim.
Ama mecburen tedavilere gitmek
zorundaydim. Bir miuddet gittim. Aligsma
stureci, kabullenmem zor oldu. Psikolojik
olarak ¢ok etkilendim, mide bulantilarim
oluyordu. Ama kabul ettikten sonra daha
kolay oldu benim i¢in. Cabuk kabullendik
yine de. $imdi iyiyim.

Psikolojik destek aldiniz m1?

Sadece bir kez psikologa gittim, bana
“hastalig1 ¢ok arastirma, kendini baska
seylere ver” dedi. Ben de oyle yaptim ve
atlattim. “Ne yapayim, geliyor artik, ne
olacaksa olsun, ben hayatimi yasamaya
devam edeyim, o da yanimda benimle
gitsin” dedim.

Bizim hastaligimizda tedavimizin ¢ok
hasta gormiis doktorlarla siirdiiriillmesi
onemli. Sizin tedaviniz nerede devam
ediyor?

Mersin Universitesinde tedavi
ediliyorum. Oradaki doktorlarim bu
hastalik konusunda ¢ok bilgililer. Bizim
bolimimiuz ayri, Nadir Hastaliklar
Polikliniginde bakiyorlar bize. Orada
benim gibi hastaligi olan bagka hastalar:
goruyorum, karsilasiyorum. Senelerdir
orada tedavi goren bir¢ok insanla
tanigtim. Onlar da doktorlar hakkinda iyi
seyler soyliuyorlar. Simdilik iyi gidiyor.

Kronik bir hastalikla uzun siire

yasadigimiz i¢in doktorlarla
iliskilerimiz ¢ok 6nemli. Sizin i¢in ideal
bir doktor-hasta iligkisi nasil olmal1?
Guler yuzld, samimi ve alaninda uzman
birisi olmali. Ne yapabilirim ne yapamam
anlaminda beni diistinmeli. Ornegin ben
calisiyorum, doktorum benden 6nce
distiniyor o gin kontrole gelebilir
miyim gelemez miyim diye. Stirekli gidis
gelis yapmamam i¢in randevumu diger
bolimlerle ayni gine veriyor.

Tedavi siirecinde neler yasiyorsunuz?
Tedavinizin zorluklar: var mi1?
Kullandiginiz ilaclarin yan etkileri oldu
mu? Bunlari nasil astiniz?

ik kez Rituximab almaya basladigimda
asirt midem bulanmist: ama saniyorum
nedeni psikolojikti. Hastalig1
kabullenmeden once sturekli midem
bulanirdi ama sonra “Tamam” dedim,
“Artik olacak bunlarin hepsi”. O
aydinlanmay1 yasadiktan sonra
bulantilarim gegti.

Her zaman yapabildigim seyleri
artik yapamiyorum.



Hastalik hayatinizi zorlastirdi m1?
Hareketlerimi ¢ok kisitladi, o ¢ok zor
geliyor bana. Her zaman yapabildigim
seyleri artik yapamiyorum. Ellerimi ¢ok
kullanamiyorum. Klavye kullanirken bir
stre sonra bileklerim ve ellerim agriyor.
Strekli dinlenmem gerekiyor ama bizim
isler 0dyle olmuyor. Bizim belli giinlerimiz
var, o ginlerde isleri yetistirmemiz
gerekiyor. Ayrica tek c¢alistyorum. O da
zorluyor. Gunlik hayatta da otobitste
ornegin, ayakta gidemiyorum, ¢ok fazla
yurtyemiyorum ¢inki ayak bileklerim
¢ok agriyor. Kiyafetlerimi giyip
¢ikaramiyorum, onun i¢in annem,
yegenim, gelinimiz ve kuzenimin esi
yardimci oluyor. Kisaca beni ¢ok
kisitladi. Evdekiler sagolsunlar pek is
yaptirmiyorlar bana, hos zaten istesem
de yapamiyorum.

Bu hastalikta aile ve arkadas destegi
¢ok onemli. Sizin ailenizin ve yakin
arkadas cevrenizin tepkisi nasil oldu?
Herkes ¢ok destek oldu. Agabeyim,
annem, babam, yengem, yegenlerim...
Hepsi yanimdalar. Onlar iyi geliyor
aslinda bana. Stkrediyorum yanimda
olduklari icin. Yakin ¢cevremden de ¢ok
fazla bir sey sormuyorlar moralim daha
fazla bozulmasin diye.

Sosyal yasaminizda nasil degisiklikler
oldu?

Kendimi geriye ¢ektim. Kalabaliga
karigmiyorum, sadece evden ise, isten
eve. Bir yerlere gidip gezmiyorum.
Evdeyim. Teshis aldiktan 2-3 hafta sonra
Covid gecirmistim. Tat-koku gitmisti.
Simdi yavas yavas kokular geliyor, tat da
Oyle ama hala sogan, sarimsak, salatalik,
parfumler ¢ok koti kokuyor. Orijinal
kokular1 alamiyorum yani. Tekrar
hastalanirim diye korkuyorum. Zaten ¢ok
glcli bir bagisiklik baskilayici aliyorum.
Doktorum da uyard: beni kalabaliga
karigma, esen yelden kendini koru diye.
O ylzden eve kapandim.

Covid pandemisi doneminde tedavinizin
sirdirilmesinde karsilastiginiz
giicliikler /aksakliklar oldu mu?

Cok zorluk yasamadim.

Sklerodermada ellerde, yiizde ve
viicudun diger yerlerindeki
degisiklikler nedeniyle hastalik biraz
daha goruniir olabiliyor. Bununla ilgili
insanlarin herhangi bir tepkisiyle
karsilasiyor musunuz? Nasil cevap
veriyorsunuz?

Bu beni biraz tizen bir konu. Patavatsizin
birisi demisti ki “Yizin ne kadar
degismis, hastaliktan m1 bu?” Yani buna
nasil cevap verilir bilmiyorum. Ellerimde
beyazliklar var mesela, hemen “Vitiligo
mu?” diye soruyorlar ya da cildim biraz
daha esmer kavruk, “Denizde mi yandin
boyle?” diyorlar ama hi¢ denize gitmemisg
oluyorum.

Skleroderma hastaligini daha 6nce
duymus muydunuz?

Hi¢ duymamistim. Romatizmayi
biliyordum ama c¢esitleri oldugunu da
bilmiyordum. Hepsini ilk defa duyduk,
ogrendik, alistik. Gelecek olanlari
biliyoruz, gelecekse de gelsin diyoruz.

Ailenizde baska sklerodermal: var mi1?
Ailemde var mi1 bilmiyorum. Eskiler zaten
¢ok sik doktora gitmiyormus. Buytkler
hayatta degil. Teyzemde, dayilarimda,
amcalarimda yok. Annemi de 6zellikle
gotirdum doktora, onda da ¢ikmadu.

O da “benden’...



Baska bir sklerodermal: ile ilk
tanismaniz nasil oldu?

Ilk teshisi koyan doktora inanmadik.
Kendimize konduramadik ve bir doktora
daha sormak istedik, bu ytizden
kuzenimle Adana’daki Balcali
Hastanesine gittik. Bagka bir
sklerodermal: ile ilk kez orada
karsilagtim. Kadinin sklerodermali
oldugunu ellerinden anladim. Eldiven
giyiyoruz ya biz, 0yle tahmin ettim.
Kendisiyle konusamadim ama “benden”
dedim. Sonra tniversitede bagka
hastalarla karsilastim ve tanigtim.

Diger hastalarla neler hakkinda sohbet
ediyorsunuz? Tanistiginiz hastalar
arasinda ozellikle aklinizda kalan biri
var mi1?

Babasi da skleroderma hastasi olan
biriyle tanigmigtim. Baba kiz
sklerodermalilardi. Genetik mi diye
soranlar oluyor bazen. Ben bdyle bir
durumla ilk defa karsilagtim. Kiza tani
konulali 4 seneden fazla olmug ama
babasi yillardir hasta ve kalp tutulumlu.
Diger hastalarla yaptigim sohbetler ise
genellikle el bakimi nasil yapilir, neler
kullanilir, hep bu sekilde...

Ellerinizden bahseder misiniz? Hastalik
sonrasinda nasil degisiklikler oldu?
Ellerim kapanmaz oldu, sekil
bozukluklar:i meydana geldi ve yaralar
acilmaya basladi. Onun i¢in hastanede 3
ay boyunca Iloprost aldim. Faydali olur
mu bekleyip gorecegiz.

Sizden daha uzun siiredir bu hastalikla
miicadele eden hastalardan tavsiyeler
aldiniz m1?

Universitede hasta yakinlariyla
konustum. Hastalarin kendileriyle
hastalik hakkinda konugmak istemiyorum
moralleri bozulur diye.

Kendimi onlarin yerine
koyuyorum c¢unki
anlatirken insan her
seyi yeniden yasiyor.
Kendimden yola
¢ikarak onlar1 da
distniyorum. Hasta
yakinlarinin
soyledikleri ortak sey
“stres yapma, hayatini
yasa”. Hep boyle
soyledikleri i¢in ben
de “tamam, onlarin bir
bildigi vardir” dedim
ve stres yapmadan
devam etmeye
calistyorum. Bazen
stres oluyor ama
“yavas yavasg”,
“tamam”, “olmayacak”,
“gececek” diyerek
kendimi teskin
ediyorum.

