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Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi



Merhaba!

Yeni tani alan hastalar... Burada oldugunuz i¢in tizgiintiz fakat bizi
buldugunuz i¢in de mutluyuz.

Amacimiz, sizlere dogru bilgiler aktarmak, bir nebze olsun yalniz
olmadiginizi hissettirmek ve hastaliginizi daha iyi yonetebilmeniz
icin deneyimli hastalarin ve doktorlarimizin verdikleri ipuclarini
paylasmak. Bu sayimizin ¢ok biiyiik bir bolimiinti organ bagisi ve
nakline ayirdik. Bunun sebebi, hepinizin bildigi gibi hastaliklarimizin
akciger veya kalp-akciger nakli haricinde kalici1 bir tedavilerinin
olmamasi. Dolayisiyla nakil konusu, tani almis her bireyi yakindan
ilgilendiriyor. Bagis konusunda da toplumun ilgisini ¢ekebilirsek,
gelecek icin timitlerimiz artacak. Amacimiz, organ bagisini tesvik
Ayse Kora Akersoy etmeyi yilda sadece tek bir haftada yapmak yerine, bu acil konuyu
iPAH 2017 surekli gindemde tutabilmek.

Aralik sayimizi organ bagisi ve nakline ayirmamizin bir de dzel sebebi var. Igimizden biri,
kiymetlimiz Aygiin Mengelli, Temmuz sonunda akciger nakli oldu ve her giin daha iyiye giderek
dergi kapagimiza yerlesti.

Insanlar neden organlarim bagislamiyor? Yanlis bilinen dini sebepler, yine yanlig bilinen beden
biitiinliigii ve beyin 6liimi tanimlar1. O yiizden bu sayimizda hem izmir Karsiyaka Miiftiiliigiiniin
bir beyanini, hem de Istanbul (Kuzey Marmara) Organ ve Doku Nakli Bélge Koordinasyon Merkezi
Sorumlu Hekimi Op. Dr. Giltekin Hog hocamizin bilimsel a¢iklamalarini bulacaksiniz.

Bu tg¢ kaygiy bir yana birakirsak, tilkemizde organ bagisi sayilarinin bu kadar distiik olmasinin
nedeni korkarim ki duyarsizlik, tisengeclik, adamsendecilik gibi egitim ve farkindalikla 6ntine
gecilebilecek nedenler. Bu ylizden toplumun her kesiminde acilen bir organ bagisi seferberligi
baslatilmasinin dnctilerinden olmayi, aileleri bu konuda aydinlatmayi, yogun bakim doktorlar: ve
kamu otoritesi i¢in bu konuyu giindemde tutmayi borg biliyoruz.

Beyin olimi gerceklesmis bir kisinin 8-9 ayr1 hastaya sifa olabilecegini, ulusal akciger nakil
listesindeki hasta sayisinin her yil azaldigini, bu azalmanin listedekilere organ bulunmasina degil
akciger bekleyenlerin vefatina bagh oldugunu, bir donor ailenin dogru tercih yapmasi sayesinde,
aylar stiren bekleyis sonrasi gelen bir telefonla stirpriz bir sekilde yasama sansi elde eden tim
hastalar biliyoruz, duyuyoruz.

O halde neden hala bekliyoruz? Zaman, oliimimitizden sonra ¢irtiytip gidecek organlarimizi
bugtinden bagislayarak hi¢ tanimadigimiz birisine hayat verme, can verme zamani. Ve bunun

saglayacag vicdani rahatlama, huzur, toplumsal biling ile yepyeni bir yila girme zamani.

Mutlu Yillar....
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SOYLESI
AYGUN MENGELLI

Akciger Nakli

Sizleri organlarini bagislamas bir
kRahraman sayesinde yakin zamanda
akciger nakli olup yeniden dogan
Aygiin Mengelli ile tanistirmak
istiyoruz. Cesareti ve pozitif
enerjisine hayran kaldigimiz Aygin
Hanim’la teshisten nakil siirecine
kRadar yasananlari konustuk...

Aygiin Hanim merhaba,

kendinizi kisaca tanitir misiniz?
Merhaba, 6ncelikle derginizin ikinci
sayisinda bana s6z hakki verdiginiz i¢in
tesekkir ederim. 28 Subat 1977 yilinda
Konya’da dogdum. Babam memur, annem
ev hanimi. 5 kardesiz. ilk ve ortaokulu
Konya’da okudum. Kurumlar sinavi ile
Konya Saglik Meslek Lisesi'ni yatili
olarak kazandim. Hemsirelik ¢ocukluktan
beri hayalim olan bir meslekti. Liseyi
bitirdikten sonra Siirt Ziyaret Saglk
Ocagina atandim. Ogrenim hayatima hem
calisip hem okuyarak devam ettim.
Turkiye'nin ¢esitli yerlerinde gorev
yaptim. 13 yil aktif hemsire olarak
calistim. 33 yasimda hastaligimin teshisi
kondu. Hemsirelik yapmam enfeksiyon
acisindan zararl goruldugi icin
gorevime Kalite ve Verimlilik bransinda
devam ettim. 2013 yilinda Saglik
Bakanliginin diizenlemis oldugu Organ
Nakil Koordinatorligu sertifika
programina katildim. Kalite Verimlilik ve
Organ Nakil Koordinatorligini birlikte
yaptim.

2018 yilinda sagligimin bozulmasi nedeni
ile Istanbul Il Saghk Miidirligia Organ ve
Doku Bolge Koordinasyon Merkezine
atandim. Babami kaybettikten sonra
gecirdigim atak sonucunda 24 Eylil 2020
tarihinde akciger nakil listesine girdim.
27 Temmuz 2021 tarihinde akciger nakli
oldum.



Sizi doktora gotiiren ne oldu?
Teshisiniz nasil konuldu?

Film gibi bir hikayesi var. Ben nefes
alamayan bir bebek olarak dogmusum ve
40 gin kuvozde kalmisim. Yani ben hep
hasta bir cocuktum. Yillarca astim,
bronsit vb. tanilar aldim. Astim icin
verilen ilaglarin beni daha kota yaptigina
kimseyi inandiramadim. Ustelik saglik
sektorunin i¢cindeydim.

Bir arkadasim rahatsizligindan dolayi
gogus hastaliklar1 doktoruna giderken
ben de ila¢larimi yazdirmak amaciyla ona
eslik ettim. Ben kendi doktoruma girdim,
ilacim1 yazdirdim sonra arkadasimin
gittigi poliklinige girdim. Doktor hanim
arkadasimi muayene ederken ben
Oksturdim. Doktor hanim arkadasimi
birakip bana déndi, "Oksiir bir daha"
dedi. Panikleyip “Benim astimim var”
dedim. “Seni muayene etmek istiyorum”
dedi, ardindan acil tomografi istedi (33
yasima kadar kimsenin aklina tomografi
cektirmek gelmemis). Tomografi
sonucunda “Kistik fibrozis (KF) diye bir
hastaligi biliyor musun?” diye sordu.
Evet, biliyordum. 2 yil 6nce yurtdisindaki
ablama kistik fibrozis olabilir demislerdi.
1 ay icinde tim testler tamamlandi, tani
konulmasi i¢cin Hacettepe
Universitesinde bu konuda duayen bir
hocaya yonlendirildim. Hoca dosyami
inceledi muayene bile etmeden
“Mutasyona ugramis kistik fibrozis bu. 3
yil kadar oksijenle yasarsin, 5 yila kadar
akciger nakli olmazsan Olirstn, ki zaten
Turkiye’de akciger nakli 1 kere yapildi,
onda da hasta vefat etti” dedi. Tayinim
¢ikana kadar 2 yil hocanin takibine
alindim.

Sans eseri dogru doktora ulagmissiniz.
Bir nadir hastalik klasigi maalesef. Peki
teshis sonrasi tedaviniz nasil
yuratildi?

Yaklasik 2 y1l Hacettepe
Universitesindeki hocanin kontroliine
gittim. Sonra Kocaeli'nin Darica ilgesine
tayinim ¢ikti. Darica’da ataklarim
oldukca stireci gogis hastaliklari
uzmanlari ile yurattim. Orada 9 ay
calistiktan sonra, “Ailesi yaninda
yasamasi mecburidir.” kararina
istinaden, Bakanlik tayinimi ailemin
yanina, Istanbul Silivri'ye ¢ikardi.
Silivri’de takibimi gogis hastaliklari
uzmani ve Pseudomonas ataklari
nedeniyle enfeksiyon uzmani ile
yurattik. Agir ataklarimda Yedikule
Gogls Hastaliklar1 Hastanesine sevk
edildim, birkag kere yatisim yapildi.
Ilaglar KOAH hastaliginin ilaglari oldugu
icin sadece alevlenme donemlerinde
tedavi gordim. Evlendikten sonra bagka
bir hastaneye gecis yaptim. Hastanenin
hemen arkasinda bulunan ¢imento ve
mermer fabrikalarindan dolay: birkag
ayda nefes alamaz hale geldim. Yine bu
iste duayen bir hocaya muayeneye
gittim, “Acilen tayin yaptir orasi senin
icin ¢ok tehlikeli!” dedi. Boylelikle
Istanbul il Saghk Miidiirligi Bolge
Koordinasyon Merkezine tayin
yaptirdim. Kartal Kosuyolu ekibi ile
tanisana kadar tedavi stiirecime tayin
yaptirmami isteyen profesor ile devam
ettim.



Sosyal ve is hayatinizi hastalikla
birlikte nasil yonettiniz?

Zordu maalesef. Ben ¢ocuklugumdan beri
hasta bir ¢ocuktum. Oyun oynarken
¢abuk yoruluyor, sik¢a hasta oluyordum.
Hayatim boyunca hep okstirdiim. Beden
egitimi derslerinde raporluydum.
Cocukken hastaysaniz maalesef
dislaniyorsunuz, daha sonra da kendinizi
hep eksik ve kusurlu buluyorsunuz.
Oksiiriik krizlerimde hep utandim,
insanlar bana bakmasin diye bogazima su
kacgt: vb. turli turlid yalanlar uydurdum.
Onemli toplanti1 ve kongrelerde
Okstirmemek icin kendime ilaclar
yikledim. 2018 yilina kadar hayatima
hiperaktif olarak devam ettim. Sonra bir
anda yavaslamaya, kogsamamaya, hatta
yuriyememeye basladim. Hizlandigim an
basim dontiyor, vicudum otomatikman
kendini kapatiyordu. ise gitmem
imkansizlasti. Nakil i¢in hazirlandigimda
emeklilik dilek¢emi verdim. Cok sevdigim
isimden 23 yi1l sonra emekli olmak
zorunda kaldim.

Aile ve yakin gevrenizin tedavi
siirecindeki yaklasimlari nasild1?
Ailem ve esim inanmadilar 6nce, ¢inku
Aygin hep ayaktaydi, kendi kendini
gotirebiliyordu.

Daha sonra organ bekleme siirecimde
evden ¢ikamadigimi ve yluruyemedigimi
gorince idrak ettiler. Ailem, esim, esimin
ailesi ve arkadaslarim hep yanimda
oldular. “Sen ¢ok gt¢listiin, nakil bile
olmadan iyileseceksin,” dediler. Boyle bir
hastalikta aile ve es desteginiz yoksa
olirstntz, o ylizden yakinlarinizin
destegi ¢cok onemli. Cok siikir ben bu
konuda ¢ok sansliydim. Allah hepsinden
razi olsun.

Nakil i¢in ilk gorismeler ve listeye
alinma siireciniz nasil gelisti?

Bu da film gibi bir hikdye. Azize Hanim’la
(Kartal Kosuyolu YIEAH Akciger Nakli
Koordinatori) meslegimizden dolayi
tanisiyorduk. Bir sempozyumda
beraberdik. Molada yanima gelip “Sen
¢ok kotl oksurtyorsun, bizim ekip seni
bir muayene etsin” dedi. “Ben organ
nakli olmak istemiyorum” dedim.
“Fenalasirsan, basina bir sey gelirse en
azindan ekip seni tanimig olur, bizim
hastaneye ¢eker, midahale yapariz” dedi.
Zaten artik gercekten kotilesmeye
baslamistim. Gittim muayeneye ve
tetkikler yapildi. SFT %26 geldi. Dr.
Mustafa Vayvada beni goriisme odasina
ald1 ve “Akciger nakil aday adayisin,”
dedi. Bu stiregcte yapmam gereken tetkik,
tahlil pulmoner rehabilitasyon vs.
hepsini anlatti.



Bundan sonraki stirecimi Kartal Kosuyolu
ve Yedikule Gogus Hastaliklar:
Hastanesinden bir profesor takip etti. Ta
ki 2020 Haziran ayinda babami
kaybedene kadar. Babamin cenazesinden
sonra agir bir atak gegirdim. Once
Yedikule GOgus Hastaliklar1 Hastanesine,
ardindan satirasyonum 80 tstiine
¢ikmayinca Kartal Kosuyolu Hastanesine
yatirildim. Hemen nakil i¢in tetkiklere
baslandi. 24 Eylil 2020 tarihinde akciger
nakil bekleme listesine kayit oldum.

Bekleme siirecinde fiziksel ve psikolojik
olarak neler yasadiniz? Nasil hazirliklar
yaptiniz?

Pandemiden dolay: zor bir bekleme
siireci gegirdim. Oncelikle ilk nakil
olabilirsin denildigindeki psikolojimden
bahsetmek isterim. Doktor bey beni
gorismeye aldiginda ilk digtindigim
olimumin yakin oldugu ve bana bagimh
kedimi ne yapacagimdi. Ayaklarim
havada, sanki diinyada degildim; koca bir
bosluk yasadim bir middet. 1 ay
ailemden, 2 ay da baskalarindan gelen
aramalari agmadim. Kimseye dert
anlatmak istemedim. Bana acimalari beni
daha da yaralayacakti. 2 ay sonra bunun
benim bir gergegim oldugunu, hayatta
kalmak istiyorsam savasmak zorunda
oldugumu idrak ettim. Fiziksel olarak
pulmoner rehabilitasyon ve beslenme
programlarini uyguladim. Psikolojik
olarak da psikolog arkadasimdan seans
aldim.