Cesitli cep telefonu uygulamalar:
araciligiyla acilan veya sosyal medyadaki
hasta sohbet gruplar: hakkindaki
disincelerinizi paylasir misiniz?

Sohbet gruplarinda hastalik konusulmasi
taraftari degilim. Birbirimize destek olalim
tabi ama strekli hastalik konusup
birbirimizin moralini asagi ¢ekmemeliyiz.
Bu ortamlarda gilip eglenebilmeliyiz de.
Deneyimler tabii ki paylasilmali ama bir
sinir1 da olmali. Birbirimizi yanlig
yonlendiren baskici yaklasimlar olmamali.
Doktora danisilmadan kullanilan seyleri
O6nermek olmaz. Ben bilime inanirim,
doktorlara givenirim. Bitkisel seylerin ise
yarayacagini disinmiyorum. Aralarinda
yarayan vardir tabi ama ben mutlaka
doktora sormak taraftariyim ¢inki
kullandigimiz ilacglarla etkilesebiliyor.
Ornegin bitki ¢aylarini kafamiza gore
icmemeliyiz.



Hasta dernegimiz hakkinda neler
soylemek istersiniz? Dernekten
beklentileriniz neler?

Dernegin yaptig1 yayinlar: ¢ok izledim.
Bunlar hastaligi kabul etmemde etkili
oldu aslinda. Dedim ki “Insanlar
senelerdir ¢ekmis bu hastaligi,
olabiliyormus demek ki, onlar yollarina
devam etmigler, ben neden etmeyeyim?”.
Diizelmemde iyi yonde etkiledi.

Yeni tan1 almig kisilere neler tavsiye
edersiniz?

Oncelikle internetten sakin arastirma
yapmasinlar, doktorlarinin dedikleriyle
yetinsinler, sadece doktorlarini
dinlesinler. Internette yazanlar felaket.
Oradaki seyler olmuyor. Gelecekse de o
psikoloji hastaligin ilerlemesini daha
erkene cekiyor c¢tnki bizi stres
tetikliyor. Orada okunanlar daha ¢ok
etkiliyor bizi. Doktorlar bize gereken
tim bilgileri veriyorlar zaten. Bagkalar:
benim distigim hataya dismesin.
Ayrica bitkisel ¢éziim aramalarini
istemem, ben doktor bana ne derse onu
yapiyorum, onlara da ayni1 seyi tavsiye
ederim.

Duymak istedijim tek sey “Iyi
guniinde de koti giniinde de hep
yamindayim.” ciimlesi.

Sizin skleroderma oldugunuzu ilk kez
ogrenen birinin (arkadas / is cevresi
veya aile) size ilk tepkisinin nasil
olmasini, o ilk konusmada size neler
sOylemesini/sormasini isterdiniz?
Sonrasinda da sizi nasil takip
etmelerini tercih ederdiniz?

Bana hastaligin adini soruyorlar
ondan sonra zaten hemen internetten
arastiriyor herkes. Duymak istedigim
tek sey “lyi giiniinde de kotii giintinde
de hep yanindayim” ctimlesi.

Baska bir sey istemem. Bilen yakin ¢cevrem
zaten bana hig¢bir sey yaptirmiyor. Dua
ediyorlar sifa diliyorlar.

Beslenmenizle ilgili nelere dikkat
ediyorsunuz?

Doktorum bana “sunu ye, bunu yeme”
demedi. Gliutensiz beslenme konusunda da
ornegin bir sey sdylemedi. Sadece,
gastroloji kontroline gittigimde doktorum
“Cok fazla kilo alma, mide kapakg¢igin
genisler ve oradan sivi kagirir, miden
bulanir, okstrik tutar, yemek boruna
zarar verir” dedi. Bir de kortizon
kullandigimda 6dem yapmasin diye tuzu
azaltmami soylediler.

isyerinde tek galistiginiz1 séylemistiniz.
isvereninizin tutumu nasil oldu teshis
sonrasi1?

Allah ondan razi olsun, hi¢bir sey demedi.
Ben il¢cede yasiyorum, bir ay boyunca
Mersin’de fizik tedaviye gittim ve isleri
oradan yiiriittiim. Iki-ii¢ haftada bir
muayenelere gidiyorum, birer giin izin
almak zorunda kaliyorum, bir sey demiyor,
hassasiyet gosteriyor. Ellerime deterjan
degmemesi i¢in bulasik yikamamam
gerekiyor, bana kolaylik olmasi i¢in
bulasik makinesi aldi. Elinden geleni

yaplyor.




Fizik tedavinin faydasini gordiiniiz mii?
Fizik tedaviye ancak 1 ay gidebildim. O
zaman ellerim simdiki kadar yamuk
degildi. Ilcede yasadigim icin daha fazla
gidemedim. $imdi burada da
gidebilecegimi sOyledi doktor ama isle
bir arada gitmiyor. Zaten ayda birkag kez
Mersin’e gidip geldigimden bir de fizik
tedavi icin izin almak istemedim
isyerimden. Kendimce hareketler
yapiyorum. Aklima geldik¢e, bos kaldik¢a
ya internetten buldugum ya da doktorun
gosterdigi hareketleri yapmaya
caligtyorum.

Sizce, hastalikla ilgili ne olursa
hayatinizi kolaylastirir?

Nadir hastaliklarla ilgili herkesin
bilin¢lendirilmesini isterdim. Herkes
bilsin, kimse garipsemesin. Cink
ornegin otobuste giderken oturmak
istiyorum, yash kisiler bunu anlamiyor
oysa ayaktayken tutunmam lazim ama
ellerimden dolay! tutunamiyorum.

Hastalikla ilgili yeni gelismeleri takip
ediyor musunuz? Hangi mecralardan?
PAHSSc Dernegi sagolsun, benden ¢ok
arastirma yapiyor ve paylasimda
bulunuyor; onlarin sayesinde ben de
takip ediyorum.

Klinik deney onerisi gelse katilir
m1ydiniz?

Neden olmasin. lyi gelebilirdi. Ben iyi
distnceyle iyi olacagina inandigim i¢in
katilirdim.

Bizim gibi hastalara yol zulim...

Tiam teshis ve tedavi siireciniz ile
edindiginiz tecriibeleri
diisiindiigiiniizde saghk sistemimizin
iyilestirilmesi icin dnerileriniz
nelerdir?

Benim teshis strecim 1 yil kadar strdi,
bunun daha hizli olmasini isterdim.
Romatoloji gibi 6nemli bélimlerin
ilcelerde de olmasini isterdim. Ben
merkeze 2 saat mesafedeyim ama daha
uzak il¢eler de var. Tedavi i¢in ya
merkezde akraban olmali ya da
konaklamak icin bir yer, aksi takdirde yol
zulim bizim gibi hastalara.

Eklemek istediginiz, okuyucularla,
doktorlarimizla, yeni tani alanlarla
paylasmak istediginiz konular nelerdir?
Yeni tani alan arkadaslarim, tzilmeyin her
sey gec¢iyor, hepsine zamanla aligiyoruz.
Hastaliga takilip kalmamak gerekiyor.
Hastaligimizin seyri agisindan sinir stres
olmamali hayatimizda. Uziilmeyin ve
kendinize ¢ooook iyi bakin.

Cok tesekkiir ediyoruz Asli Hanim.



Hastalik ile savasta en on cephede yer
alan “Hasta Yakinlar1” bolumiimiiziin
bu sayidaki konugu 27 yildir PAH ile
miicadele eden bir aile. Bizlere vakit
ayirip sorularimizi yanitladiklari icin
PAH hastas1 Begiim Fulya Adizel’in
annesi Akile Adizel’e, babas1 Ozdemir
Adizel’e, kardesi Bilge Adizel’e ve esi
Gokhan Alabas’a tesekkiir ediyoruz.

Fulya’ya PAH teshisi ne zaman kondu?
Teshis konuldugunda hastalik hakkinda
neler biliyordunuz? Doktorunuz size
neler soyledi?

Akile Adizel: PAH teshisi Fulya 5
yasindayken (1995 yilinda) Hacettepe
Universitesinde konuldu. Hastalik
hakkinda yeterli bilgimiz yoktu.
Ozdemir Adizel: Doktorumuz bize kani
akcigere tasiyan damarlarda darlik
oldugunu, bu durumun da gec teshisten
kaynaklanmis olabilecegini, zaman
icerisinde gecebilecegini soyledi.
Zamanla olusabilecek problemler
hakkinda bilgi verdi.

PAH’l1 bir cocugu ve hastaligini nasil
yonettiniz? Saglikli bir cocuktan farklh
olarak nelerle bas ettiniz?

Ozdemir Adizel: Tamamen doktorlarin
tavsiyelerine ve dizenli kontrollerine
dayanarak streci devam ettirdik.

Akile Adizel: Ayrica ¢ok fazla efor sarf
etmemesi i¢in okuluna yakin evlerde
oturduk. Fiziksel aktivitelerine diger
¢ocuklara gore daha az izin verdim. Cok
fazla kogmasini gerektiren oyunlar
oynamasina izin vermedim. Soguktan ve
sicaktan korunmasi i¢cin daha 6zenli
oldum. Yeme-i¢me olarak da dengeli
beslenmesine dikkat etmeye ¢alistim.