Hicbir sekilde enfeksiyon kapmamam
lazimdi organ bulunana kadar. Doktor
kontrollerimin disinda tim sosyal
hayatimi sonlandirmak zorunda kaldim.
Gidecegim yerlere araba ya da taksi ile
gittim. Evdeki halilar1 kaldirdik, alerji ve
enfeksiyon yapacak esyalari
uzaklastirdik.

Organ miijdesini alinca neler
hissettiniz?

Bu yilin Temmuz ayinda da annemi
kaybettim maalesef. Annemin vefatinin 7.
gecesi duasini ettim ve ¢ok agladim.
Annem kardesimi bana emanet etmisti ve
kendime bile yetemezken bu yiki
kaldirmam imkansizdi. O gece bir dua
ettim: “Yarabbi ya bana Hz. Eyip sifasi
ver, ya da beni yanina al, benim giicim
kalmadi.” Ben o gece o duanin kabul
olacagini hissettim, bana bu gece bir sey
olacak dedim. Yataga yattim, 5 dakika
sonra Azize Hanim aradi. “Aygiin sana
%90 uyumlu bir organ c¢ikti.” dedi. Ben
ne konustugumu, ne dedigimi
bilmiyorum. Cok paniklemis olmaliyim ki,
“Esini ver, beni anlamiyorsun” dedi. Esim
ve kardesim 2 saat i¢cinde sonucu ¢ikacak
PCR testi yapan hastaneleri ararlarken,
ben bir daha geri donemeyecek gibi
hizlica evi topladim, valizimi diizenledim,
kedimin mamasini hazirladim, énceden
hazirladigim vasiyetimi masaya koydum.
O an bir daha eve donemeyecegime o
kadar emindim ki aklima gelen herkesi
arayip helallik istedim.

)))
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Organlarimz 6lmesin,
baskalarina hayat versin.



Nakil sonrasinda siire¢ nasil yonetildi
ve yonetiliyor?

Nakil sonrasi 28. giinimde taburcu
oldum. Bununla birlikte 1 hafta sonra
rahatsizlandim ve hastaneye geri gittim.
Enfeksiyon nedeniyle 18 giin daha
yatisim oldu. Toplam 46 giin hastanede
yattim. Bu stire¢te o mikemmel ekip
gece gindiz hep yanimdaydi.
Taburculuk sonrasi i¢in ekip zaten ilac,
beslenme, yeni yasantiniz hakkinda tim
bilgilendirmeyi yapiyor ve kontrolleriniz
icin yonlendiriliyorsunuz. Ayrica en ufak
bir gsikayetiniz oldugunda telefonla
irtibat saglayabiliyorsunuz.

Ulkemizdeki organ bagis1 sayilari
hakkinda ne diisiniyorsunuz?
Ulkemizin kanayan yarasi organ bagisi.
Diinyada canlidan canliya nakilde ilk
ucte yer alirken bu durum maalesef
vefaten bagista tam tersi durumda.
Toprak olacak cenazeyi
bagislayamiyoruz, kiymetli oluyor. Yilda
yaklasik 2000’i cocuk 30.000 kisi organ
bekleme listelerine giriyor. Koronanin
akcigerlerde biraktigi hasar nedeniyle bu
oranin artacagi da ongoruliyor. Her 19
dakikada bir organ nakli gerektirebilecek
bir durumla karsi karsiya kalabiliriz.
Organ bagis sayisi pandeminin etkisi ile
daha da azaldi ve insanlari bekleme
listelerinde kaybettik. Bu durum tim
hiziyla devam ediyor.

Dernegimiz hastalarina, hasta
yakinlarina ve tim diger nakil olmus ya
da olacak kaderdaslariniza neler
soylemek istersiniz?

Hastalara, hasta yakinlarina ve
kaderdaglarima ilk 6nerim organ
bagis¢isi olmalari. Once kendimiz bu isin
gontllisi olmazsak organ bekleme
hakkimiz da olmaz.

Organ nakli tam da ‘damdan disenin
halini damdan disen anlar’ mantiginda;
saglikl kisiler bunun 6nemini fark
edemiyor. Hastaliginizi kabullenin,
kendinizi koruma altina alin ve teslim
olun. Hayat sartlarinizi en konforlu hale
getirmeye c¢alisin. Akciger nakli,
dinyanin en biiyik ameliyatlarindan
birisi, nakil sonrasi zor ve mesakkatli; bir
muddet baskalarina bagimli olacaginiz
bir donem yasayacaksiniz. Psikolojik ve
fiziksel olarak bu duruma
hazirlanmalisiniz. Hi¢bir sey kocaman bir
nefes almaktan daha degerli degil. O
nefesi alabilmek i¢in kendinizi
birakmayin ve miicadele edin litfen.
Ayrica organlariniz toprak olmasin, can
olsun!

é Organ bagisi yap, hayat ver.




Akciger nakli konusunda essiz
donanimi ve deneyimleriyle Prof. Dr.
Erdal Tasc¢:1 sorularimizi yanitladai.
Nakil stiireci ve organ bagisi ile ilgili
sorularimiza baslamadan once
kendisini tanimak istiyoruz.

Hocam, oncelikle yogun temponuz
arasinda bize zaman ayirdiginiz igin
¢cok tesekkiir ediyoruz. Okurlarimiz
icin kendinizden biraz bahseder
misiniz?

1994-2000 yillar1 arasinda Viyana
Universitesi Tip Fakiiltesi'nde gogiis-
kalp cerrahisi ihtisas1 yaptim. Ihtisas
stresince Prof. Dr. Walter Klepetko'nun
akciger nakli ekibinde ¢aligtim. 2009
yilinda Turkiye'nin ilk akciger nakli
ruhsatini aldim ve akciger nakli sorumlu
hekimi olarak, tlkemizde ilk basarili
akciger naklini yapan ekipte yer aldim.
2012 yilinda Kartal Kosuyolu Yiiksek
Thtisas Hastanesi'nde galismaya
basladim. 2016 yilindan bu yana Akciger
Nakli ve Gogilis Cerrahisi Klinik
Sorumlusu olarak ¢aligmaktayim. 2019
yilinda Turkiye'de bir pulmoner
hipertansiyon hastasina ekibimizle ilk
basarili akciger naklini gercgeklestirdik.

Bir gogiis cerrahi1/gogiis uzmani olarak
sizi organ nakline yonlendiren nedir?
Babam Prof. Dr. Orhan Tasg1, tilkemizin
ilk kalp nakli ekiplerinden birinde aktif
olarak ¢aligsmisti. Organ nakli fikrinin
icinde buytudim diyebilirim ve
Tirkiye'nin ilk basarili akciger naklini
yapacak ekibin i¢cinde yer almay1
hedefledim.

Sizce iilkemizde yeterli sayida organ
nakli iinitesi ve uzman doktoru var mi?
Ulkemiz niifusunun yaklagik 84 milyon
oldugunu dikkate aldigimizda aslinda
yilda yaklasik 300 akciger nakli
yapilmali. Pandemi 6ncesi donemdeki
donor sayisini dikkate aldigimizda ise
yilda 100 akciger nakli yapiliyor
olmaliydi; fakat bize sunulan akciger
dondr sayist ¢ok az oldugu i¢in yilda 40
akciger nakline ancak ulasabilmekteyiz.
Oncelikle, sunulmasi gereken akciger
dondr sayisini artirmaliyiz. Bu artisa
paralel olarak organ nakli tinitesi ve
uzman doktor sayist da artacaktir.
Kosuyolu Yiiksek Thtisas Egitim ve
Arastirma Hastanesi Akciger Nakli
Klinigi olarak tstimiize disen gorevi
yapiyor, akciger nakil uzmani
egitimlerimize devam ediyoruz. Ju ana
kadar 3 farkli kurumdan gelen gogis
cerrahisi uzmanlarimiza egitim verdik.

T1p 6grencileri organ naklini tercih
etmeleri i¢in nasil tesvik edilebilir?
Hasta dernekleri bu konuda katkida
bulunabilir mi?

Organ naklinin ayr1 bir ders olarak
verilmesi, konunun tercih edilmesini ve
daha iyi anlasilarak yayginlagmasini
saglayacaktir kanaatindeyim.



Saglik Bilimleri Universitesi Tip
Fakiltesi'nde bu yil organ nakli staji
binyesinde 6grenci kabuliine basladik.
Cok da verimli gectigini soyleyebilirim.
Derneklerimizin tilkemiz tip fakilteleri
ile iletisime gecip ortak organizasyonlar
yapmasi bu stajlarin 6nemini ve
verimliligini artiracaktir.

Ulkemizdeki kadavradan organ nakli
sayilarinin Avrupa ilkelerinden disik
oldugunu biliyoruz. Ozellikle akciger
nakil sayisindaki azligin neye bagh
oldugunu dusuniuyorsunuz?

Tim dinyada sunulan dondrlerin
yaklasik %25-30'u akciger nakline uygun
goriliyor. Oysa klinigimize sunulan
akciger sayisi ¢ok az oldugu icin
maalesef nakil sayilar1 yeterli seviyeye
¢ikamiyor. Pandemi donemi oncesinde
yillik toplam 550-600 donorin sadece
yaklasik 120'si akciger donori olarak
sunulmaktaydi. Akciger uygunlugu da
dikkate alindiginda ancak 40-45 akciger
nakli sayisinda kalinmakta. Bu duruma
neden olan en temel sorunlardan biri
beyin 6limu gercgeklesmis ve organlari
bagislanmis dondrlerden organlarin
alinacagi vakte kadar gegen strede
akcigerlerin korunmasinin, diger
organlara gore daha zor olmasi.
ilerleyen donemlerde, ekiplerin karsilikli
koordinasyonu ile birlikte bu problemin
asilarak dinyada nakil yapilan diger
merkezlerdeki seviyelere ulasacagina
inaniyorum.

Organ nakline ihtiya¢ duyan hastalarin
size dogru zamanda yonlendirildigini
disiniyor musunuz? Bir hasta hangi
duruma geldiginde size
yonlendirilmeli?

Bircok farkli hastalik gruplarindaki sevk
zamanlamasi i¢in tim dinya
literatirlerine baktigimizda, akciger
nakli sevk zamani kriterleri tanimi
vardir. Klinigimize akciger nakli i¢in
sevk edilen hastalarimizi
degerlendirdigimizde bir¢cogunun
klinigimize ge¢ gonderildigini gordik.
Bu durum bircok hastanin nakil olma
sansini kaybetmesine neden oluyor.
Akcigerleri bozuk bir hastanin
vicudundaki oksijen miktar: digik
oldugu icin diger organlar: da streg
icinde hasar gorir. Bu duruma gelen ve
bize ge¢ gonderilmis hastalarda akciger
nakli gergeklestirsek bile diger
organlarin ¢ikardigi problemler akciger
naklinin basarisini etkileyen ana
faktorlerden biridir.

Ulkemizde organ nakil hastalari igin
tutulan ulusal bir kayit sistemi var m1?
Bu tiir bir kayit sisteminin faydalar:
nelerdir?

Ulusal bir kayit sistemimiz var. Organ
nakli ile ilgili bilgiler Saglik Bakanligi
sitesinde verilmektedir. Kendimizi
denetlemek, akciger nakil sayilarinin
durumunu anlamak ve problemlerimizi
dile getirmek agisindan bu kayit sistemi
faydalhidir.

Size sunulan organlarin kayith
hastalarinizdan hangisine uygun
oldugunun parametreleri nelerdir?
Aciliyeti olan hastalar sistemsel olarak
nasil belirleniyor?

Dondr ve alict 0ncelikle kan grubu ve
akciger boyutu agisindan eslesmeli.



Donor bilgileri akciger nakline uygun
degerlerde oldugunda, dondr ekibimiz

yerinde operasyona alarak karar veriyor.

Hastanin aciliyetini belirleyen skorlama
sistemleri ABD ve Avrupa'da bolgesel
olarak mevcut. Ulkemizde heniiz ulusal
bir skorlama sistemi yok. Biz kendi
klinik uygulamamizda 6ncelikle her
hastalig: farkli degerlendiriyor, hastanin
oksijen ihtiyaci, efor kapasitesi ve
pulmoner hipertansiyon degerlerini
dikkate alarak hangi hasta daha acil ise
ona oncelik veriyoruz. Bir bakima
benzer bir skorlama sistemini
klinigimizde uyguluyoruz. Bu skorlama
sistemlerinin tlkelerin kendi hasta
profillerine gore degistigini
unutmamaliyiz. Hastalarin zamaninda
sevkinde artig olmasi ile birlikte
tulkemizdeki profil de daha net agiga
¢ikacaktir. Su an hastalarimizin biytk
¢ogunlugunu solunumsal parametre
degerleri kotilesmis ve efor kapasitesi
kotilesmis hastalar olusturuyor. Kafa
karisikligini gidermek amaci ile
diyebilirim ki ¢ikan organ, bekleme

listelerindeki en uygun hastaya takiliyor.

Dolayisi ile listenin basi ya da sonu gibi
bir siralama uygulamasi yok.

Avrupa verileri ile Tirkiye verileri
karsilastirildiginda Avrupa'da akciger
naklinin sayica kalp nakil sayisindan
daha cok oldugu, buna karsin
ilkemizde bunun tam tersi bir durum
yasandig1 gorilmektedir. Sizce bunun
sebebi nedir?