Bunun disinda saglikli bir cocuktan fark:
yoktu. Aksine kendisi ¢ok gayretli
oldugundan ¢ogu seyi kendi yapti.
Egitimi i¢in de ¢ok hirsh ve istekliydi.

Hastanizin ¢cocukluktan genclige gectigi
siirecte durum nasild1? Bu siirecgte
neler yaptiniz?

Akile Adizel: Yasitlarina oranla
hareketlerini kisitlamasi gerekti, ama bu
onun egitim hayatini etkilemedi. O
donemde yasadigimiz yerdeki rakim
yiksek oldugu i¢in kizimin sagligi
olumsuz etkilendi. Bu ylizden egitim
hayatina rakimi daha dusik olan bir
sehirde devam etti. Ergenlikte hastaligi
ile ilgili ekstra bir problem yasamadik.
Ozdemir Adizel: O yaslarda bir de
Fulya'ya bu hayat tarzina aligmamiz
gerektigini ve bu durumla birlikte mutlu
yasamayl 0grenmemiz gerektigini
empoze etmeye caligtik.




Egitim ve sosyal hayati icin PAH ile
ilgili nasil bir plan uyguladiniz?

Akile Adizel: Universite tercihi
yaparken kizimin ¢ok fazla ayakta
kalmayacagi ve efor sarf etmek zorunda
olmayacagi bir bolim se¢mesi yoniinde
yardimci olmaya calistik. Zaten muzige
ilgisi kii¢ikltiginden beri vardi. Org
¢aliyordu ve bundan mutlu oluyordu.
Sarkilar soyliyordu. Bu ytzden Giizel
Sanatlar Lisesini, daha sonra da
universite hayatinda dusuk rakimli bir
sehirde okumasi i¢in Balikesir'i tercih
ettik. Balikesir Universitesinde okula
kendi araciyla gitmesi i¢in ¢aba
gosterdik.

Hastanizin psikolojisini dengede
tutabilmek icin neler yaptiniz ve
yapiyorsunuz?

Akile Adizel: Bu konuda ¢ok sansh
oldugumu distintyorum ¢inkd kizim
hastaligiyla psikolojik yonden basa
¢itkmay1 ¢ok iyi becerebiliyor.

Ozdemir Adizel: Bir insani sadece
hastaligi ile ele alip degerlendirmeyi
dogru bulmuyorum. Duruma daha
bitincil bakilmali diye distntiyorum.
Fulya hastaligini psikolojik olarak iyi
idare edebiliyor ancak bunu yapabilmesi
icin farkli kaynaklardan besleniyor.
Dogayi, hayvanlari, muzigi seviyor ve
sevdigi seylerle vakit ge¢cirmesi onu
daha pozitif biri haline getiriyor. Biz de
onun mutlu oldugu aktiviteleri yapmasi
icin destek oluyoruz.

Gokhan Alabas: Seffaf sekilde yaptigi
paylasimlar ve sohbet sayesinde
birbirimize her konuda destek oluyoruz.
Ona astigimiz zorluklar: hatirlatarak,
“bunu da asariz” deyip beraber her seyi

basarabilecegimizi bilmesini sagliyorum.

Bilge Adizel: Fiziksel olarak gii¢
gerektiren, efor isteyen durumlarda
yardim istediginde yardim ediyorum.
Ablam hastaligini kabullendigi ve
bununla ¢ok iyi basa ¢ikabildiginden bu
konuda ona yardimci olmam gerekmiyor.
Bunun disinda abla-kardes iliskimizde
her seyi paylasip, birbirimize her zaman
destek oluruz.

Bir hasta yakini olarak kendinizi
psikolojik ve fiziksel acidan iyi tutmak
icin neler yapiyorsunuz?

Akile Adizel: Fiziksel olarak herhangi bir
zorluk yasamadim fakat bir anne olarak
psikolojik zorluklar yasadim. Boyle
zamanlarda da uzmanlardan yardim
aldim.

Ozdemir Adizel: Siirecin baglangicinda
uzilsek de devaminda herhangi bir
hastalikla birlikte de yasamin mutlu bir
sekilde sirdirtlebilecegini kavradik.
Gokhan Alabas: Hastalig1 esime destek
olarak ve yaninda durarak, onu anlamaya
calisarak, empati kurarak yonetmeye
calistyorum. Egimin is yukini azaltmak
ve rahat ettirmek oncelikli temennim.
Esimin mutlu olmasi, onu mutlu edecek
seylerin olmasi, bunlari saglayabilmek
bana yetiyor.

Bilge Adizel: Elbette agrisi oldugu
durumlarda, cani yandiginda ¢ok
tziliyorum ama bu durumun gegici
oldugunu, agrisinin gececegini ve
ilaglarinin ona iyi gelecegini biliyorum.
Bunun disinda tibbin her gecen gin
gelistigini, yeni ¢Ozumler tretildigini
biliyorum. Kendini kot hissettiginde
yaninda olmak bana iyi geliyor. Bunlar
disinda NEFES dergisi i¢in ben de bazen
ceviriler yapiyorum. Bu konuda gorev
almak ve farkindalik yaratmak i¢in
c¢abalamak beni mutlu ediyor.



ilac ve doktor takiplerini nasil
yurittiniz /yurutiyorsunuz?

Akile Adizel: i1k yillarda Hacettepe
Universitesine gidiyorduk. Sonrasinda
Ankara Egitim ve Arastirma
Hastanesinde Cocuk Kardiyologu Uzm.
Dr. Fatih Atik kontrolindeydik. Su an
Antalya'da Akdeniz Universitesi
Hastanesinde Prof. Dr. ibrahim Basarici
hocamiz ile ytrttiyoruz.

Ozdemir Adizel: Baslangicta bilakis aile
buytkleri olarak biz takip ederken, su an
kizim kendi takip edebiliyor. ihtiyac
duydugu zamanlarda yine biz duruma
dahil olabiliyoruz.

Gékhan Alabas: Ilac konusunda son
donemlerde 6ne ¢ikan yardim seklim
eczaneden recetesiz alabilecegim
ilaclarini ondan habersiz stoklamak
oluyor. Fulya yogun oldugu dénemlerde
(herkesin benzer durumda olabilecegi
gibi) ila¢ takibini yapmakta gti¢liik
cekebiliyor. Boyle anlarda hemen
stogumuzu devreye sokuyorum.

Hastaniz oral tedavi disinda su an
infiizyon pompasi ile Treprostinil
tedavisine devam ediyor. Yasadiginiz
yan etkiler ile nasil basa ¢iktiniz/
¢ikiyorsunuz?

Akile Adizel: Agri kesici haplar, kremler
kullandik. Agriyan yerlere buz koyduk.
Cok siddetli agrilar oldugunda
hastanede agri kesiciler yaptirdik.
Gokhan Alabas: Fulya bu tedaviye 2013
yilinda basladi. Her ne kadar eskisi
kadar siklikta ve siddette agrilar: olmasa
da bazen yan etkileri hala yasiyor.
Ozellikle kateter degisim donemlerinde
hayat akisini aksatabilecek bolgesel
agrilari olabiliyor. Ancak gececegini
bilmek onun ic¢in de bizim i¢in de buyuk
bir motivasyon kaynagi.

Fulya’nin egitimini siirdiirmesi, is ve
sosyal yasama katilmaya devam etmesi
icin neler yaptiniz?

Ozdemir Adizel: Kendisi dirayetli bir
kisgilige sahip. Egitim ve ig alaninda
hastalig: ikinci plana itmeyi basarda.
Kiciuk desteklerle stireci basariyla
goturuyor.

Bilge Adizel: Egitimi konusunda her
zaman disiplinli, hirsh ve istekliydi. Bu
konuda destek olmama gerek kalmadi,
aksine her zaman bana 06rnek oldu.

Akile Adizel: is ve sosyal yagam
konusunda aslinda benim de ¢ok fazla bir
destegim olmadi, ¢linkd kizim kendi
gayreti sayesinde hem ig yasantisiyla
hem de sosyal ortamiyla basa ¢ikabildi.
Sadece lisans egitimini surdururken
kizima destek olabilmek icin Balikesir'e
tasindik. Ev ortami1 onun sagligina uygun
beslenmesine yardimeci oldu. Saghk
sikintisi ¢ektigi donemlerde de kizimin
yaninda oldum.

Gokhan Alabas: Arkadag bulusmalarinda
ya da seyahatlerde hastalig: arkadas
cevremize aktarip efor gerektiren ya da
kotu beslenmeye yoneltecek bir durum
olmasi durumunda katilamayacagimizi
bildiriyorum. Fakat bu da bir sorun degil,
sadece 6nlem. Onu her kosulda ve her
zaman destekledigimi strekli
yineliyorum. I hayatinda istegi
dogrultusunda yaninda olup ihtiyac¢larini
karsilamaya c¢alisityorum.



Pompa, kateter ve enjektor gibi
ekipmanlarin kullanimini biliyor
musunuz? Hastamiza nasil destek
oluyorsunuz?

Akile Adizel: Pompa kullanimini
bilmiyorum fakat enjektor ve kateter
konusunda yardimeci oluyorum. Ju ana
kadar bu konudaki egitimlerle kendisi
streci goturdugu icin bu konuda bize
¢ok ig dusmiuyor. Yardima ihtiyag
duydugunda da yardim edebilecek
bilgiye sahibim.

Gokhan Alabas: Bir donem kateter
degisimini kendisi yapabilse bile benden
istiyordu. Psikolojik olarak bunun onda
bir yik trettigini bildigim i¢in
ilgileniyordum. Son yillarda ise hig
haberim olmadan hallediyor. Ancak
psikolojik olarak yiprandigi donemler
olabiliyor. Birka¢ hafta boyunca
bitmeyen bir agr1 periyoduna girdiginde
ve tekrar tekrar kateter degistirmesi
gerektiginde kendisini
sakinlestiremedigi ve devam edemedigi
durumlar dogal olarak oluyor. Bu
noktada benden yardim istiyor ve ben
takiyorum. Acil durumlar i¢cin de pompa
kullanimini biliyorum.

Bilge Adizel: Cok fazla bilgim olmamakla
birlikte gozlemlerime dayanarak biraz
biliyorum. Ben genelde kateter iglerinde
kolonya ve pamuk islerine bakiyorum.

Diger PAH hastalarina ve hasta
yakinlarina neler 6nerirsiniz?

AKkile Adizel: PAH hastalarinin, doktor
secimlerinde 6zenli olmalarini ve
kontrollerine dizenli gitmelerini
oneririm. Hasta yakinlarinin da ilag
kullanimini takip etmelerini, ayrica
hastanin beslenmesi hakkinda diyet
programina 0zen gostermelerini tavsiye
ederim. PAH konusunda bilgisi olan bir
doktor bulmalarini, kontrollerini diizenli
yaptirmalarini, verilen tedaviyi harfiyen
uygulamalarini 6neriyorum.

Gokhan Alabas: Konusmak ve karsilikl
olarak empati kurabilmek ¢ok énemli.
Herkesin koti gunleri haftalar: olabilir.
Karsilikli anlayis ve sevgiyle
¢ozulemeyecek sey yok.

Bilge Adizel: Hastalara strekli yardim
etmek yerine, "yardim istediklerinde"
yardim etmeleri de bence 6¢nemli. Bizde
hastaligi ile ilgili durumlar: ablam ¢ok iyi
arastirip, giuncel bilgileri takip
ettiginden bize bu konuda ¢ok ig
dismuyor ama hastalarin ya da
yakinlarinin hastalig: ¢ok iyi
arastirmalarini, gincel gelismeleri ve
ilaglari ile ilgili durumlari takip
etmelerini oneririm.

Ozdemir Adizel: Fulya'ya teshis
konuldugu giinden bu giine PAH
tedavisinde ¢ok sayida yeni adimlar
atildi. Sik sik yeni ¢alismalar yapiliyor.
Hasta ve hasta yakinlarina her daim
umutlu olmalarini éneriyorum.

Sevgili Akile, Ozdemir, Bilge Adizel ve
Gokhan Alabas... Bu denli 6zenle ve
anlayis icinde yurittiginiz
deneyimlerinizi bizlere de aktardiginiz
icin tekrar tesekkiir ederiz.
Paylastiginiz tiim bilgilerin diger hasta
yakinlarina da 151k tutmasini umuyoruz.
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18 AGUSTOS 2022 / OSTEOPOROZ iLACI RALOKSIFEN SKLERODERMA iCIN
ETKILI OLABILIR

Hastalardan alinan ROk hiicreler, nadir goriillen hastaliklar i¢in potansiyel tedavileri test etmek
i¢cin umut verici bir yol sunuyor. https://sclerodermanews.com/news/osteoporosis-
medication-raloxifene-may-be-effective-scleroderma/

Menopoz sonrast donemdeki kadinlarda kemik kaybini dnlemek i¢in kullanilan bir ilag
olan Raloksifen, sistemik sklerozun (SSc) hiicre ve fare modellerinde fibrozu (nedbe /
skarlagma) azaltmay1 basarabildi.

"Sistemik sklerozda bir selektif ostrojen reseptor moduilatéoruniin anti-fibrotik etkisi
https://stemcellres.biomedcentral.com/articles /10.1186 /s13287-022-02987-w” adl1
calisma Stem Cell Research & Therapy dergisinde yayinlandi. Hastalardan alinan kok
hiicreler, nadir goriilen hastaliklar i¢in potansiyel tedavileri test etmek i¢in umut
verici bir yol sunuyor.

Arastirmacilar, “Bir anti-0strojen ilaci olan Raloksifenin anti-fibrotik 6zelliklere sahip
oldugunu oneriyoruz” diye yazdi. Ekip, "Bu, klinik olarak ¢nemli bir gozlemdir, ¢tinku
Raloksifen ¢ok giivenli ve iyi tolere edilen bir anti-osteoporotik ilagtir ve verilerimiz
bunun SSc'de kontrol edilemeyen fibroz i¢in yararli olabilecegini distindirmektedir"
diye ekledi.

Arastirmacilar, Bazedoksifen isimli diger bir selektif 0strojen reseptdr modiilatorinin
selektif Ostrojen reseptor modilatorinin (SERM) de yurittikleri deney sirasinda
benzer anti-fibrotik etkiler gosterdigini kaydetti. Ekip, "Bu nedenle, SERM sinif1
ilaclar, yakin gelecekte SSc i¢in tedavi edici ila¢ adaylari olabilir." diye belirtti.

09 AGUSTOS 2022 / APT-101, FARE MODELINDE FiBROZ VE ENFLAMASYONU
DUSURUYOR

Apie Therapeutics firmasi, klinik deneylere baslamak i¢in ABD Gida ve Ilag Dairesine
(FDA) basvurmaya hazirlaniyor. https://sclerodermanews.com/news/apt-101-
reduces-fibrosis-inflammation-in-mouse-model /

Tedavinin gelistiricisi Apie Therapeutics'in yakin tarihli bir sunumuna gore, arastirma
amacli oral tedavi APT-101, bir sistemik skleroz (SSc) fare modelinde fibrozu (nedbe
veya skarlagma) azaltti ve iyi tolere edildi. Apie, IAH'l1 olanlar da dahil olmak tizere SSc
hastalar1 igin bir klinik test programina baslamak tizere ABD Gida ve Ilagc Dairesi'ne
(FDA) basvuruda bulunmaya hazirlaniyor.
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APT-101, yaygin olarak APJ olarak bilinen apelin reseptodrint selektif ve gti¢li bir
sekilde aktive eden kicik bir molekil. Bu reseptor, akcigerler de dahil olmak tzere
cesitli organlardaki kan damarlarini kaplayan endotel hiicre tabakasinda bulunuyor.

AP]J sinyali, normalde bir yaralanmadan sonra onarici siire¢lerde araci rol oynuyor.
Bununla birlikte, IAH gibi hastaliklarda, bu onarici siireglerde asir1 yiiklenme
olabiliyor; bu da diger yollarin bozulmasina neden olarak iltihaplanma, fibroz ve doku
hasarina yol acgabiliyor.

Apie, APT-101'in bu zarar verici yollarda APJ'yi akis yukar: aktive ederek doku
onarimini artiracagini, boylelikle fibroz ve enflamasyonu sinirlayacagini umuyor.

04 AGUSTOS 2022 / BAGIMSIZ KURUL RAYNAUD (REYNO) iCiN PROFERVIA

DENEMESININ HIZLANDIRILMASINI ONERDI
https://sclerodermanews.com/news/board-recommends-accelerating-trial-profervia-
raynauds-treatment/

Bagimsiz bir uzmanlar komitesi, Aisa Pharma'nin, Raynaud fenomeninden muzdarip
skleroderma hastalarina yonelik deneysel oral tedavisi Profervia'nin Faz 2 klinik
caligmasinin hizlandirilmasini dnerdi.

Aisa'nin kurucusu ve CEO'su Dr. Andrew Sternlicht bir basin a¢iklamasinda, givenli ve
iyi tolere edilen bir oral giinlik tedavide Profervia'nin klinik olarak anlamli fayda
saglama potansiyeline sahip olduguna inandiklarini, bdylelikle halihazirda kendilerini
elden ayaktan disiren Raynaud semptomlarini tedavi etmek i¢in onaylanmig
secenekleri olmayan binlerce skleroderma hastasinin yasamini dramatik bir sekilde
iyilestirecegini umduklarini sdyledi. Sternlicht ayrica ABD'de Profervia'nin klinik
testlerine baglamak tizere izin almak i¢in ABD Gida ve Ilag Dairesi'ne (FDA) bagvurmayi
planladiklarini, ayrica FDA'dan deneysel tedaviye yetim ila¢ statiisii vermesi talebinde
bulunacaklarini da sézlerine ekledi.