Ulkemizde beyin 6liimii gerceklesmis
olgularda donor kabuli sonrasinda
organlar tek tek sunuluyor. Ote yandan
tespitlerimize gore karaciger ve bobrek
daha fazla olmakla birlikte kalp de
akcigere gore ¢cok daha fazla
sunulmakta. Kalp donér sunumu daha
fazla oldugu ic¢in de kalp nakli sayisi
daha fazla sayida yapiliyor diyebiliriz
kisaca.

Organ bagisinin dolayisiyla organ
naklinin sayisinin artmasi icin sizce
neler yapilmal1? Siz saghik
calisanlarina ve STK'lara nasil gorevler
diismektedir?

Ulusal platformlarda daha sik
organizasyonlar yapilmali. Ozellikle
organ nakli olmug hastalarimizi 6n plana
¢ikarmaliyiz. Saglik ¢aliganlar: olarak bu
konudaki organizasyonlara katilmali ve
aktif rol almaliyiz. Ayrica ulusal bilincin
gelismesi agisindan organ nakli konusu
sosyolojik, kiltiirel, dini, etik alt yapilar:
ile ilkogretimden itibaren ¢ocuklarimiza
bilimsel referanslar ile anlatilmali.

Bir hastanin hastalig1 hakkinda detayl
bilgi sahibi olmas1 konusunda neler
diisiiniiyorsunuz? internet
doktorculugu hastanin moralinin
bozulmasina, yanlis bilgilerle hareket
etmesine neden olabiliyor. Ote yandan
bazi1 doktorlar cok bilgi sahibi olan, ¢ok
soru soran, detaylar:1 merak eden
hastadan hoslanmayabiliyor. Doktor
goziyle bir nakil adayinin hastaligini
dogru yonetebilmesini saglayabilecek
denge nasil kurulabilir?

Internet diinyasini yasiyoruz. Artik
bilgiye ulagmak kolay olsa da bilgi
kirliligi fazla; hangi bilginin dogru
oldugunu anlayabilmek 6¢nemli.
Klinigimize bagvuran hastalarin bilgili
olarak gelmesinin 6nemli oldugunu
distiniyoruz. Bununla birlikte bir
gorevimiz de fazla ve kirli bilginin
vermis oldugu endiseyi gidermek. Nakil,
zorlu ve detayli bir stire¢. Var olan veya
stirecte meydana gelebilecek endiselerin
giderilmesi i¢in bilgili olmak 6nemli.
Aslinda arzulanan en iyi hasta grubu,
hastaligi ve hastaliginin seyrini bilen
ama kendini emanet ettigi doktora ve
ekibe givenendir.



2019'da, Kartal Kosuyolu Yiiksek htisas
Egitim ve Arastirma Hastanesinde
ilkemizde ilk kez PAH'l1 bir hastaya
akciger nakli yapildi. Hastanin PAH
teshisinin olmasi, nakilde daha farkl
bir problem olusturabiliyor mu?

Su ana kadar tek PAH'l1 hastamiz oldu,
bu bir ilkti. PAH hastalar: klinigimize
ge¢ bagvuruyor ve gelenler ¢cogu zaman
yogun bakim seviyesinde hastalar.
Aslinda PAH hastalar: i¢in gelisen
medikal tedavi sayesinde yasam stireleri
ciddi dizeyde ytikseldi. Fakat uzun,
basarili medikal tedaviye ragmen
hastalarda direng gelisebiliyor ve nakil
aday1 oluyorlar. Bu hastamiz da
hastaneden taburcu edilemeyecek
dizeyde bir hastaydi. PAH bakim
klinikleri ile akciger nakil kliniklerinin
iletisim halinde ¢aligmasi bu anlamda
son derece onemli.

ilk akciger nakli yaptiginiz hastayi
hatirliyor musunuz?

Evet, ilk nakil hastam Viyana'da
Catherina P. adinda Polonyal1 bir kistik
fibrozis vakasi idi (1999). Tirkiye'deki ilk
hastam ise Eytp isimli bir silikozis
hastasi idi (2009).

Skleroderma hastalarinda organ nakli
bir ¢6zim olabiliyor mu? Hangi
organlar i¢in nakil mimkin ve
hangilerinde basari sans1 daha yiiksek?
Tirkiye'de bir skleroderma hastasina
nakil yapild1 m1?

Skleroderma hastalar: tiim dinyada 6zel
bir grup olarak degerlendirilmekte.
Skleroderma konusunda deneyimli
kliniklerde bile akciger nakli i¢in
basvuran 3 hastadan sadece biri nakil
listesine aliniyor. Klinigimize su ana dek
¢ok az sayida (5'den az) sklerodermali
hasta bagvurdu. Ozofagus tutulumu ile
reflii gikayetleri olan ve rehabilitasyon
acisindan koti durumda olan hastalarda.
Bu hastalar i¢in onlar: takip eden
romatoloji, gogis hastaliklari, pulmoner
hipertansiyon ve akciger nakli klinikleri
ile igbirligi icinde calisilarak ortak karar
alinmalidir.

Kadavradan nakillerde ilkemizi
medikal anlamda diger ilkelerle
kiyasladigimizda basari oranimizi nasil
degerlendiriyorsunuz? Sagkalim
oranimizin istatistiki bilgisi var m1?
Avrupa ve ABD'deki tecrubeli kliniklerle
kiyaslandiginda disik oldugunu kabul
ediyorum. Bunu, akciger nakline
aldigimiz hastalarin ge¢ sevki dolayisi ile
genel durum dusukligine baglayabiliriz.
Su an bekleme listesinde kaybettigimiz
hasta sayisi, nakil yaptigimiz hasta
sayisindan yuksek. Klinigimizde 1 yillik
mortalite yaklasik %25 civarinda, fakat
sevk zamanlamasi ideal hastalarda bu
oran biiyik oranda dismekte.



Simdiye kadar toplam kag¢ hastaya nakil
gerceklestirdiniz?

Ulkemizde 150'nin iizerinde akciger
nakli gerceklestirdim.

Hastalarin nakil dncesi ve sonrasi
donemde 6zellikle dikkat etmeleri
gereken konular nelerdir?

Nakil 6ncesi ve sonrasi slirecte
beslenme, 6z bakim, enfeksiyoz
durumlardan sakinma ve psikolojik
destek cok onemlidir. Nakildeki
hedefimiz yasam kalitesini artirmak,
hastalarimizi is ve 6zel hayatlarina geri
kazandirmak. Tabii ki bu stirecte neler
yapabilecekleri, nelerden kaginmalar:
gerektigini bilgilendiren notlar
veriyoruz. Sunu net olarak
sOyleyebilirim, bu kisitlamalar sosyal
hayatlarini etkileyecek ve hayallerini
gerceklestirmelerini engelleyecek
durumlar degil. Bununla birlikte nakil
oncesi ve sonrasi ilk bir yil daha
disiplinli olmamiz gerektigini
belirtmeliyim.

Pulmoner rehabilitasyonun nakil
oncesi ve nakil sonrasi faydalari
nelerdir?

Pulmoner rehabilitasyon, akciger nakli
oncesinde ve sonrasinda olmazsa
olmazdir. Hastalarimizin nakil 6ncesinde
ve sonrasinda yaptiklar: pulmoner
rehabilitasyon, solunum sikintisi
nedeniyle (oksijen azlig1) viicudun
Ozellikle kas ve iskelet sistemi basta
olmak tlizere, diger organlarda gelisen
fonksiyon azalmalarini en uygun dizeye
¢cekmeye yariyor.

Organ nakli multidisipliner yaklasim
gerektiren bir konu. Paydaslariniz
hangi branslar?

Bir nakil hastasinin nakil dncesi -
sonrasi surecinde ve ardindan O0mur
boyu gogis hastaliklari, enfeksiyon
hastaliklari, kardiyoloji, psikoloji ve
sosyal destek birimleriyle birlikte
caligmaktayiz.

E-Nabiz sistemine gore organ bagisi
basvurusu yapilabiliyor fakat mevzuat
geregi 1slak imza i¢in tekrar bir saghk
kurumuna gitmek gerekiyor. internet
ortaminda organ bagis1 yapilmasini
destekliyor musunuz?

Gluntumiz teknolojisinde her seyin
dijitallesmesine ragmen, organ bagisi
konusunda dijitallesmenin geride
kalmasi maalesef yanlis. Neredeyse bir
tikla ev, araba satilip alinabilirken, tim
aligveris bir tikin ucunda iken maalesef
organ bagisinda bu mimkiin olmuyor.
Organ nakli gontllilerinin birgok
organizasyonda yaptiklari
bilgilendirmeler sayesinde elde edilen
bagislar, beyin 6limu sonrasinda tekrar
sorgulaniyor ¢iinkd hala 1slak imza
gerekiyor. Fakat bu konuda ¢aligmalar
baglatildu.



Gelisen tip ve teknoloji, ileride organ
nakline alternatif tedavi getirir mi? Bu
konuda ¢alismalar var mi1?

T1bbi teknoloji ilerledik¢e bunun
miimkiin olacagini diigiintiyorum. Ilk
bilgisayarlar oda buyutkliginde iken
simdi avucumuzda tasiyoruz. Yapay
organlar bir giin muhakkak tedavilerde
yerini alacaktir. Su anda suni kalp
sistemleri, sorunlari1 olmakla birlikte,
tedavilerde kullanilmakta.

Canlidan canliya nakilde diinyada ilk
icte olmamiza ragmen neden
kadavradan nakilde durum tam tersi
sizce?

Ulusal medyada bilgilendirmeyi
artirmaliyiz. Ozellikle akciger nakli
konusunda kamu spotlarimiz daha fazla
olmali. Canliyken dondr olan birgok
vatandasimiz beyin olimu
gerceklestiginde dondr olamamakta.
Bence sorun yeterince insana
ulagsamamamizdan kaynaklaniyor.

PAHSSc Dernegi olarak organ bagisinda

Belcika modelini destekliyoruz; sizin
bu konudaki goriisiiniiz nedir?
Varsayilan riza sistemi olarak bilinen ve
herkesin dogustan organ bagis¢isi kabul
edildigi bu modelin tlkemizde
uygulanmasi dondr sayisini artiracak,
bir¢ok hayat kurtaracaktir. Genis

kapsamli bir ¢aligma ile toplumsal bilinci
artirarak sosyal bir dayanigma saglamals,

organ bagisinda Bel¢ika modelini
uygulamaya gecirmeliyiz.

Nakil hastalarina umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasir misiniz?

PAH'lh hastamiz bizim i¢in ¢ok 6zeldi. 2.
gebeligi sirasinda PAH gelismis ve
medikal tedaviye yanit alinamamisti.
Dogum sonrasi hastaneden taburcu
edilemedi ve bebegini kucagina alamadu.
Basarili bir nakil yaptik. 2 yil oldu, artik
o bebek bilytlidi ve "anne" diyebiliyor.
Hastamiz ¢ocuklariyla vakit
gecirebiliyor, onlarla oyunlar
oynayabiliyor. Bunun mutlulugu
dinyalara bedel.

Yeni bir hayat icin

&% organ bagisina destek ver.



Hocam, kendinizi tanitir misiniz
liitfen? Bir koltukta birkag¢ karpuz
tasidiginizi biliyoruz. Zamaninizi nasil
yonetebiliyorsunuz?

1976 Trabzon dogumluyum. 2001’de tip
doktoru, 2008’de genel cerrahi uzmani
oldum. Cesitli kurumlarda karaciger
cerrahisi alaninda burs ve egitim
firsatlarini yakalayarak Trabzon’da
yasarken Istanbul’a geldim. Yedi y1l énce
ise Sisli Etfal Hastanesine bir karaciger
nakli birimi kurmak tzere geldim ve
sorumlu hekim olarak bu birimin
yoOneticiligini yapmaktayim. Ayrica son
2,5 senedir Sakarya ile Edirne arasindaki
6 ilimizin organ nakli ve organ bagisi
sorumlulugunu yurittigim Kuzey
Marmara Bolge Koordinasyon Merkezi
sorumlu hekimi olarak da iki gorevi
beraber ylritmeye caligmaktayim.

Fiilen ameliyat yapiyor musunuz?
Kravat nesterin digmanidir derler. Onun
icin Sakarya ile Edirne arasindaki 6
ilimizin tim organ nakli birokrasisi,
beyin 6limu tespiti, kampanyalarin
yonetimini yaparken kendi igimi
unutmamam lazim; zaman zaman
eldivenlerimi giyip cerrah oluyorum.

“Hayat 24 saat 52 hafta, oliim 24 saat
52 hafta, bagis neden sadece bir hafta
olsun diyerek 7/24 kendimizi
gelistirmek, yenilemek, giincel
tutmak icin ugrasryoruz.”

Sizce 1979 yilinda Sn. Prof. Dr. Mehmet
Haberal'in onciiliigiinde baslanan ve
1980 yilinda yasalasan Organ ve Doku
Nakli Yasasi hala giincelligini koruyup,
organ bagis: ihtiyacimizi karsiliyor
mu?

1979 yilinda Mehmet Haberal hocamiz ve
arkadaslarinin baslattig: o biytk ise
borcumuz bitmez. O donemin sartlarina
gore diinyada da onciilerden sayilan
organ ve doku nakli yasamiz ¢ok onemli
ozellikler icermektedir. Stiphesiz zaman
icinde yonetmelik ve genelgelerle
giclendirilse de bazi yeni revizyonlara
ihtiya¢ duyulmaktadir. Her halikarda,
tarihi bir adimdir, her zaman anilmasi ve
hakkinin teslim edilmesi gereken buytk
bir ugrastir.

Tirkiye’de kadavradan organ bagisi
sayis1 bu kadar diisitk olduguna gore ne
yaparak bu sayiy1 yukar: ¢ikarabiliriz?
Her seyden 6nce sunu kabul etmeliyiz:
Hepimiz engelli adayiyiz. Bir kaza, bir
enfeksiyon, bir ameliyat sonucu bir anda
organ ihtiyacimiz olabilir.