Profervia, su anda baz1 Asya tilkelerinde yiksek tansiyon tedavisi i¢in onaylanmis bir
kalsiyum kanal blokeri olan Cilnidipin'in yeniden formiile edilmis bir formunu iceriyor.
Aisa firmasina gore, tedavi periferik organlara ve dokulara kan akigini artirmaya
calisiyor; bunun yani sira agri giderici etkileri de olabilecegi belirtiliyor. Sirket ayrica
Cilnidipin’in klinik deneylerde kendi sinifindaki diger ilaclardan daha iyi tolere
edilebildigini gosterdigini soyliyor.
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Bir Yudum
Nefes icin

Yazar: Kudret Bozan
Yayinevi: Sayfa 6 Yayin

Evladini, kendi ifadesiyle en iyi arkadasini kaybeden
bir annenin, bu zorlu slire¢te yasadiklarini anlattig:
bir kitab1 okumak i¢in bile kendinde yeterli gtici
bulamazken, kelimelerden kalbe akan
yasanmisliklar: birebir deneyimlemeyi hayal dahi
edemiyor insan. Buna ragmen sevgili Kudret Bozan,
nadir bir kalitsal hastalik olan ve akcigerleri
etkileyen kistik fibroz (KF) hastaligi sonucu 2012
yilinda, hentiiz 17 yasindayken yasama veda eden
oglu Ege’ye ithaf ettigi kitabin1 6ylesine yasama
dokunan bir dille kaleme almis ki, son sayfay1
cevirdikten sonra size kalan, yipratici bir ytlrek
buruklugundan ziyade bir paydashk, duygudaslik
hissi.

Bozan, oglunun adini ve hastaligina karsi verdigi
miucadeleyi herkes bilsin, duysun diye atildigi
yazarlik sertiveninin basinda “Sadece Ege’yi yazsam
¢ok kisa olacak” diye disiiniip, kendi aile ge¢misine
ve ¢ocukluk giinlerine gitmis 6nce ve oradan
giinimize ilerlemis. Ne kadar dogru bir karar
verdigini, birbirlerine ytrekten bagh bu giizel
ailenin hikayesinde kendi hayatindan da bir parca
bulacak her okuyucu takdir edecektir eminim.

Kitabi 6zel kilan en 6nemli unsur ise yazarin yalin
samimiyeti. Akcigerleri etkileyen hastaliklarla
yasayan, hayatini oksijen tupleri ve konsantratorleri
esliginde strdirmek zorunda olan herkesi derinden
etkileyecek “Nefessiz kalmak ne demek biliyor
musunuz?” sorusu ve oglunun ardindan ytreginden
kopan “Beni birakip nereye gidiyorsun?” feryadi ile
yaptig: dramatik girige ragmen, nesnel ama
kesinlikle i¢cten tslubuyla sevinglerine, hiiziinlerine,
heyecanlarina, acilarina adeta ailelerinin bir
ferdiymiscgesine sahit olmamizi saglamis Ege’nin
kiymetli annesi. Bu da okuyucuyu, o kag¢inilmaz sona
bir nebze olsun hazirlamigs kanaatimce.



https://www.nadirkitap.com/kitapara.php?ara=kitap&tip=kitap&yayin_Evi=SAYFA+6+YAYIN&siralama=fiyatartan

Beni en ¢ok etkileyen ise, evlatlarinin o kisacik hayatina onu yasama daha siki
bagladigina, 6mrine aylar belki de yillar kattigina gonilden inandigim sayisiz giizel ani,
deneyim, gezi, tatil sigdirmis olmalari. Kitabin baslarinda, Nazilli'de gecen ¢ocukluk
ginlerinden bahsederken “Hayal kurmadan, hi¢bir sey gerceklesmiyor.” diye yazmisg
Kudret Bozan. Gergekten de, imitsizliklerde kaybolmak yerine hep iyiyi hayal etmis,
bunun i¢in ¢ok ¢aba sarf etmis. Tarifsiz bir aciya gogiis germis, bir¢ok fedakarlik
yapmis ama yola devam etmeye inanmaktan hi¢ vazge¢memis. Bu inang sayesinde
Ege'nin adi1 2015’ten bu yana Cerrahpasa Universitesi Hastanesinde Ege Bozan KF
Merkezinde yasiyor ve KF’'li ¢ocuklara umut oluyor.

Nadir cocuklarinin kalesi olan yiice goniillii annelere
ve ailelere siukranla...
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Esinin izinden Kendini Hastalar1 Bilgilendirmeye Adayan,
Belcika'min Fransizca Konusulan Bolgesinden Sorumlu PH Hasta Dernegi
(HTAP Belgique asbl) Baskani

LUC MATTHYSEN

Bir hasta derneginin baskani olmaniza
sizi yonlendiren sebebi 6grenebilir
miyiz?

Baskanimiz esim Rosie idi. Hastaligi
nedeniyle dernek islerinde zorlanmaya
baslayinca gorevini ben devraldim. Onu
kaybettikten sonra ve simdiye dek bu
sorumlulugu yiritiyorum.

Bir hastanede kullanilan stand

Dernegin kurulus asamasinda hig
zorluk yasadiniz mi?

Cok fazla yasadik diyemem. Sansimiz,
onemli bir enerji tedarik sirketinde sanat R

* 2012’de kaybettigi esi Rosie’nin
hastalig: siiresince onun bakim
destekgisi

HTAP Belgique asbl (Belcika Pulmoner

hamiligi gorevini yiriten bir Hipertansiyon Hasta Dernegi) Baskani
arkadasimizin olmasiydi. Bu sekilde « EUPATI (Avrupa Terapétik inovasyon
baslangictan itibaren gerek mali gerekse Hastalar Akademisi) Deneyimli Hasta
de yonetsel yardim alabildik. Temsilcisi (2015)
* Eurordis Yaz Okulu (2013) ve Kis Okulu
(2019)

e Eurordis biinyesindeki DITA (ilaglar
icin Bilgi, Seffaflik, Erisim Gorev
Giicii) Uyesi

e INAMI (Belgika Hastalik-Maluliyet
Sigortas1 Enstitiisii) biinyesindeki
Kronik Hastaliklar Gozlem
Observatuari) Uyesi

* ERN Lung (Avrupa Referans Aglar: -
Akciger Grubu) Uyesi

* Belcika deneyimli hasta temsilcisi

UCL - Louvain Katolik Universitesinde Halk Saglgt
icin Egitim



Ulkenizde genel olarak yerel ve
uluslararasi1 kapsamda sponsor bulmakta
sorun yasaniyor mu? Kaynak
yaratabilmek amaciyla sirketleri ve
bireyleri ikna edebilmek i¢in 6zel bir
strateji uyguluyor musunuz?

Belgika’da tretim ve arastirma yapan ¢ok
sayida ilag sirketi var. Yirmi yil 6nce
sponsor bulma konusu bir sorun tegkil
etmiyordu ama guntumuzde stratejiler
degisiyor ve pulmoner hipertansiyon i¢in
rakam azaliyor. Benim taktigimse son
derece basit: Kisisellestirilmig iliskiler.

Farkindalik yaratabilmek amaciyla ne tip
etkinlikler diizenliyorsunuz? Birkagini
sayabilir misiniz?

Uzun yillardir hemsirelik ytiksek
okullarinda yer aliyoruz. Universitelerde,
gelecegin saglk calisanlari olacak
ogrencilerle iletisim kuruyoruz. iki yildir,
deneyimli hasta temsilcileri olarak
derslere giriyor, hasta deneyimi hakkinda
konferanslar dizenliyoruz. Amacimiz
hastaligimiz hakkinda bilgi vermek ve
pulmoner hipertansiyonun saghk
caliganlar: tarafindan bilinmesini saglamak.
Bu durumdan hem deneyimli hasta
temsilcileri, hem 6grenciler, hem de
ogretmenler kazanclh ¢ikiyor.

Kag iiyeniz var? Dernek tarafindan
yapilan gorevler tek merkezden mi yoksa
yerinden yonetimli olarak m1
yurutiliyor? Derneginiz iilkede yaygin
bir sekilde bulunuyor mu?

Belgika'da iki bolge var. Flamanca
konusulan bélge ve Fransizca konusulan
bolge. Bu iki bolgede oturanlar,
birbirlerinin dilini ¢ok iyi bilmiyor veya iyi
anlamiyor. Flaman boélgesinin sorumlulugu
PH Belgium’a ait. Fransizca konusulan
bolgeyle ise HTAP Belgique ilgileniyor.
HTAP Belgique olarak bizim kurulusumuz
oldukca kiiciik. 70 hasta ve hasta yakini
var. Ayrica 30 eczaci/doktor liyemiz
bulunuyor.
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2018 Diinya Pulmoner Hipertansiyon Gunii

Diger derneklerle birlikte yurt icinde
veya uluslararasi ¢apta etkinlikler
diizenliyor musunuz (Ornegin bazi
onemli hastaliklarin anma giinlerinde)?
Fransa Pulmoner Hipertansiyon Dernegi
Belcika'ya yakin bir yerde bir etkinlik
dizenlediginde, Fransizcanin ortak dil
olmasi nedeniyle biz de katilmaya
calistyoruz. Flaman tarafindan sorumlu
olan PH Belgium bir etkinlik
dizenlediginde de ben katiliyorum ancak
bu tip etkinlikleri bizzat diizenlemek ic¢in
biz oldukga kii¢tik bir érgutiz. Biaytk
olmadigimiz i¢in ve dil farklilig1
nedeniyle ulusal medyada yer almiyoruz.

Hastalarin birbirleriyle sorunlarini
konusabilme imkanlar: var m1?

Boyle bir sistemimiz yok. Bunu organize
etmek zor gibi gortintyor.

Hastalar i¢in bir kaynak aliyor veya
bulabiliyor musunuz? Onlara psikolojik
veya baska tip bir yardim saglayabiliyor
musunuz?

Hastalara higbir tirlt kaynak saglama
iznimiz yok. Psikolojik destek
hastanelerden gelmeli. Zaten
karsilayabilecek imkanimiz da yok.



Gelecek iki yi1l i¢in hedeflerinizin ne Uyeleriniz Covid-19 pandemisi

oldugunu 6grenebilir miyiz? siiresince doktorlarina ulagsmakta
Oncelikle sagligimin iyi olmasini timid zorluk cektiler mi? Teletip olanaklarini
ediyorum. Kurulusumuzda araba kullanan faydali buldular m1?

bir tek ben varim. 2023 yilinda Dinya Covid-19’a iliskin bir soru geldiginde
Pulmoner Hipertansiyon Gunu (WPHD) uyelerimize hastanelerdeki uzmanlarla
kutlama programina ve hastanelerde iletisim kurmalarini belirttim. Yeni Covid
hastalar ve saglik calisanlar: icin varyantlari i¢in hastanelerin bir kilavuz
toplantilara tekrar baglamak niyetindeyiz. yonetmeligi hazirladiklarini

zannediyorum. Bu arada tim
faaliyetlerimize Covid nedeniyle ara
verdik.

Luc Matthysen ¢ok tesekkiir eder
baskanliginizin saglikl1 giinlerde
devamini dileriz.
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Geng Yastan Beri PH Savascisi:
Fenomen Haley (PH 2010)

Bize kendiniz hakkinda biraz bilgi
verebilir misiniz? PH tanisi
kondugunda kac¢ yasindaydiniz ve
taninin konmasi1 ne kadar zaman ald1?
11 yasindayken jimnastik dersinde
hastalik belirtilerim gorilmeye
baslamasina ragmen ¢ok gen¢ oldugum
ve ne oldugunu pek anlayamadigim igin
bu konuda sessiz kaldim. 14 yasima
gelince derdimden bahsetmeye basladim
ama bu kez de yetigkinler ve doktorlar
beni ciddiye almadi. Ancak 17 yasimda,
babam bayilmama tanik olunca, bir
kardiyologdan randevu alabilmek i¢in

yogun ¢aba harcadi. 2010 Haziraninda 18.

yag ginimden birkag hafta sonra kalp
kateterizasyonu yapilarak teshisim
konuldu.

Blogunuzda isminiz “Fenomen Haley”,
“PH savascis1”. PH ile neden bu denli
savastasiniz?

Ha, ha! Bloguma basladigimda oldukcga
genctim ve “kuvvetli” gériinmeye
kararliydim. On y1l sonra sanat tizerine
odaklandigim bu evrede dyle gorinmeye
ihtiyacim yok, zira ¢ok daha direncliyim.
PH’nin gercgekleriyle miicadele ederken
kendime ve ayni zamanda bagkalarina
karsi daha diriastim. Ben hala onlarin
kendi gercekleriyle rahat¢a miicadele
edebilmeleri i¢cin savasimi
surdiriyorum.

Bu hastalik kimin ciddi olarak sana
destek olup hayatinda seninle
kaldigini ve kimin kendi yoluna
devam ettigini gosteriyor.

“Viicudunuz nasil olmay1 segerse
sec¢sin, siz hala sizsiniz. Siz hastalik
degilsiniz!” diyorsunuz. Hasta
oldugunuzu ilk kez duydugunuzda nasil
tepki verdiniz? Aileniz ve
arkadaslariniz bu durumu
o6grendiklerinde ne diisiindiiler?

Uzun bir stire uyustum, dona kaldim.
Daha sonra sahte bir olumlu evreye
girdim. Bu, inkar etme stireciydi. Bu,
olumlu olamamam anlamina degil,
vicudumda fokurdayan tim kizginligimi
saklama anlamina geliyordu. En sonunda,
terapist ve doktorlarim sayesinde “kabul
etme” evresine ulastim. Bu arada ne
yazik ki, bu hastalik kimin ciddi olarak
sana destek olup hayatinda seninle
kaldigini ve kimin kendi yoluna devam
ettigini gosteriyor.



Sizin pahraman bir PH savasgisi
oldugunuzu biliyoruz. “Bir fenomen gibi
gozikmeme ragmen, hayatta kalmak
icin miicadele ediyorum.” diyorsunuz.
Acaba PH ile hala bir savas halinde
misiniz?

PH ile her zaman miicadele edecegim.
Hayatta kalabilmek i¢in, ugruna
arkadaslarimi kaybettigim ve beynimin,
travmasina kars: direndigi bir kars:
koyma bu. Goriunmez bir savasa karsi
miucadele ediyor olabilirim, ancak bu
durum hayatimi gitizel ve iyi bir sekilde
yasamiyorum anlamina gelmiyor. Hala
yasanacak ¢cok uzun bir hayatim var.

Kazandiginiz iki nadir 6dil “Tom
Lantos Bursu” (2014) ve PAH Derneginin
“Olaganiistii PH'li Geng¢ Vatandas”
Odiilii (2014) hangi nedenlerle verildi?
Tasarladigim tisortler popilerlik
kazaninca ilk 6dilim verildi. Hayatta ilk
defa boyle bir sey yapmistim. Ancak
bursun gerekliliklerini kapsamli olarak
yerine getirmek i¢in tam hazir degildim.
Keske o zaman yaptigimdan daha iyisini
yapabilecek durumda olsaydim. Belki de
kendime ¢ok acimasiz davraniyorum. O
zamanlar, miicadele i¢cinde olan bir
tniversite 6grencisiydim. Burs
gorevlerinin yani sira hastaligimla da
miucadele ediyordum. Ayni1 yil PH'li
Vatandas Odiiliiniin verilmesi bir seref ve
bir deneyimdi. O zaman keske onun
anlamini daha iyi hissedebilecek bir
konumda olup, toplumu daha iyi temsil
edebilseydim diyorum. Ne yazik ki, bu
benim i¢in ¢ok pariltili olmayan bir
donemin baslangiciydi.

Tim bunlarin, nefes alabilmek icin
gereken Riiciik bir bedel oldugunu
diisuniiyorum.

Tedavi siirecinizde ilaclariniza
ulagsmakta herhangi bir zorluk cektiniz
mi? ilaglariniz nedeniyle herhangi bir
yan etki yasadiniz m1?

Evet, Amerika Birlesik Devletleri'nde
ilaglara ulagmak oldukc¢a zor olabilir.
Ilaglar pahali ancak neyse ki, doktorlarim
ve uzman ekibi, onay alabilmek i¢in
kararli ve yogun bir sekilde ¢alisiyorlar.
Ozel anlagmali eczane ilaclarimi bana
tedarik edebilmek icin 0zverili bir
sekilde cabaliyor. Ayrica ilaglar: satin
alabilmeye mali glicimin yetebilmesi
icin yardim 6deme programi kapsaminda
bulunuyorum. Bu arada, epeyce bir yan
etkiyle bogusuyorum. Bas agrisi, bulanti,
mide sorunlari, ¢ene agrisi ve tim
vicudumu kaplayan meshur kizariklik.
Ancak bunlar1 hafifleten gtinliik
aliskanliklarim ve programlarim var. Tim
bunlarin, nefes alabilmek i¢in gereken
kictk bir bedel oldugunu distintyorum.




Diger PAH hastalarina nasil
tavsiyelerde bulunursunuz? Onlarla
paylasabileceginiz bir diisturunuz var
mi1?

Akil saghiginiz genel saglik durumunuzun
bir bilesenidir. Cok kolay olmayan bir
istir. Ayn1 zamanda da basitc¢e ulasilabilir
degildir. Hastalikla nasil bag ettiginize,
kendi sagliginizin bakimina ne kadar
etkin katildiginiza ve ayrica onu ne
derece savundugunuza gore degiskenlik
gosterebilir. Hastaligimin gergekligi
konusunda uzun yillar kizgin, saskinliga
ugramis, 6fkeli, sarsilmis ve oldukga
kederli zaman gec¢irdim. Bazi tedavilere
biraz direng¢ gosterdim; ancak yapilan bir
IV tedavisi benim i¢inde bulundugum
sikintili déonemden silkinip uyanmami,
travmamdan ¢ikmami sagladi. Tekrar
nefes alabilmek ne buytk rahatlikti.

Hasta destek gruplari ve dernekleri
konusunda ne diisiiniiyorsunuz?
Kanimca bu tamamiyle hastanin
yaklagimina bagl. Yardim edilebilecek
bazi kisilerde ise yarayabiliyor. Ancak
ozellikle daha gen¢ hastalar ve kadin
hastalar i¢in destek gruplar1 hakkindaki
fikirlerimiz degiskenlik gosterebiliyor.
ilk olarak bizim neslimiz ¢ok cevrimici.
Boyle olunca kisilerin 0zel hayatlarina
daha kolay ulasiliyor. Kisitlamalar
nedeniyle Covid-19 zamaninda daha
guvendeler. Kadin hastalara, 6zellikle
gen¢ kadin hastalara nasil destek
verildigine dikkat edilmesi gerekiyor.
Cabalarimizin ¢ogu, viicut gorinisimiz,
hamilelik, yakin iligkiler, mahremiyet,
partnerimizle iligki ve akil saglig: gibi
konular s6z konusu oldugunda
gizleniyor. Deneyimlerimizin yeterince
acik belirtilmemesi zararl oluyor
kanimca. Bu konuda katedilecek ¢ok
yolumuz var.