Ulkenin ulusal organ bekleme listesinde
30 bine yakin insan var, bunlardan kimi
cocuk, kimi geng. Tirkiye'de yilda 60
bin kisi diyalize giriyor ve bunlarin 22
bini organ bekleme listesinde. Maalesef,
bagislanan organlar ihtiyaci
karsilamaktan ¢ok uzak. Bagista iki
mesele var; yasarken bagis beyani
dedigimiz bagis karti ve vefaten bagis.
Pandeminin bize 6grettigi sekilde organ
bagisinin elektronik ortamda (e-nabiz
uzerinden) yapilabiliyor olmasi, daha
sonra bunun hastane ya da saglk
merkezine gitmeyi gerektirmeden
tasdiginin mimkin olmas: gerekir.
Ontimiizdeki giinler hastanelerde bu tip
islemlerin yapilacagi zaman degildir;
daha giincel, daha kolay, daha teknolojik
bir ¢ozim bulunmalidir.

Yogun bakimdaki beyin 6limii nedir?
Beyin 6limu tartigmasi bilimsel bir
mevzu ve dinyada 50 yil 6nce bu
tartigma bitti. Bu konuda cevaplar
nettir, binde bir bile hata pay1 olmaz.
Tek bir vatandas: nefes alabilsin diye
kitalararasi ucgak yollayabilen, kendi
yurttas: bir yerde sakat kaldiginda
helikopter ugurabilen tilkeler tarafindan
beyin 6limu kurallar: belirlenmistir.

Yasalarimiza gore beyin 0limu tespiti
yapmaya yetkili 4 bransimiz var:
Anestezi, yogun bakim hekimi, noroloji
uzmani ve beyin cerrahi. Bu
uzmanlardan 2’sinin imzas1 yeterli
oluyor. Bu 4 bransla ilgili farkindalik ve
akabinde egitim ihtiyacimiz var. Beyin
olimu tespiti sayisini artirmamiz
gerekiyor. Pandemiden 6nce bu tlkede
yilda 2000 beyin 6lim1 tespiti
yapiliyordu. 84 milyonluk bir tlkede
yasanan bu durum binlerce beyin
olimunun atlandigi, gozden kacirildig:
anlamina gelir.

Atlanan her bir beyin 6limu vakasi,
bagisa dontismedigi i¢in, o cenazeyi 9
kisiyle birlikte gommek demek oluyor.
Rahmetliyle beraber 7-8-9 muhtemel
aliciy1 da gomuyoruz. Aile onu bilmez
ama biz biliriz. Beyin 6limu gerceklesen
kisinin geride kalan ailesinin, organ
bagisi yapilmadig: takdirde, bir yerlerde
3 bebegin, 4 ¢cocugun, 2 anne babanin
vefat ettigini bilmesi lazim.

Hep olumsuz konusmayalim, giizel
seyler de oluyor. Organ Nakli Daire
Baskanligimiz ile Tirk Yogun Bakim
Dernegi arasinda giizel bir bulugma
oldu. 20 Kasim’da Samsun’da ulusal bir
seferberligin ilk adimi atilacak. Bu
cercevede yogun bakim caligsanlar:
egitimler alacaklar ve beyin olimu
konusunda daha hassas olmay1
ogrenecekler.

Biz dernek olarak akciger nakli
bekleyen hasta ve yakinlarimizi
toplumda goruniir olmaya ¢agiriyoruz.
Siz BKM’ler 7/24 bizlere organ
ariyorsunuz. Cerrahlar ve saghik
calisanlari bizi nakil yoluyla
ayaklandirip tekrar saghigimiza ve
sevdiklerimize kavusturuyorlar. Bu
siire¢ nasil isliyor anlatabilir misiniz
lutfen?

Organ bekleyen insanlarimizin stirece
katkilar1 olmasi 6nemlidir. Gorinur
olmalar1 6nemlidir. Fakat bu arada etik
durumlara dikkat etmek gerekir. Bu
ulkede organ bagisi stantlarinda
kendileri organ bekleyen kisiler
bulunmak zorunda kaliyorsa, bu tlkede
organ bagisi kampanyalarini ve organ
bagisi derneklerini evlatlar: organ
bekleyen anne-babalar sirtliyorsa, hem
top yeklin ulusumuzda hem de saglk
profesyonellerimizde kendilerine
sormalar: gereken bir durum var
demektir.



Organ nakli bekleyen camia yorgun,
kirgin; kimisi diyalize girmekten bikkin,
kimisi entiibe, kimisi takatsiz. Kimisi
nefessiz. O ylizden bizim sesimiz ¢ok
gir ¢ikmali.

Bizler organ nakil elcileriyiz. Dayanigma
kelimesi organ bagisinin sihirli
kelimelerinden biridir. Bitin takimin
beraber oynamasi gerekiyor; orkestranin
ahenkli bir harmoni vermesi, dayanigma,
samimiyet... Bunlar organ bagisi
ekiplerinin olmazsa olmazlari. Ancak
bunlar oldugu takdirde ekipte uyum
yakalanabiliyor.

Aslinda insanlara 6limsuzlik teklif
ediyoruz. “Sevgili kardesim, sen
oldikten sonra kalbin 50-60 yi1l daha
yasasin ister misin?” Soruyu boyle
sordugumuzda “evet” cevabi aliyoruz.
Ayni kisinin 8-9 kiside hayata devami
soz konusu.

“Organ bagisr meselesinde en ¢ok
hosuma giden, konunun partiler ustii,
mezhepler ustii, 1rklar ustii, dinler
iistii, insan merkezli ve evrensel
olmasi. Disgiinun 8 yasinda organ
bekleyen bir cocugun gozlerinin ¢cakir
veya cekik olmast fark eder mi? 15
yasinda akciger bekleyen bir
delikanlinin mezhebi sorulur mu?”

Yurtdisindaki basarili organ bagisi
modelleri ile iilkemizde
karsilastirmalar yapiliyor mu?
Dinyada farkl tlkelerde farkli organ
bagist modelleri bulunmaktadir. Bu
modellerin bazi ortak noktalar: ilkemize
fayda sunabilir ama en nihayetinde
tilkemizin cografyasina, sosyolojisine,
kiltirine, birikimine uygun
degerlendirme yapmak bizim
gorevimizdir. Bu baglamda organ bagisi
kartlarinin vasiyet yerine gececek
hukuki bir ¢erceveye oturtulmasi
gerekebilir.

Covid-19 salgininin biitiin diinyay1
etkiledigi hatta kasip kavurdugu italya
ve Fransa’da organ bagislari neredeyse
bir dnceki senelerdeki degerlerini
korumusken bizde zaten az olan organ
bagislar: adeta bicak gibi kesildi.
Diinyay1 saskina ¢eviren pandeminin
organ bagisina verdigi zarar inanilmaz
oldu. Yogun bakimlarin Covid
hastalariyla dolmasi, organ bagisi
profesyonellerinin Covid ile ilgili
meselelerle ugragsmak zorunda kalmasi,
donorlerden olasi bir hastalik bulasini
onlemek i¢cin daha sikilastirilan 6nlemler
sonucu hem organ bagisi azalmis, hem
de mevcut donorler bu sirecleri takip
ederken bir kism1 kaybedildigi icin
organ kullanilamamaistir.



Kald1 ki COVID-19 gec¢iren hastalarin
kiicik bir bolimi de akciger fibrozu
gelistirebiliyor. Uzun vadede organ
ihtiyaci daha da artacak.

Maalesef, nakillere uzun sayilabilecek
bir virgiil koyduk. Ulkemizde bu siire¢
bakanlik ve sahanin igbirligi ile ilk
dalgadan itibaren bir sekilde
yonetilmeye calisilmis, alinan dersler ile
her defasinda 6ncekinden daha verimli
bir ¢alisma ortami saglanmistir.
Pandeminin zararlarini giderebilmek
icin daha yapacak ¢ok is bulunuyor;
organ bagisi konusunda merkezi otorite
tarafindan da desteklenen ulusal bir
seferberlige ihtiyacimiz var.

Cocuklara iilkemizde akciger nakli
yapilamiyor. Biz de bu konuda bir ¢ok
yere baski olusturmaya ¢alisiyoruz ama
su ana kadar cabalarimiz olumlu bir
adima donismedi. Cocuklarda akciger
naklinin baslayabilmesi i¢in sizce
nelerin yapilmasi gerekir?

Akciger nakliyle ilgili taraflarin da
masada olacagi, hem geriye doniik bazi
konular: agikliga kavusturmak hem de
gelecege dair planlama yapmak
gerekmektedir. Bu tlkede ilk basarili
akciger naklinin gerceklestirildigi
Stireyyapasa’da bugtin akciger nakli
yapilmiyorsa, bu tilkede ilk basarili
retransplant akciger naklinin yapildig:
Yedikule’de nakil yapilmiyorsa, bu
tilkede rahmetli Goksel Kalaycioglu
hocamizin akciger nakli baglattig:
Istanbul Tip Fakiiltesinde akciger nakli
yapilmiyorsa, bu tilkede daha 2 yil
oncesine kadar akciger nakli yapilan
Marmara Universitesinde akciger nakli
yapilmiyorsa, devletimizin ve taraflarin
¢ok ciddi bir sekilde bunu ele almalari
gerekmektedir.

Yapilacak c¢aligsmalarin sonucunda hem
¢ocuklara akciger nakli hem de takip
eden yillarda canli donoérden akciger
nakli dlkemizde de
gercgeklestirilebilecektir.

Kuzey Marmara Organ ve Doku Nakli
Bolge Koordinasyon Merkezi
Sorumlusu olarak gorevinizi yaparken
unutamadiginiz bir aninizi bizimle
paylasabilir misiniz?

Unutamadigim bir anidan degil de
unutamadigim iki farkli bakigtan
bahsetmek isterim. Birisi ¢aligmalarimiz,
ameliyatlarimiz sirasinda sahit
oldugumuz organ bekleyen ¢ocuklarin
ve ailelerinin umut dolu bakislari. Digeri
ise organ nakli olup sifa ile evlerine,
ailelerine, yeni hayatlarina donen
¢ocuklarin ve kollarina girdikleri
ebeveynlerin bakisi. Bu iki bakis: asla
unutamiyorum ve igimize devam
ederken bu bakislar bizlere gii¢ veriyor.

Organ bagisi ile
gelecege ulasin.

Bu ¢izimi yapan ve yasam miicadelesini kaybeden
akciger nakilli Dilara Sandikgr amsina...
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Gunumizde doku ve organ nakli, tedavi
yollarindan biridir ve binlerce hasta i¢in bir 11k
ve yasama Umidinin kaynagi durumundadir.

Dinimiz insan hayatina, insan sagligina ve insan
onuruna biyik deger vermis, insan hayatini
dokunulmaz kilmig, insani saygin bir varhik
olarak Allah’in yarattigini agiklamistir.

Bir insanin hayatini kurtarmak - Kur'an'in
ifadesine gore - bitiin insanlarin hayatini
) kurtarmak kadar onemli ve anlamlhidir

Isa GURLER (Maide,32). Kur’an-1 Kerim'in insana bakisi
Izmir, Karsiyaka Ilce Miiftiisii boyle olunca mesele gayet agiktir.

Islam dininin inang esaslar1 ve temel d6gretileri organ bagisina asla engel degildir.
Organ bagisinda bulunmak ¢ok dnemli, ¢ok hayirli, Allah’in da, dininin de, dindarligin
da bize salik verdigi, bizi tegvik ettigi ¢cok sevap bir davranistir. Bir insanin hayatini
kurtaracak, bir insani tedavi edecek her yardim bir ibadettir.

Din Isleri Yiiksek Kurulu da organ bagisinin gerekli oldugunu, ibadet oldugunu,
insanlarin hayatini kurtarmanin dinin ¢ok 6nem verdigi biiyik bir hayir ve yarar
oldugunu defalarca kamuoyu ile paylagmistir. Bu baglamda bazi temel sartlar ileri
surmiustur ki, bu sartlar hem dini, hem de insani ve ahlaki sartlardir:

1- Zaruret halinin bulunmasi, yani hastanin hayati bir organini kurtarmak icin
bundan baska care olmadiginin, mesleginde ehil, diiriistligiine givenilen uzman bir
doktor tarafindan tespit edilmesi,

2- Hastaligin organ nakli ile tedavi edilecegine dair, doktorun kuvvetli kanaate
sahip olmasi,

3- Organ veya dokusu alinan kisinin bu islem yapildig1 esnada 6lmiis olmasi, organ
veya dokusu alinacak kisinin sagliginda hayattayken buna izin vermis olmasi veya
hayattayken aksine bir beyan1 olmamak sartiyla, yakinlarinin rizasinin saglanmasi,
4- Alinacak organ veya doku karsiliginda hicbir sekilde iicret alinmamasi, ticarete
alet edilmemesi,

5- Tedavisi yapilacak hastanin yapilacak organ nakline razi olmasi gerekir.

Dindarlik, hayati bencilce yasamak degildir. Dindarlik bir bagkasinin acisini
yuregimizde duyabilmek, bir baskasinin acisini paylasabilmektir, ona ortak olabilmek,
acisini dindirebilmektir.

Organ bagisi, iste boyle derin bir anlam iceriyor. Kur’an-1 Kerim de bir insanin hayatini
kurtaranin, bir insana hayat verenin tipki biitiin insanliga hayat vermis gibi buytk bir
ecir ve sevap kazanacagini belirtiyor.
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Iste Kur'an’in bu ¢agrisi varken, artik hepimiz organ bagisi konusundaki anlamli
kampanyalar: daha iyi fark edelim. El birligi, gti¢ birligi edelim ve sirada tedavi
bekleyen, organ bekleyen insanlara elimizi uzatalim. Organimizi bagislayalim. Vefat
eden yakinlarimizin organlarini bagislayalim ve o biiyik sevaba, o biiyik ecre ulasalim.
Insan hayatina biiyiik deger veren, hayatini korumay1 dinin bes temel maksadindan biri
sayan bir dinin mensuplari olarak organ bagisi konusunda 6rneklik edelim.