Akciger ve kalp nakli konusunda
goriisleriniz nasil?

Yeni bir hayatinizin olmasinin ¢ok buyuk
bir firsat oldugunu diistintiyorum. Bu
etkileyici karar1 veren Kkisiyi
destekliyorum. Gergekleri ve riskleriyle
birlikte nakli tasiyabilmek agir bir yik ve
PAH hastalarinin bu ytika goguslemek
icin gelistirdigi giicli gosteriyor.
Arkadaslarimin ve hastalarin gecirdigi
bir stirtt nakil 6rnekleri géordim. Zor bir
deneyim olmasina ragmen kaybedecek
neyiniz var? Nakilin bir tedavi sekli
olmadiginin farkindayim. Yeni bir kronik
hastalik sonugta ancak hastalara yeni bir
yasam kalitesi sundugunu biliyorum.

Hastaligimizin gériinmez olduguna
ornek teskil edecek ilging bir aniniz var
mi1?

Ooo bir strt anim var. Tabii ana sorun
kimsenin hastaligimi gozle gérememesi.
Bana inanmayan ¢ok kisinin tistesinden
geldim. Bir keresinde, tniversitede,
arabami engelli kosesine park ederken,
bir hocam engelli olmadigimi sdyleyerek
beni azarladi. En kotiist, biriyle ¢ikarken
verdiginiz mucadele. Baz1 erkekler, sizin
hasta oldugunuza inanmak istemiyor,
ugrasmak istemiyor. Cocugunuz
olmamasi1 gerektigini duyunca bu
konuyla da ugragsmak istemiyor veya
dehsete distiyorlar. Ben de o zaman
onlara, “Buyurun gidin, ¢cocugunuzu
kendi kendinize yapin!” deyip gilip
geciyorum.
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Pandemi siiresinde doktorunuza veya
ilaclariniza ulasimda sorun yasadiniz
mi1?

Tabii ki! Amerika'nin kii¢ik bir
eyaletinde (New Mexico) yasiyorum. PH
tedavisi sunan tek bir hastane var, o da
iki saat uzaklikta. Hastane Covid-19
stirecinden once bile ¢cok yogundu. Bu
nedenle pandemi stresinde nasil
oldugunu varin siz disinin. 2020
Haziraninda bir kateter bolgesi
enfeksiyonu gecirdigimde ¢ok stkir bir
oda bulabildiler. Simdi tabii hastanenin
durumu daha da zorlasti. Bu nedenle,
kateter bakimlarimi, bandajlanmasini
hastaneye gitmek zorunda kalmamak i¢in
son derece titizlikle yapiyorum.

Bu soOylesi firsatini sagladiginiz i¢in size
¢cok tesekkiir ederim.

Haley biz de ayn1 sekilde vaktiniz,
emeginiz ve resimleriniz i¢in ¢ok
tesekkiir ederiz.
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Nadir hastalikta bakim verme

ve karsilasilan sikintilar hakkinda farkindalik

Uzun bir stre bakim verme yogun
fiziksel glic gerektirir.

Uzun saatler ve adir kaldirma, beden
tzerinde asiri stres yaratabilir.

Fiziksel zorlanmalar sonucu bakim
verenlerde kronik komplikasyonlar
gelismesi olagandir.

Bakim verenlerin genellikle uykusuz
kalmalan fiziksel olarak yorucu
olabilir.

Duygusal sikintilar

Bakim verenler Gzerindeki ruhsal
hasar hafife ainmamaldir.

O {:/)

T'de

Sevilen birinin aci ¢ektigini gérmek
kisiye buylk aci verebilir.

Bakim verenler, kendileri ve aileleri
icin disledikleri hayatla ilgili hayal
kirikhigr yasayabilirler.

Bakim verenler, hastanin saghidi
konusunda kendilerini bir uzman
kadar yetistirme baskisi
hissedehbilirler.

Tam zamanh bakim verme karari
finansal gicliklere neden olabilir.

Bakim verenler cepten harcama
yapar ve gelir kaybina ugrayabilirler.

Belirsiz bir gelecek i¢in finansal
planlama asiri goéz korkutucu ve zor
olabilir.

Uzun sireli giderler, bakim veren
ebeveynin emeklilik planlarini
cikmaza sokabilir.

Bakim verenler icin nagizane hatirlatmalar...

Yardim istemek ve kabul
etmek iyidir. MUimkin
oldugunda dinlenin ve

” ~
/ l \ bunun i¢in kendinizi suglu

hissetmeyin

Yoruldugunuzu kabul
etmekten ¢cekinmeyin. Bu
sizi kotl bir bakim veren

degil insan yapar
Kendinize iyi bakmak da
cok onemlidir.

Engellilik ve finansal
w Pplanlamada uzman
s, kurumlardan destek
/| \ almaya ¢alisin.

Durumunuza agina profesyonellerden ve bakim verenlerden destek almak i¢in bizzat veya sosyal

platformlar lizerinden

ve

temasa gegin. Yalniz degilsiniz.

Bu infografik RARE Revolution Magazine tarafindan hazirlanmistir. PAHSSc olarak kendilerine
tegekkiir ederiz. Derginin bakim verenlere 6zel hazirlanan sayisi igin:
https://bit.ly/LongTermCaregiving
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Kan Gazlari1 ABG: Atardamardan kan alarak kandaki oksijen ve karbon dioksit
seviyesini 0l¢en test. Akcigerlerin nasil ¢alistigini gosterir.

Akciger Toplardamari: Oksijenlenmis kani cigerden sol kalbe tasiyan damar.

Alt1 Dakikalik Yuruyus Testi: Hastanin alt: dakikada ne kadar yurtyebildigini ve
kandaki oksijen seviyesinde degisiklik olup olmadigini 6l¢en test. Hastaligin iyiye veya
kotiye gittigini gosteren en 6nemli gosterge.

Amfizem: Akcigerlerdeki keseciklerin zarar gérmesi.

Apne: Uyurken nefes almanin durmasi.

ASD: Kalbin sag ve sol kulakgiklarini ayiran duvarda delik.

Atriyal Fibrilasyon: Genelde sol kalp hastaligina bagl olsa da PAH'da da gortlebilen
kulakg¢iklardaki hizli kalp atisi. Carpinti, diizensiz nabiz, bas donmesi ve bayginliga yol
acabilir.

Bag Dokusu Hastaligi: Genelde bagisiklik sistemi sorunlarindan kaynaklanir ve eklem,
kemik, kikirdak ve i¢ organlar: tutar. Genetik veya viicudun kendi kendine saldirdigi
otoimmun bir strecgtir. PH ile birlikte rastlananlar genellikle lupus, skleroderma ve
romatoid artrittir.

Balon Anjiyoplasti: Bir balonun kateterin genellikle koroner damarin ¢apini artirmak
icin gigirilmesi.

BMPR2: PH geni.

Bradikardi: Kalbin yavas atmasi. (dakikada 50’nin altinda)

Carpinti: Kalbin hizli veya diizensiz atisi.

Cor Pulmonale: Sag kalbin akciger hastaligina bagli olarak biytimesi.

Diiiretik: Idrar miktarini artirarak viicudu su atmasini saglayan kimyevi madde.
Dispne: Nefes darligi.

Entravenoz (IV): Kateter yardimiyla damar igine ila¢ verilmesi.

Eisenmenger Sendromu: Dogustan gelen bir kalp arizasinin diizeltilmediginde ortaya
¢ikan komplikasyonlari.

Emboli: Bir piht1 veya baloncugun damari tikamasi. PH'ye yol agma riski vardir.
Fonksiyonel Sinif: PH hastaliginin ne kadar ilerlemis oldugunu gdsteren siniflandirma.
Yaygin olarak kullanilan NYHA o6l¢egidir. Sinif 1 hastalar belirti gostermezler. Cogu
hasta sinif 2 veya 3 iken tani alir. Sinif 4'te ise hasta dinlenme halinde de belirti
gosterir.

Hemodinamik: Sag ve sol kalp kateterizasyonunda elde edilen basing 6l¢imiu. PH'de
hemodinamik pulmoner basing, kalp endeksi, pulmoner rezistansi kapsar.

Hipoksemi: Kanin noksan oksijenlenmesi.

Hipoksiya: Ugakta veya ytlksek irtifada oldugu gibi havadaki diisik oksijen.
idiyopatik: Nedeni bilinmeyen.



IPAH: Nedeni bilinmeyen pulmoner arteriyel hipertansiyon. Diinya iizerinde milyonda
2-5 araliginda gorulur.

Kalp Endeksi: Kalbin dakikada pompaladigi kan miktari. Saglikl kisilerde dakikada 5-6
litre olan bu miktar, ciddi PH hastalarinda 2-3 litreye disebilir.

Konjenital Kalp Hastalig:1 (CHD): Dogustan gelen kalp hastaligi.

Kronik Obstruktiv Akciger Hastalig1 (KOAH): Cigerdeki keseciklerin sigmesi sonucu
gelisen nefes alma zorlugu.