Hz. Peygamber’in dedigi gibi, “Olmeden evvel hayatin, hastalanmadan evvel sagligin,
mesqguliyetten once bos vaktin, thtiyarlamadan 6nce gencligin, fakirlikten énce
zenginligin kRiymetini bilelim.”

Saghigimiz, korunmak tizere insana emanet edilmistir. Kiymetini bilelim. Allah korusun
hastalaninca da karamsarliga kapilmadan, timitsizlige diigsmeden tibbi tedavi yollarini
arayalim, tedavi olalim.

Allah sifaya kavugmamig hicbir hastamizi, derdine ¢are bulamamis hi¢bir dertlimizi
birakmasin. Dert verip derman aratmasin. Sagliginiz daim olsun. Yarinlariniz mutlu ve
umutlu olsun.




Oncelikle sizi taniyabilir miyiz?
Ben Doktor Ozgiir Sénmez. {zmir il
Saghk Mudurliga Saghk Hizmetleri
Baskanliginda, Bagskan Yardimciligi
gorevini strdiriyorum.

Sizce iilkemizde yeterli sayida organ
nakli iinitesi ve uzman doktor var m1?
Tirkiye'de Ulusal Koordinasyon
Merkezine bagh olarak ¢alisan toplam 9
Organ Nakli Bolge Koordinasyon
Merkezi bulunmaktadir.

izmir Bolge Koordinasyon Merkezi;
Izmir dahil 7 ili kapsamaktadir (Aydin,
Denizli, Kiitahya, Manisa, Mugla, Usak).

Bolgemizde 10 Organ Nakli Merkezi (7
izmir'de, 1 Denizli'de, 1 Mugla'da, 1
Aydin'da), 5 G6z Bankasi (3'i izmir'de,
1'i Manisa'da, 1'i Denizli'de)
bulunmaktadir. Merkezimize bagh
Kornea Temin Ekibimiz 2013 yili1 Haziran
ayindan bu yana faaliyette olup, adli tip
ve hastane morglarindan kornea alimi
gerceklestirmektedir. ilimiz ve
bolgemizde yeterli ve ¢ok basarili organ
nakli tniteleri ile iyi yetigmis basarili
nakil ekiplerimiz mevcut.

Ulkemizde organ bagisinin kabulii igin
yeterli basvuru noktas1 var mi1?

Il Saghik Miidiirliikleri, llge Saglik
Midirlikleri, hastaneler ve Aile Sagligi
Merkezlerine organ bagisinda
bulunabilinir.

Bolge Koordinasyon Merkezinin gorevi
nedir?

Bolge Koordinasyon Merkezi, Organ ve
doku kaynagi merkezleri, doku tipleme
laboratuvarlari ile organ ve doku nakli
merkezleri arasinda koordinasyonu;
organ ve doku alim ekipleri ile ¢ikarilan
organ ve dokularin koordinasyonunu,;
organ ve doku naklinin
gerceklestirilmesine iliskin verici aday1 ve
alici ile ilgili yapilmasi gereken tibbi, idari
ve hukuki islemlerin tamamlanmasini
saglar.

Su anda organ bekleme listelerinde
bekleyen kisi sayisini1 6grenebilir miyiz?
2021 Kasim ay1 itibariyle tlkemizde
toplamda 29.000, ilimizde ise toplamda
2.908 kisi organ ve doku nakli
beklemektedir.

Bagislanabilen organlar ve dokular

Organlar Dokular

* Bobrekler ¢ Kornea

e Kalp * Kalp kapagi

e Karaciger e Ince bagirsak

¢ Akciger * Kas dokusu

* Pankreas ¢ Kemik

e Uterus * Tendon
* Yiz ve sach deri
e Deri
e Kikirdak

e Ekstremiteler
e Ust sindirim
¢ Ust solunum yollari



Kimler organ bagiscisi olabilir? Hem
organ bagiscis1 hem de alicis1 icin bir
yas sinirlamasi var midir?

18 yasindan biytik ve akli dengesi
yerinde olan herkes organlarinin
tamamini veya bir bolimunu
bagislayabilir. Yasin ileri olmasi, kronik
hastaligin olmasi, alkol ve sigara
kullanimi vb. nedenler organ bagisi icin
verici ya da alicit olmaya engel degildir.

Canlidan canliya nakilde diinya
siralamasinda ilk iigte yer alan iilkemiz,
neden sizce beyin 6limii sonrasi bagisla
gerceklesen organ naklinde diinyanin
¢ok gerisinde? Diinyada canlidan
canliya ile beyin 6liimii sonras1 organ
bagis1 oranlarinin ilkemizle
kiyaslamasini yaparsak, bu konuda
oransal olarak neredeyiz?

Organ bagisinin artmasini engelleyen en
onemli unsur bilgi eksikligidir. insanlar
organ bagisinin ne oldugunu, nasil
yapildigini bilmiyorlar. Dolayisiyla
bilinmeyen bir konuya yaklasimlari da
temkinli oluyor. Beyin 6lumu
gerceklesen kisinin yakinlar: tim acikligi
ile bilgilendirildiklerinde gorusleri
degisebiliyor.

Dini bilgi yetersizligi veya onyargilardan
kaynakli ¢cekinceler de az degil. Diyanet
Isleri Bagskanhigi Din Isleri Yiiksek
Kurulu, 06.03.1980 tarih ve 396 sayili
karari ile organ bagisi ve naklinin caiz
oldugunu acgiklamistir.

Izmir'de 78 binin {izerinde organ bagis
sayisi var ve sehrimiz bu agidan
Tirkiye'deki birinciligini koruyor. Buna
ragmen farkindalik diizeyi istedigimiz
Olctlerde degil. Yurt disinda ¢ogu tilkede
organ naklinin ytizde 75'i beyin 6limu
gerceklesmis kisilerden saglanirken,
Tirkiye'de bu durumun tam tersi
oldugunu goriiyoruz. Ulkemizde yapilan
nakillerin %88'i canli dondrlerden
saglaniyor.

Farkli organlarin tek kisiye
nakledilmesi yani ¢oklu organ
nakillerinin iilkemizde tercih
edilmemesi veya yapilamamasi (6rnegin
kalp-akciger nakli ya da akciger-
karaciger nakli), organ bagisinda
yasanan yetersizlige mi bagh?
Ulkemizde kadavradan organ
nakillerinde ¢ogunlukla her organin
farkli hastalara nakli yapilmaktadir. Acil
listelerinde bulunan ve ¢oklu organ
yetmezligi olan hastalar ile Bilim
Kurulunun aldig: karar dogrultusunda
¢oklu organ yetmezIigi olan hastalara
oncelik verilir.

Organ bagisinda izmir Tirkiye
genelinde nerededir?

Izmir ili olarak Aralik ay1 2021 itibariyle,
organ bagis sayimiz 79.145'e ulagmistir.
Hayatta iken organ bagisi yapan kisi
sayisinda {zmir ili 2013 yilindan bu yana
Tirkiye genelinde ilk siradadir. Covid-19
pandemisi nedeniyle gecen yila oranla
organ bagis sayimiz disis egiliminde
olmasina ragmen Izmir ilimiz basarisini
halen devam ettirmektedir.

Ozellikle akciger nakil sayisindaki
yetersizligin neye bagli oldugunu
disiniiyorsunuz?

Her organda oldugu gibi akciger nakli
s0z konusu oldugunda da organ nakli
yapan merkezlerde 6ncelikle alic1 ve
verici arasindaki kan grubu, boy-kilo
uyumuna bakilir. Bagislanan akcigerin
durumuna gore karar akciger nakli ekibi
tarafindan verilir. Ulkemizde beyin
olimu tespiti yapilan ve aile izni sonrasi
donoér olan hastalarin biytik
¢ogunlugunun 60 yas tizerinde olmasi,
akcigerin nakil i¢in tercih edilmemesine
neden olmakta, bu da akciger nakil
sayilarina yansimaktadir.



Ulkemizde organ bagis1 ve nakli
konusunda erisilmesi gereken hedefler
konusunda bir saglik politikasi1 var mi1?
Ulkemizde organ yetmezligine bagh
olarak organ nakli bekleyen hasta sayisi
her gecen gun artig gostermektedir.
Ancak organ bagisi oranlar: digtik
seviyede seyretmekte ve buna bagh
olarak tedavisi yalnizca organ bagisi ile
mumkin olan hastalarimiz, sagliklarina
kavusamadan hayatlarini
kaybedebilmektedirler. Bu durum
isgtictinde agir kayiplara yol agabildigi
gibi lilke ekonomisi izerinde de agir bir
yik olusturabilmektedir. Bu nedenlerle,
organ yetmezligi yasayan
yurttaslarimizin sagliklarina
kavusabilmesi i¢in organ bagis: oranlar:
ve organ nakli sayilarinin artirilmasi
Bakanligimizin ana hedefleri arasindadir.

Ulkemizde organ nakil hastalari icin
tutulan ulusal bir kayit sistemi var m1?
Bu tiir bir kayit sistemin faydalari
nelerdir?

T.C. Saghik Bakanlig: tarafindan
kullanilan TDIS (Transplantasyon, Diyaliz
ve Izlem Sistemleri)'e organ nakli
bekleyen hastalarin kaydi yapilmaktadir.
Kaydi bulunmayan kisiler kesinlikle
sistemden organ alamazlar. Bir organ
¢iktiginda elektronik sistem tarafindan
yapilan eslestirmede kriterlere uygun
(kan grubu, doku uyumu, yas, puan
durumu vs.) kim var ise organ nakli o
kisilere yapilir.

Beyin 6lumii ile bitkisel hayat ayni1 sey
midir?

Beyin 6lumi ve bitkisel hayat kavramlari
birbirinden farklidir. En énemli fark,
bitkisel hayattaki hastalarin
solunumunun devam etmesidir. Bitkisel
hayat tanisi alan hastalar, tibbi destek ile
yasamlarina yillarca devam edebilir ve
bazi durumlarda iyileserek normale
donebilir.

Beyin 6limitinde ise kiside spontan
solunum olmadigindan cihaz destegi ile
solunum yapmasi saglanmaktadir.
Hastaya ne kadar tibbi destek saglanirsa
saglansin geri donliis mumkin degildir.
Bu nedenle hastaya beyin 6limi tanisi
konduktan sonra organ bagisi i¢in stlireg
baslar ve yetkili kisilerce aile gortigsmesi
yapilir.

Bagislanan organlarin sistemde kayith
hastalardan hangisine uygun oldugu
nasil belirlenebiliyor? Sistemsel olarak
aciliyeti olan hastalar nasil
belirleniyor? Organin uygun hastaya
ulasmasi nasil saglaniyor?

Oncelikle nakiller, doku ve kan grubu
uygunluguna gore acil bekleyen
hastalara yapilir. Her hasta i¢in organ
nakli kriterleri vardir. Bu kriterleri Bilim
Kurullar: (bobrek, kalp, karaciger)
belirler.

Organ paylasiminda en 6nemli 6ncelik;
- Tibbi aciliyet

- Doku ve kan grubu uyumu

- Din, dil, 1rk, cinsiyet, zengin-fakir
ayrimi gozetilmez.

- Ulusal Koordinasyon Sistemi
tarafindan dagitim yapailir.

- Once tilkedeki tiim bekleyen acil
hastalar taranir. Uygun acil hasta yoksa
sirayla bekleyen hastalara nakil
gercgeklestirilir.

- Yapilan tim islemler kayit altina alinip
belgelenir.

Agac yasken egilir; okullarda bu konuda
farkindalik ¢alismalar: yapiliyor mu?
Acaba bu konu sizce de miifredata
girmeli mi?

11 Milli Egitim Midarligi isbirligi ile ilk,
orta ve lise 6grencilerine verilecek
egitimin planlanmasi, uygulanmasi,
izlenmesi ve degerlendirilmesi
saglanmaktadir. Universitelerde organ
bagisiyla ilgili kurulan kultplerde,
konuya iliskin etkinlikler ve ¢aligmalar
yapilmaktadir.



Organ bagisinin, dolayisiyla organ nakli
sayisinin artmasi icin sizce neler
yapilmal1? Siz saglik ¢alisanlarina ve
STK'lara nasil gorevler dismektedir?
Her yil "03-09 Kasim Organ ve Doku
Bagis Haftasi"nda organ bagisina dikkat
¢ekmek amaciyla ¢aligmalar
yapilmaktadir. Yil icinde bilin¢lendirme
faaliyetleri kapsaminda kamu/d6zel tim
kurum ve kuruluslarla farkindalik
yaratmak icin (uygun yerlere stant
kurulmasi, bez ve kagit afisler asilmasi,
brostr dagitilmasi, 6grencilere ve halka
egitim verilmesi vb.) ¢esitli etkinlikler
yapilarak vatandaslarin organ bagisi
konusundaki duyarhliklarinin artirilmasi
hedeflenmektedir. ilge Saglik Midirligi
Organ Bagis Birimlerince kalabalik
isyerlerine, sanayi is kollarina, fabrika
iscilerine ve bolge halkina yonelik
"Organ Bagiginin Onemi" konulu
konferanslar diizenlenmektedir.
Hastanelerde saglik personeli basta
olmak tizere halka yonelik panel,
konferans ve toplanti diizenlenmesi vb.
caligsmalar yapilmakta ve konu ile ilgili
programlarin basinda yer almasi
saglanmaktadir.

Sagkalim oranimizin istatistiki bilgisi
var mi?

Organ nakli i¢in sayisal verilere
bakildiginda basar: oranlar: agisindan
Tirkiye dinyada ilk 5 i¢inde yer aliyor.
Organ nakli olabilmek i¢in hastalarimiz
artik yurtdisina gitmiyor, aksine yabanci
hastalar tlkemizde organ nakli oluyor.
Ulkemizde organ nakli konusunda son
derece deneyimli ekipler ve cerrahlar
bulunmaktadir. Pek cok tlkeden
cerrahlar egitim ve tecribe edinmek i¢in
tilkemize geliyor. Ozellikle canlidan
nakiller konusunda 6nemli basarilara
imza atmig olan Turk cerrahlar konuk
doktorlara kapsamli bir egitim vererek,
deneyimlerini onlarla paylasiyor.

Izmir Bolge Koordinasyon Merkezine
bagl nakil merkezleri sagkalim orani
acisindan %90'1n tizerinde basari orani
yakalamistir.

Ulkemizde su ana kadar toplam kacg
hastaya organ ve doku nakli
gerceklestirildi?

Ulkemizde bugiine kadar 51.351 organ
nakli ile yaklasik 31.000 doku nakli
gerceklestirilmistir. Bu baglamda izmir
ilimizde ise toplamda 4.741 organ nakli
ve 2.923 doku nakli yapilmigtir.

COVID-19 pandemisi organ bagisini
nasil etkiledi?

Cin Halk Cumhuriyeti'nde ortaya ¢ikan
ve lilkemizde de etkisini gosteren yeni
koronavirtis hastaligi (COVID-19) tim
dinyada oldugu gibi tlkemizde de halk
saglig1 tehdidi olusturmaktadir. COVID19
pandemisi nedeniyle organ bagis sayimiz
gecen yila oranla dists egiliminde
olmasina ragmen Izmir ilimiz basarisini
halen devam ettirmektedir. Organ nakli
organizasyonlarimiz, COVID-19
onlemleri goz 6ninde bulundurularak
yapilmakta olup, alinan ek tedbirler
nedeniyle siireg¢ yavas ilerlemektedir.
Pandemi sonrasi, organ nakli proseduru
Bilim Danigma Kurulu tarafindan yeniden
dizenlenmistir. Donor ile nakil olacak
alici ve verici adaylarinda 24 saat arayla
yapilan 2 adet PCR test negatifligi ve
toraks tomografi sonucu incelenmekte;
radyoloji uzmani, enfeksiyon hastaliklar:
uzmani ve gogus hastaliklar:
uzmanlarinin konsiltasyonu ile COVID19
hastalig1 ekarte edilerek nakil uygunlugu
degerlendirilmektedir.

Sayin Sonmez, bizlere verdiginiz
degerli bilgiler icin ¢ok tesekkiir
ederiz. Umariz yaziniz sayesinde en az
birka¢ okurumuz organlarini
bagislamaya ikna olur.



Sayin Noriko Murakami, 1999 yilindan
bu yana Japonya'da Pulmoner
Hipertansiyon Dernegi'nin
baskanisiniz. Ulkenizde canli bir
donorden geng bir hastaya yapilan nakil
konusundaki etkin bilginizle bizi
aydinlatmak tzere soylesimizi kabul
ettiginiz icin size minnettariz.

Siz ve esiniz akcigerinizin birer lobunu
ki1zini1z Yukiko'ya verdiniz. Kizinizin
hastalig1 hangi yil teshis edildi ve o
zaman kac yasindaydi1?

Dogru, her ikimiz de birer lobumuzu
bagisladik. Bizim i¢in zor bir karar
degildi. Hastalik 1996'da, kizimiz 14
yasindayken teshis edildi. 5 Ocak 2001
yilinda Japonya'da ameliyat oldu.

Yukiko'nun saglig: su anda nasil?
Calisiyor mu? Bos zamanlarinda ne
yapiyor?

Saglig: kendi yasindaki herhangi bir
kisinin olabilecegi kadar iyi durumda.
Mezuniyetinden sonra 15 yildir tam
zamanli ¢alisiyor. Bes yil 6nce evlendi ve
minik bir oglu var.

Ulkemizde donér bulma konusundaki
kanunlar ¢ok zorlayici. Bu durum
Japonya'da nasil? Ayrica iilkenizde geng
hastalara nakil ameliyatlar: olagan m1?
Canl1 bir donérden yapilan nakil

ameliyatlar: i¢in de bilgi almak isterdik.

Kanunlarin zorlayici olmasi ilkemiz
Japonya'da da gecgerli. Cocuklar i¢in
gerceklesen nakil ameliyatlarina ¢ok sik
rastlanmiyor. Ancak aile akciger
loblarindan birini vermek isterse canl
donorden ameliyat yapilabiliyor.

Ulkenizde donér olmay1 6zendirici
farkindalik etkinlikleri diizenleniyor
mu?

Dernek olarak sadece nakil i¢in degil
hastalik konusunda da farkindalik
etkinlikleri diizenliyoruz. Bunun yani
sira ana faaliyetlerimiz arasinda
hastalara savunuculuk ve destek,
kamuda farkindalik, erken teshise tegvik
ve yeni ilaglara erisim i¢in ¢aligmalar
bulunuyor. Burada donor olma
konusunda vefattan sonra nakil son
derece kisitli durumda bulunuyor.

Nakil ameliyat1 ge¢irmis diger
hastalara ne gibi onerilerde
bulunursunuz?

Eger hasta ve ailesi ameliyati kabul
edebilirlerse, kanimca iyi bir se¢im
yapmis olduklarini distiniyorum.

PHA Japonya'ya sadakat ve baghliginizi
biliyoruz. Boylesine etkin rol almaniza
yol acan sey kizinizin hastaligi1 miydi?
1996'da kizima PAH teshisi kondugunda,
ne ila¢ ne de onun hayatini
kurtarabilecek tedavi yollar: vardi. Bu
nedenle onu Epoprostenol Sodyum
tedavisi icin Amerika'daki bir hastaneye
gotirmemiz gerekti. Bu olay PHA
Japonya Hasta Dernegi'ni kurma
nedenlerimden biri oldu.



Dernegi kurma asamasinda hic¢ zorlukla
karsilastiniz mi1?

Ulkemizde dernek kurmak o kadar zor
degil fakat dernegi ayakta tutmak ve
devam ettirmek zor.

Derneginizdeki iiye sayisini1 6grenebilir
miyiz? Uyeleriniz genellikle hasta,
hasta yakinlari ve onlarin bakimlarini
istlenmis kisiler mi? Goniilli olan
iyeniz var mi1?

Dernegimizde 120 tiye var. Hepsi de
hasta, hasta yakini veya onlarin
bakiminda etkin olan kisiler. Gonitlli
olarak calisan tyemiz yok.

Bir hasta derneginin olmasi sizce neden

onemli? Derneginiz araciligiyla
hastalarin hayatina dokundugunuzu
diustiniyor musunuz?

Hastalarin diger hastalardan veya
kaynaklardan bilgi almalar: ve iletisimde
bulunmalari ¢cok 6nemli. Kurulan bu
iletisimle hastalarin hayatlarina
dokunulmus oluyor.

Farkindalik etkinlikleri ulusal ve
uluslararasi diizeyde mi organize
ediliyor? Bu etkinliklere ulusal
medyada yer veriliyor mu?
Etkinlikler sadece ulusal dizeyde
organize ediliyor ancak maalesef
organizasyonlarimiz medyada yer
almiyor.

Dernek tarafindan yiritilen isler bir
merkeze mi bagli yoksa yerinden
yonetimli mi? Size gore hangisi
faydal1?

Her iki yaklasimin da olumlu oldugunu
distntyorum.

Dernek i¢in herhangi bir mali yardim
alabiliyor musunuz? Ayrica hastalar
icin de yardim bulabilmeniz s6z konusu
mu?

Dernek icin birkac ila¢ sirketinden az
miktarda yardim aliyoruz. Hastalar i¢in
ne herhangi bir yardim aliyoruz ne de
onlara psikolojik veya mali katkida
bulunabiliyoruz.

Ulusal ve uluslararasi baglamda diger
derneklerle iliskileriniz nasil?

Biz tlke i¢inden veya uluslararasi hi¢bir
dernege bagh degiliz. iligkilerimiz
mustakil ve bagimsiz.

Sayin Noriko Murakami sizinle
goriustiugumiiz ve biraz olsun tanima
firsati1 bulabildigimiz i¢in onur
duyuyoruz. Bir cocuga yeni bir hayat
vermeye araci olmussunuz. Ayrica
enerjinizi ve zamaninizi Japonya’'daki
diger pulmoner hipertansiyon
hastalarinin hayatlarini
kolaylastirmaya adamissiniz. Siz ve
ailenize saglikli bir yasam diliyoruz.



NADIR HASTALIKLAR
AGI'NIN KURUCU
UYELERINDEN SISTINOZIiS
HASTALARI DERNEGI'NIN
BASKANI OLAN GULNUR
GOKMEN, EVLI VE iKIi
COCUK ANNESIDIR.

Organ nakli organ bagis1 olmadan
mimkiin degil ancak iilkemizde organ

bagislar: son derece yetersiz diizeyde.

Sizce bunun temel sebepleri neler?
Organ bagisinin yetersizliginin en
onemli sebebinin bu konudaki bilincin
yetersiz olmasindan kaynaklandigini
distiniyorum. Toplumda farkindalik
yaratmak i¢in;

e Organ bagisinin 6neminin egitimin
ilk agamalarindan itibaren
anlatilmasi,

e Saglik Bakanligi, Diyanet, RTUK ve
medya isbirligi ile farkindalik
calismalarinin yogunlastirilarak
stirekli devam ettirilmesi,

¢ Kizilay'in, kok hiicre ve kan bagis:
konusunda oldugu gibi organ
bagisinda da aktif rol almasinin
saglanmasi gerekiyor.

@j'laairhnqu- klarag;
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Giilnur Gokmen, sistinozis hastas: oglu Arda Mert ile.

Diinyada organ nakillerinin dagilimina
baktigimizda canlidan yapilan
nakillerin %15, vefaten, yani beyin
olimi gerceklestikten sonra yapilan
nakillerin %85 oraninda oldugunu
goriyoruz. Oysa Tiirkiye'de durum tam
tersi. Bunun temel sebepleri sizce
nedir?

Bobrek, karaciger ve kemik iligi i¢in
canlidan nakil yapilabiliyor ancak diger
bitiin organlar icin, kendisine uygun
organ bulunmasi i¢in sira bekleyen ve
organ yetmezligi olan hastalarin ¢ogu
maalesef organ bekleme siresinde
hayatini kaybediyor. Farkindaligin
olmamasi, Organ Bagis1 yasasindaki bazi
maddelerin degistirilmemesi, maalesef
tlkemizin bu kanayan yarasinin
kapanmasini engelliyor.

“Organ yetmezligi olan hastalarin cogu maalesef
organ bekleme siiresinde hayatini kaybediyor.”


https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
https://www.sistinder.org/

Ulkemizde organ bagisina yonelik yasa
1979’da ¢ikmis. Bu yasa bugiinkii
ihtiyaglar: karsiliyor mu? Toplum
yapimiz ve siirecte yasanan zorluklar
diisinildiginde nasil bir revizyon
yapilmal1?

Gunumiuzde gerek tlkelerin kendi
yasalar: gerek uluslararasi sozlesmeler
organ ve doku naklini destekleyici
hukuki diizenlemelere sahip. Ulkemizde
de 1979’da 2238 sayil1 “Organ ve Doku
Alinmas1, Saklanmast ve Nakli Hakkinda
Kanun” kabul edildi. Ancak ginimizde
hala ayni yasa ile yola devam edildigini
goruyoruz. Oysa, organ nakli yasasinda
bazi1 maddelerin giincellenmesi gerektigi
gorusundeyim.

Ornegin 18 yasini doldurmus, akli iradesi
yerindeyken organlarini bagislamig bir
kisinin beyin 6limu gerceklestikten
sonra kisinin 1.derece yakinlarindan
onay beyanina gerek olmadan bagisin
gerceklesmesi saglanmali ve kisginin
saghiginda verdigi beyan esas
alinmalidir.

Bir diger madde de soyle: Beyin olimu
gerceklesmis bagis¢inin, yine saglhiginda
beyanda bulunmasina ragmen, ailesi ve
yakinlarina tek tek hangi organlari
bagislayacaklar: sorularak se¢mek
zorunda birakilmalar: acili ailelere ayri
bir travma yasatmakta. Oysa tek bir
beyan karsiliginda hangi organlarin
nakledilebilecegi konunun uzmani olan
hekimlere birakilmali.

Organ nakli deyince aklimiza gelen ilk
orneklerden biri bobrek nakli.
Kurucusu ve baskani oldugunuz
Sistinozis Hastalari Dernegi agisindan
bobrek nakli konusunu degerlendirir
misiniz? Bobrek nakli hastalar i¢in
kesin ¢6ziitm mu? Ne gibi zorluklar var?
Sistinozis; kronik, metabolik, ailevi
gecisli bir hastalik.

Sistin ad1 verilen bir aminoasidin doku
ve organlarda birikmesiyle birlikte ¢oklu
organ yetmezligine neden olmakta. En
savunmasiz organlar bobrekler ve
gozler. Ik tutulum bobreklerde basliyor.
Gec tani alan ve tedaviye erisemeyen
hastalar dokuz on yaslarinda
bobreklerini kaybediyor ve diyaliz
tedavisine basliyorlar.

Bobrek nakli canlidan canliya yapilabilen
bir nakil tiurt. Hastalarimizin bir kismi
yakinlarinin bagisiyla nakil olabilirken,
bir kismi da onlarca yil devam edebilen
organ bekleme stresinde makinelere
bagh yasamak zorunda kaliyor.