Kronik Tromboembolik Pulmoner Hipertansiyon (KTEPH): Akcigerde kronik kan
pihtilarindan kaynaklanan bir PH cinsi.

Nebiilizatér: ilaglarin soluma yoluyla alinmalarina yardimer alet.

Nitrik Oksit (NO): Gaz halinde gii¢li bir damar acici.

NT-proBNP/BNP: Kalp yetersizligini gosteren biyobelirte¢, kandan ol¢ulir.
Oksimetre: Kandaki oksijen konsantrasyonunu 6l¢en alet.

Oksijen: Hayatin devami i¢in gereken element, kandaki oksijen miktar1 distiginde
hastalara gaz halinde verilir.

Odem: Viicut dokularindaki ekstra suya bagl sisme. Genellikle ayak bilekleri, karin ve
bacaklarda gorilir.

Pulmoner Tromboendarterektomi (PTE): Ciger damarlarindan pithti alma operasyonu.
Pulmoner Vaskiiler Direnc¢ (PVR): Kardiyak kateterizasyonu sirasinda yapilan kalbin
cigerlere kan pompalamasindaki gicligi 6lgen islem.

Sag Kalp Kateterizasyonu (SKK): Bir kateterle kasiktan, boyundan veya bilekten sag
kalbe girilerek pulmoner tansiyonun Ol¢tilmesi. PH tanisini kesinlestiren altin standart.
Siyanoz: Deri veya mukozanin oksijen eksikligine bagl olarak morarmasi. Genellikle
tirnak, yiz, dil ve dudaklarda gorulir.

Sol Kalp Kateterizasyonu: Sol kalbe yapilan, bazen kontrast madde de kullanilan
anjiyo.

Solunum Fonksiyon Testi (SFT): Cigerlerin ne kadar hava alip verebildigini ve oksijen
gibi gazlarin bedendeki dolagimini 6l¢en test.

Subkutan: Deri alti. Baz1 PH ilaglar: deri altina verilir.

Senkop: Beyne yeterli kan gitmemesi sonucu bayilma.

Sistemik: Tum bedeni etkileyen.

Vazodilator: Kan damarlarini rahatlatip genisleterek basinci distrir.

VSD: Kalbin odaciklarini ayiran septumda dogustan olan delik.

Yetim Hastalik: PAH gibi nadir hastaliklara verilen ad.



ANA (Antiniikleer Antikor) Testi: Viicudun saglikli hiicrelere karsi olusturmus oldugu
antikorlar: olgen bir tetkik. Sistemik romatizmal hastaliklarin ve otoimmiin
hastaliklarin tanisinda tarama amacli kullanilir.

Anamnez: Doktorun, teshis koyma amaciyla hastaya sordugu sorular sonucu elde
ettigi hasta oykust.

Bag Dokusu: Hiicreler arasi bosluklar: doldurur, hiicreleri birbirlerine baglar,
enfeksiyonlara kargi koruma saglar ve hasarlanmalar:i durumunda onarilmalarini
gerceklestirir.

Cilt Ulseri: Ciltte krater benzeri acik bir yaradir. Dokuda bir parcalanma oldugunda
gelisir.

Dermatoskop: Cesitli deri hastaliklarinin teshisi ve derinin muayenesinde kullanilan
bir arag.

Diffiz: Yaygin.

Disfaji: Yutma gucligu.

Eklem Kontraktiri: Eklemlerin sabit bir pozisyonda kalmasina bagl hareket kisithilig:.
Ergoterapi: Anlamli ve amacli aktivitelerle saglig1 ve refahi gelistiren kisi merkezli bir
saglik meslegi.

Fibrozis: Nedbelesme. Bir dokudaki ya da organdaki yogun bag dokusu artigina bagh
olarak ortaya ¢ikan katilagmadir. Artan bag dokusu kolajen liflerden zengindir.
Pratikte iyilesemez bir stire¢ olarak kabul edilir.

Fibroz: Bag doku liflerinden meydana gelmis.

Fleksiyon Kontraktiiri: Bikiik pozisyonda kalma.

Hipoksemi: Kandaki anormal derecede disiik oksijen seviyesi.

immiinosiipresif ilag: Bagisiklik baskilayici ilag.

iskemi: Yerel kanlanma eksikligidir.

Kalsinozis: Doku kireclenmesi. Viicuttaki bask: noktalarinda veya eklemlerin
cevresinde ortaya ¢ikan anormal kalsiyum birikmesi.

Kapilleroskopi: Bir mikroskop araciligiyla tirnak yataginda kapiller adi verilen ki¢tk
damar yapilarinin gorintilenmesi islemi.

Kolajen: Viicudumuzda bol miktarda bulunan bir protein ¢esidi.

Kontraktur: Kasin devamli kasilma halinde olmasi, hareket kisitlilig:.

Kiitan6z: Cilde/Deriye iligkin.

Lezyon: Hastalik veya travmadan dolay: tahrip olmus anormal herhangi bir hasarh
dokuya verilen genel isim.

Mikrostomi: Agzin anormal ufaklig.

Ortez: Kemikteki bicim bozuklugunu dizelten, bozuklugun ekleme verecegi ytiki
azaltan veya felc¢li kasa destek veren, islevini yerine getiremeyen uzvu destekleyerek
fonksiyon kazandiran tibbi cihaz.

Otoantikorlar: Viicudun bagisiklik sistemi tarafindan mikroplar ya da virtsler yerine
vicudun kendi hiicrelerine karsi gelistirilen antikorlar.



Otoimmiin Hastalik: Bagisiklik sisteminin yanliglikla viicudun normal dokularini
yabanci olarak algilayip onlara saldirdig: bir durum.

Ozofagus: Yemek borusu.

Parmak Ucu Ulseri (Dijital Ulser): Parmaklarda gériilen acik, agrili yara.

Pulmoner: Akcigerle ilgili.

Pulmoner Rehabilitasyon: Uzun siren solunum hastaligi olanlar i¢in uygulanan bir
saglik programi. Hasta kisi, dogru nefes alma teknikleri sayesinde nefes darligi ile basa
¢ikabilmeyi 6grenir ve kontrolli egzersiz tedavisi ile ayni zamanda kendisini daha
gicli ve saglikli hisseder.

Reflii: Midede bulunan asit, safra ve pankreas sivisini igeren gida karigiminin yemek
borusuna (6zofagus) gelerek temas etmesiyle hasar neden olmasi ile gelisir.

Renal: Bobreklerle ilgili.

Sistemik Hastalik: Tim viicudu etkileyen, sistemle ilgili olan hastalik.

Siyanoz: Kandaki oksijen eksikligine bagli morarma.

Skar Dokusu: Nedbe. Yaralarin iyilesmesi stirecinde belirir. Kii¢tik zedelenmeler
disinda bir kaza, bir ameliyatla agilmis her yara bir skarin olugsmasina yol agar.
Sklerodaktili: Parmaklarda gorilen cilt kalinlagmasi.

Skleroz: icindeki katilgan dokunun artmasindan dolay1 bir organ veya dokunun
patolojik sertlegmesi.

Spirometre: Gogls hastaliklarinin tanisi i¢in yapilan, akcigerlerin kapasitesini ve
fonksiyonel durumunu objektif olarak 6l¢meye yarayan solunum fonksiyon testinde
kullanilan test cihazi.

Striktiir: Darlik, daralma.

Subkutan(6z): Deri altinda bulunan.

Telenjiektazi: Derinin veya miikéz membranlarin ytzeyinde bulunan kictk, kirik veya
genisleyen kan damarlari. Genellikle yiz, burun, ¢cene ve yanakta ortaya ¢ikarlar.
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Tarafindan Aaglandinimistir,
Fidan Adedi: 2 000
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e——— SIX MINUTE
. egmgents g ~ WALKER

PAHSSc Dernegi, '‘Bir Fidan Nefes de Sizden' diyerek 21 Ocak 2022 tarihinde
TEMA Vakfi araciligiyla bir ¢aligmaya imza att1.

Gaziantep Diiliik Agaclandirma Sahasi'nda, 2.000 fidanla olusturulacak PAHSSc
Hatira Ormanr'nda kahramanlarimiz, yarinlarimiza

nefes olmaya devam edecekler.

Bir Fidan Nefes de Bizden diyerek eger siz de Danisma kurulumuz ¢ilgin PAHcilara;

PAHSSc Hatira Ormani projemizde yer almak istiyorsaniz,
Fidan bagina 15 TL katkida bulunarak, bize yardimci olabilirsiniz. Prof. Dr. Meral Kayik¢ioglu - Ege Univ. Tip Fakiiltesi,
Kardiyoloji A.D.
Prof. Dr. Ahmet. Erdal Tasc1 - istanbul Kartal
Kosuyolu YIEAH, Goégiis Cerrahisi
Prof. Dr. Bedrettin Yildizeli - Marmara Univ. istanbul
Pendik EAH, Gogis Cerrahisi

Doc¢. Dr. Umit Yasar Sinan - istanbul Univ.,

Kardiyoloji Enstitiisti, Kardiyoloji

ve katkilari i¢in Hamidullah Ailesine

GONULDEN TESEKKUR EDIYORUZ.
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