Sistinozis hastalari i¢in bobrek nakli
yuzde yliz ¢0zum degil ancak diyaliz
tedavisinden kurtulmalari,
sosyallesebilmeleri, egitimlerine devam
edebilmeleri ve iggiici demek. Bu da
hastanin yizde doksan oraninda kaliteli
yasam strmesi anlamina geliyor.

Ulkemizde organ nakli bekleyenler
arasinda da bobrek bekleyenler biiytik
yer tutuyor: Saglik Bakanliginin 2021 yili
verilerine gore, 26 bin kisi organ nakli
bekliyor, bunlarin 22 bini bobrek nakli
bekleyen hastalar.

Organ nakli ve organ bagisi konusu
Nadir Hastaliklar Ag1 (NHA) i¢in nasil
bir giindem teskil ediyor?

Nadir hastaliklarin bir kisminda
maalesef organ kayiplar: var. Bu da NHA
icin 6nemli bir ¢alisma basghg teskil
ediyor. Ulkemizde organ bagisina dikkat
¢ekmek, uygulamadaki organ bagisi
modelinin tlkemiz sartlarina uygun yeni
bir Turkiye modeli ile yeniden revize
edilmesi yoniinde ¢aligmalarimiz var.



ileride organ nakli aday1 olabilecek bir
evladiniz var. Bir anne olarak konuyla
ilgili duygularinizi paylasir misiniz?
Bu konu sistinozis tanisi aldigimiz ilk
ginden beri bir anne olarak beni en
korkutan konu oldu. Bobrek ihtiyaci
dogmasi durumunda ben veya ailemin
dokular: uymazsa bobregimizi oglumuza
veremezsek ne yapariz? Diyaliz tedavisi
destek bir tedavi sekli. Baska organ
kayiplarinin yaninda her ne kadar hastayi
sansh kilsa ve diyaliz tedavisiyle organ
bekleme siiresinde hayatta tutsa da
yipratici bir tedavi sekli. Anne olarak,
oglumun bu agir tedaviye gerek
duymadan, organ nakli bekleme
surecinde umutlarini kaybetmeden
yasayabilmesi i¢in simdilik sadece dua
edebiliyorum.

Nadir hastaliklar, Avrupa ve diger gelismis
tilkelerdeki tanimi ile, 1/2000 ya da
2000’'den daha az siklikla gortilen, cogu
ilerleyici, metabolik, kronik ve bazilar
olimctl olabilen hastaliklardir.

Eklemek istediginiz baska bir sey var
mi1?

Tirkiye'de bilinmeyen ve fark edilmeyen
nadir yasamlara dikkat ¢ekmek,
toplumda empati ve bilin¢ yaratmak
amaciyla NADIR CAGRI KAMPANYASI
baslattik. “Saglikli birey, saglikli toplum
icin siz de ses verin” diyerek tim nadir
hastaliga sahip bireyleri bu 6zel
projemize katilmaya davet ediyoruz.

ilgilenenler daha fazla bilgiye
https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr
/nadir-video adresinden ulasabilirler.

Avrupa Nadir Hastaliklar Hasta Dernekleri

Birligi EURORDIS verilerine gore diinyada
6000’in Gzerinde nadir hastalik, 300-350
milyon nadir hasta var. Tani almasi yillar

stiren ve %801 genetik gecisli olan bu
hastaliklarin sadece %6’sinin ¢aresi var,
bunlarin ise %70’inin baslangici
cocukluk ¢aginda.


https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/nadir-video

Gecen sayinin ozeti:

Kamil Hamidullah, PAH tanis1 alan
agabeyinin ilagsizliktan 2 yil icerisinde
vefat etmesinden bir kag yi1l sonra
kendisi de ayn1 hastaliktan tani alir.
istatistiklerde ¢ok az rastlanan bu
talihsizlikten sonra doktor doktor
gezer; Turkiye’de durumunu stabil hale
getirecek ila¢c bulunmadigindan 2 kere
Amerika’ya gider. Amerika’ya ikinci
gidisinde iizerinde denenen ve bir
pompa yardimiyla siirekli kalbi
besleyen Epoprostenol sayesinde biraz
iyilesir; en azindan sedyede gittigi
yolculuktan yiiriyerek doner.
Tirkiye'ye geri geldiginde, yetkili
mercileri bu ilaca devam etmesinin
elzem olduguna ikna etmek icin SGK,
Saglik Bakanlig: vb. kuruluslarda biyik
savas vermek durumunda kalir ve
sonunda Epoprostenol iilkemize ithal
edilmeye baslanir...

-3
SSK, yurtdis: ila¢ getirme yetkilerini
2004 yilinda Tirkive Eczacilar Birligi'ne
(TEB) birakti. Bu donemde 6 ay ilagsiz
kaldim. IV Prostasiklin (Epoprostenol)
tedavisinin yar1 6mri 3-5 dakika ve
hayati 6nem tasiyor. Tedaviye
baslandiktan sonra agresif doz artirimi
ile kisa surede basinci baskilayarak
gercek dozunuza erisilmeye calisilir. 3
aylik bir kullanimdan sonra vicut dusuk
akciger basinci ile yagsamaya alistigi i¢in
ilacin kesilmesi ile hastalik bir anda eski
siddetinde geri dondi (ki buna "rebound
etkisi" deniliyor) ama bu basinci tolere
edebilecek bir yap1 yoktu bende!

Yurt disinda 6len hastalarin ilaglarini
bana gondermeye c¢aligtilar ancak tasima
su ile degirmen donmedi tabii. Beni
hayatta tutabilmek i¢in doktorlar bu
sefer akcigerimden vazgectiler;
potansiyel bir akciger nakli hastasi
oldugumu varsayip ila¢ dozumu
distrdiler ve ila¢ stogumun yetecegi
minimum tiketimle bu donemden beni
sag ¢ikarmay1 amacladilar. O yila kadar
ila¢ tedavisinden elde ettigim
kazanimlar: hizla kaybettim. Giderek
kotturim oldum. Akciger kanamalarim
artti, hastaligim da ilerlemeye devam
etti.

O donemde sosyal giivenlik kurumlari
birbirinden ayriydi. Her birinin
birbirinden tstin taraflar: vardi. SSK
yurt disindan ila¢ temininde iyiyken,
yurtdisindaki tedaviye erigimde zayifti.
Emekli Sandig1 ise yurtdisinda tedavide
gucliuyken, yurtdisindan ilag
getirilmesinde zayifti.



1998 yilinda hemsire Nuran Saglam,
kendi arastirmalari ve mucadelesi
sayesinde, hentiiz 27 yasindayken
Amerika’da akciger nakli olan ilk Tirk
hasta oldu. 2005 yilinda Menderes Esat
Seymen, Viyana’'da akciger nakli olan ilk
SSK’l1 hasta oldu. Viyana’da sadece
akciger naklinin bedeli 150.000 Avro.
Nakil sonrasi kullanilan bazi antiviris
ilaclarinin tek bir kutusu ise 5.000 Avro.
O donemde kurum tedavi masraflarini
odemedigi i¢in, Menderes Esat Seymen
kurumu mahkemeye vererek yillarca
stirecek bir hukuki micadele baglatti.
SSK tarafinda ise, olup bitenlerin
farkinda olanlar igleyisi diizeltmeye
gayret ediyorlardi ama hastalarin
tedavileri onlarin bu degisiklikleri
yapmalarini beklemiyordu!

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi,
akciger nakli i¢in uygun aday bulma ve
hasta takibinde Viyana Universitesi Tip
Fakiltesi ile birlikte hareket ederek
akciger nakli konusunda Turkiye'nin ilk
sorumluluk alan hastanesi oldu. Daha
sonra ise Istanbul’dan Siireyyapasa
Gogus Hastaliklar: ve Goglis Cerrahisi
Egitim ve Arastirma Hastanesi stirece
dahil oldu. Bu iki hastane Viyana
Universitesi icin hakem hastane oldular.

2006 yilinda artik hastaligim kontrolden
¢ikt1 ve akciger nakli aday1 oldum. O
donemde tlkemizde hala akciger nakli
yapilamiyordu. Istanbul ve Izmir'de
yapilan nakillerde basar: saglanamamais,
hastalar yasatilamamisti. Istanbul'da
hastaligimin bu evresinin takibini
yurtitebilecek bir merkez olmadigi i¢in
takip i¢in Ankara’ya gitmem
gerekiyordu. isyerim Eczacibasi-Baxter
A.S. glzel bir jest yaparak beni
Ankara'ya tayin etti. Tturkiye’'deki primer
doktorum Lale Tokgdzoglu da nakil
siirecim icin beni Ankara Universitesine
emanet etti.

2006 yilinda 6gretmen Serpil Selvi, 2007
yilinda da Turkiye'nin akciger nakli olan
4.hastasi devlet memuru Umit Atli'nin
tekerlekli sandalye ile gittikleri
Viyana'dan tilkemize kosarak geri
donmeleri hepimiz i¢in imit oldu. Onlar
yurtdisina Emekli Sandig1 kanaliyla
gittikleri i¢in tedavi masraflarina
istinaden 0demekle yuikumli olduklar:
bir tutar yoktu. Biz SSK’lilar i¢in ise
ambulans ucgak ve nakil sonrasi kalinan
0zel donanimli oda ticreti 6deme
kapsami disindaydi. Bu da 40.000 Avroya
denk geliyordu. Bu 6deme yapilmadan
Viyana hastay1 organ nakli listesine
eklemiyordu. Bir yandan Menderes’in
hukuk savasi devam ediyor, bir yandan
da biz hem kamuoyu baskis1 olusturup
SSK’'nin ¢o6ziime yonelik bir adim atmasi,
hem de konunun Ankara’daki
muhataplarini tedavi masraflarimizin
tamaminin 6denmesi i¢in ikna etmek
tizere micadele ediyorduk.

Turkiye’de yaptirdigim 43 kalem test ile
birlikte akciger nakli i¢in uygun aday
olup olmadigimin belirlenmesi i¢in kendi
kaynaklarimizla Viyana'ya gittik.
Testlerimin sonuclar: ve orada yapilan
diger tetkikler neticesinde nakil i¢in
uygun bir aday oldugum ortaya ¢ikinca
bir yandan cebimizden 6édememiz
gereken 40.000 Avroyu bulmaya
calisirken diger yandan yurtdis: sevk
islemlerine basladik. Zora distiugintiizde
akbabalar gibi ¢cevrenize tstsenler
maalesef sizin yasadiginiz zorluklari
kendileri icin firsata dontstiriyorlar.
Neredeyse tim varligimizi bedavaya
almaya calisiyorlardi. Bir ev, bir araba
sattik. Bu bor¢lanma bize 125.000 TL'ye
mal oldu. Hastaneye 6demeler yapilinca
ailecek bana hemen bir akciger ¢ikacak
ve nakil olacagim zannettik ve heyecanla
organ bulunmasini bekledik.



Oysa zaman geciyor, organ ¢ikmiyordu.
Saghigim ve yasam kalitem hizla kotiye
giderken artik bana uygun organ
¢ikmayacagini disinmeye baslamistim.
Hayatimda bir ¢ok farkli donem
yasadim. Bir ¢ok defa yogun bakima
girdim. Oldiim 6ldiim dirildim adeta ama
hayatta beni en ¢ok zorlayan sey organ
beklemek oldu.

Bana uygun organ tam 13 ay sonra
bulundu. O yillarda vefaten bagislanan
akcigerin 6 saat icerisinde hastaya nakli
gerekiyordu. Bir ambulans ucgak, organi
almak icin Macaristan’a, bagka bir
ambulans ugak da 3 saatlik ugugun
ardindan beni almaya Ankara’ya geldi.
Bunlar hep SSK’'nin 6demedigi
kalemlerdi, yetkililer bizden tarifeli
ucakla gitmemizi istiyorlardi.
Ankara’dan Viyana'ya yine yaklasik 3
saatte gittik. Pasaport kontrollerimiz
ambulansta yapildi. Ambulans, buldugu
her bosluktan, yol tikaliysa kaldirimdan
aci ¢igliklar ata ata gidiyordu hastaneye.
Ambulanstayken bana bir takim yasal
formlar doldurtup giysilerimi ¢ikarmaya,
damar yolu a¢gmaya vs. basladilar.

Hastaneye geldigimizde, refakat¢im olan
annem ve babam yasal formaliteler icin
baska bir bolime yonlendirildi ve
uzerimden ¢ikan kiyafetler posetle
onlara teslim edildi; bense tekerlekli
sandalyede c¢ift tarafli kapilar: yara yara
ameliyathaneye goturildim. Zamana
karsi inanilmaz bir ralliydi. Ne oldugunu
anlamadan artik yataktaydim. Tam
narkozu vereceklerken doktor “Ailenle
vedalastin m1?” diye sordu. O
kosusturma icinde aklima bile
gelmemisti. Sonucu belirsiz olan bu
ameliyata girmeden 6nce annem ve
babama son kez sarilip vedalagsmama izin
verdiler.

Ameliyatim 12 saat stirdi. Ameliyattan
sonraki ilk 2 giinle ilgili anilarim belli
belirsiz. Sonra zatirreye yakalanip 1 ay
komada kaldim.

Komada hep kabuslar géordiim: Bana bir
tirld nakil yapmiyorlar. Viyana
Universitesi Amerika’da bana ait bir
Ferrari oldugunu 6grenmis, Ferrari'yi
vermezsem nakil yapmayacaklar, vs.
Doktorlar annemle babami
tembihlemisler “Ne derse evet deyin”
diye. 30 giin sonra ben gozlerimi
aciyorum. Onlar da komadan ¢iktim diye
seving igerisindeler. 30 gin sonra
agzimdan c¢ikan ilk s6zler “Benim
Amerika’da bir Ferrarim mi var?” oluyor,
onlarin da 30 giin sonra uyanan
ogullarina sdyledikleri ilk cimle “Evet
yavrum”.

Bu 30 giinde ¢ok gu¢suz kalmistim.
Komposto geldi. Hemsire yedirmek
isteyince agrima gitti. “Ben yerim”
dedim ama tatlh kasigini kaldiramadim.
Sanki tonlarca agirliginda bir halter
gibiydi. 11k birkag giin bana bebek gibi
baktilar. Diglerimin fircalanmasindan
kisisel temizligime kadar. Altimi
temizliyorlardi, daha yeni degistirdikleri
bezime yine yapiyordum. Hi¢ sikayet
ettiklerini duymadim. Sonra hemgsire ve
bakicilar giderek benden uzaklagmaya
basladilar. Ben bu durumu koti niyetle
irk¢iliga yordum ama onlarin amaci beni
yataktan kaldirmakti. Ihtiya¢c duydugum
seyleri benden uzaga tasiyorlardi. Nazim
kimseye sOkmiyordu. “Su mu i¢eceksin?
Su orada, git al,” diyorlardi. Annemle
babama da tembihlemigler, onlar da ¢ok
siki uyuyorlardi bu kurallara. Mecburen
yataktan ¢iktim.



Nakil sonras1 bakim nasil oldu?

Cok siki fizik tedaviye aldilar. Merdiven
¢ikariyorlardi. Bildigim butin kuafiarleri
ediyordum. Gozumiun yasina bakmadilar,
hi¢ misamaha gostermediler. Clinkd bir
kere taviz verseler biz hastalar sonra
daha fazlasini talep edecegiz. Cok
disiplinliydi hersey. Adeta askeri kamp
gibi. Simdi bakiyorum da, ne kadar da
dogru bir hareketmis. Bu askeri kamp1
butin akciger nakil merkezlerine
oneriyorum.

Nakil olan hastalar, bagisikliklar:
baskilandigi i¢in, hastanede baska hicbir
hasta ile karsilagmadan ayni katta
kaliyor, butiin tetkik ve tedavileri orada
yapiliyordu. 1 numarali odadan
basliyorsunuz. Doktor odasinda igslemler
sonuc¢laniyor. 3-4 saat sonra ilk sonuclar
geliyor ve hastanenin tecriibesiyle bir
on degerlendirilmeye tabi
tutuluyorsunuz. Gerek duyarlarsa daha
ayrintili tetkikler planlaniyor. Bazi
sonuclar ise ileri bir tarihte ¢ikabiliyor.
On degerlendirme ve ilerleyen giinlerde
cikan tetkiklerinizle birlikte tedaviniz
planlaniyor.

1997 senesinde Amerika'ya gittigimde
taburcu oldugum tarih 30 Kasim’d.
Akciger naklimi de 2009’un 30
Kasim’inda oldum. Ocak ayinda parasiz
kaldigimiz i¢in o sirada pansiyonda
kalan annemle babami neredeyse sokaga
atiyorlardi. Kontrol i¢in Viyana'ya gelen
Menderes Esat Seymen ve Mustafa Kirat
bana ¢aktirmadan bu sorunu ¢dézmeye
calistyorlarmis. Hastanedekiler de
durumdan haberdar olunca hemen bir
ogrenci yurdu ayarlandi gecici bir stire
icin. Annemle babam oraya yerlestiler,
sonrasinda da ben hastaneden taburcu
oldum. Ayaktan hasta olarak yanlarina
gittim.

Avrupa’daki saglik sistemi farkls miydi?
Avrupa’daki hastalar kurallar:
sorgulamazken, bizler kurallar: nasil
esnetebiliriz diye bakiyoruz. Orada
Turkiye’deki gibi bir refakatgi sistemi
yok. Hastalarin refakatgiye bagimlilig:
hi¢ yok. Hastanenin icerisinde market ve
aligveris imkani var, fiyatlar da
piyasadakiler ile ayni. Gerek hasta
bakicilar gerek yardimci saglik
calisanlar: hastanin biitiin ihtiyacglarini
kargilamak igin oradalar. Ulkemizde ise
yaninizda refakatginiz yoksa, elinizde
dosya kat kat, bina bina, kurum kurum
dolasirsiniz. Hastanede olmayan
malzemeleri bile siz kendiniz temin
etmek zorundasinizdir. Avrupa’da ise
refakatci daha ¢ok ziyaretgi gibi.
Hastanin yakini, hastasinin saghk
durumu disinda onun hastanedeki
bakimiyla ilgili hi¢bir seyi dert etmiyor
¢linki bir sikint1 yok. Ingallah tilkemizde
de boyle bir saglik politikas: gelisir.

Nakilden hemen sonra, kurum
odemedigi icin tek kisilik odada
kalamadim. Zatlrreyi de odada yatan
diger hastalardan kaptim. Oysa
boylesine blyik bir ameliyat geciren ve
organ nakli olan hastalarin organ reddi
yasamamalar: i¢in bagisikliklar:
baskilaniyor.



Bagisiklik sistemleri neredeyse
sifirlaniyor. Normal saglikli insanlar,
tzerlerinde virus, bakteri, mikrop
tasiyabiliyorlar; onlarin bagisiklik
sistemi gicli oldugu icin bunlar o kigide
hastaliga neden olmazken, nakil olan
kisilerin yakinlar:1 bu virtsleri,
bakterileri nakil olan yakinlarina
tasiyabiliyor. Ozellikle nakilden sonraki
12-18 aylik donem organ reddi agisindan
¢ok onemli. Ornegin nakil olanlarin
evlerinde parazit, mantar ve mikroplarin
bulasabilecegi evcil hayvan, saks1 gibi
seylere misaade edilmez.

Kimi insanlarin ameliyat yaralar: giizel
iyilesir, kimilerinde ise derin izler kalir.
Benim dikis yerlerimde de kalin izler
kaldi, bu da akcigerimdeki hava yollarini
daraltan mekanik bir sorun olarak
karsima ¢ikti. Subat ayina geldigimizde
bu mekanik sorun iyice belirginlesti. Ne
yaptilarsa ¢6zim olmadi ve bu durumun
kalic1 oldugu yontinde bir kanaat olustu.
Alt1 ay sonra Mayis ayinda da tlkeme
geri gonderdiler.

ik kontroller 2 ayda bir yapiliyordu.
Tirkiye'ye dondikten sonraki ilk
kontrolimiin akabinde ise bagsladim ama
bir yandan da SSK ile mahsuplagmayi
baslatip yurtdisi sevk igslemlerine
girismistik. Ise ancak arada bos kalan
ginlerde gidiyordum. Sonunda, Viyana
her seyin yolunda gitmeye basladigindan
emin oldukca, kontrollerimin arasi
giderek acildi. Once 3 ayda 1, sonra 4
ayda 1, 6 ayda 1 ve yilda 1 kez gitmeye
basladim Viyana'ya. Turkiye'de basarili
nakillerin yapilmaya baslanmasinin
ardindan ve nakil merkezlerinin buytk
cogunlugunun Viyana Universitesi'nde
egitim almalar1 sonrasinda artik
kontroller i¢in Viyana'ya gitme
zorunlulugum da ortadan kalkti.

Nakilden sonraki ilk sevingli aninizi1
hatirliyor musunuz? Daha 6nceden
yapamadiginiz neleri yapmaya
basladiniz ve ne hissettiniz?

Nakilden sonraki ilk sevingli anim
Amerika’da bir Ferrari’'min oldugunu
ogrenmemdi. Bu glizel haberin hemen
ardindan nakil masraflari i¢cin onu
hastaneye vermek zorunda olmam ise en
blyuk travmam oldu. Daha binemeden
verdim gizelim arabayi. Saka bir yana...
PH’li hastalar, hastaliklarinin son
donemlerinde kendi baglarina tuvalete
gidemezler, giyinemezler, banyo
yapamazlar. Her seyden Ote ileri
dizeyde nefes darligi yasadiklari icin 24
saat oksijene bagimhidirlar ve ¢ok sik
nefes alirlar. Nakilden sonraki en biytk
zevkim kana kana su igcmek oldu. Su
icmek bile liksmis, onu 6grendim.
Tuvalete kendi basima gidemezken,
doga ytriyuisine basladim.

Cok kilo vermistim. Kilo almam
gerekiyordu. Tedavimin en zevkli
donemi bu oldu, ama sonrasinda belli bir
kiloda kalamadim, duramadim. Hala kilo
almaya devam ediyorum.



Hic¢ dondrunizi diusindiniz mi?
Listelerde akciger nakli olmayi
beklerken organa erisemeden vefat eden
o kadar ¢ok hasta varken, bana uygun
bir organ ¢ikmasiyla boyle mucizevi bir
tedaviye erigebilen nadir kisilerden
biriyim. Ustelik 40.000 Avroyu
toplayabilen nadir bir kisiyim. Bir
yandan bu tedaviye erisemeyen
hastalarin sesi olma, bir yandan da
uzerimde emegi olan, beni yagsatmak ic¢in
seferber olan o insanlarin ¢abalarini
bosa ¢ikarmama arzusu bana buyik bir
sorumluluk ytkliyor. Onlarin bu
emeklerine layik olmaya ¢alistyorum.

Tabii ki beni 6limin esiginden kurtaran
kahramanima ve ailesine minnet
bor¢luyum. Nakilden sonraki 1,5 yil
donorumu aradim, ancak Avusturya bu
konuda ¢ok ketum. ikinci hayatimizda
bagimsiz ve 6zglrce, kimseye minnet
etmeden yasayabilmemiz i¢cin bu konuda
kesinlikle herhangi bir bilgi vermiyorlar.
Ben de 1,5 yilin ardindan onlar: aramay1
biraktim; yine de onlar her zaman
kalbimde ve dualarimda. Yasadigim her
giizel seyi ismini bilmedigim o
kahramana adiyorum. “Bak dondrtim, bu
senin sayende oldu,” diyorum.

Nakil sonrasi tamamen iyilestiniz mi?
Dr. Remzi Bag, akciger naklini bir
hastay: yangindan alip baska bir yangina
atmaya benzetir. Akciger naklinin geri
donisi maalesef yok. Yarin bir gin,
nakil olmamiza neden olan hastaligin
caresi bulunsa bile bu artik bize bir
fayda saglamayacak. Akciger naklinde,
vicut size takilan organi yabanci bir
cisim olarak algiliyor. Onu sistemden
atmak i¢in mutemadiyen savasiyor.
Stirekli organ reddi riski ile yagsamaya
basliyorsunuz.

Vicudumuzun hastaliklara kars: erken
uyari sistemi, bagisiklik baskilayan
ilaclar nedeniyle dizgin ¢alismiyor.
Bagisiklik sistemimizin baskilanmasi,
bizi bagka hastaliklara acik hale
getiriyor. Yakalandigimiz enfeksiyonlar
her ne kadar 6nemsiz gibi goriinse de
baska rahatsizliklara davetiye
¢ikarabiliyor. Bu ylizden herhangi bir
sikayetle doktora gittigimizde ileri bir
enfeksiyonla karsilasabiliyoruz. Ustelik
bitin organ nakillerinde organlar
bedenin icerisinde izole bir sekilde
korunurken, akciger, dogasi geregi
disariya acgik bir organ. Solunum yoluyla
tirld mikrop, viriis ve mantar
saldirilarina agik hale geliyorsunuz. Bu
da kisgisel hijyenin ¢ok iyi korunmasini
gerektiriyor.
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Diger yandan, bagisiklik sistemi ¢ogu
zaman tanidigi kanserli hicreleri
bertaraf ederken bizim durumumuz
biraz farkli. Ulkemiz giinesli bir
cografyada, bu nedenle cilt kanserine
daha acik hale geliyoruz. Ayrica, sicak
bir toplumuz. Opiisiip tokalagmak,
sarilmak siradan selamlasma ritielimiz.
Nakilli bireyler olarak bu yollarla
hastalik kapabilecegimizi asla
unutmamamiz gerekiyor. Cok da sigara
icen bir toplumuz. Sigara dumanina,
otobiis beklerken ya da hastanenin
kapisinda bile yakalanabilirsiniz. Kisaca,
bagisiklik sistemimiz i¢in Truva ati
olabilecek seyleri 6ngorip, onlardan
kacinmak ileride daha kaliteli bir
yasamimiz olmasini saglayacaktir.

Ulkemizde hastalarin akciger nakli igin
bekleme streleri artik 3,5 yilin bile
tizerinde. Bunun nedeni organ bagisinin
¢ok az olmasi. Doktorlarin, bu uzun
bekleme stirelerini de gozeterek,
hastalar1 organ bekleme listelerine daha
erken yonlendirmeleri gerekiyor ki
hastalar o kadar uzun stiire organ
bekleyebilsinler. Akciger nakli olanlar
da, yeni hayatlarina baslarken, organ
beklerken yasadiklar: o sikintilari, onlar:
yasatanlarin ¢abalarini unutmasinlar.
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Kamil Hamidullah, performanslariyla Avrupamin segkin
akciger nakil merkezi Viyana Universitesini biiyiileyen
doktorlarumizla birlikte.

Prof. Dr. Erdal Yekeler - Ankara Sehir Hastanest, Prof. Dr. Ahmet Evdal
Tase - Kartal Kosuyolu, Prof. Dr. Shahrokh Taghavt - Viyana Universitest,
Dog. Dr. Ali Ozdil - Ege Universitest

Ornek birer hasta olsunlar ki daha ¢ok
hasta akciger nakline yonlendirilsin,
daha ¢ok organ bagisi yapilsin, bu
konuda toplumda bir bilin¢ ortaya
¢iksin.

1997 yilinda hastanede 6lmeyi bekleyen
Annika Stein bana sunu tavsiye etmisti.
“Hayatim1 enfeksiyonlardan,
hastaliklardan korkarak, adeta cam bir
fanusta yasadim. Doktorlarin her
dedigini de dinledim ustelik. $imdi
geriye donlp baktigimda pigmanliklarim
var. Hayatini yasa! Doktorlarini dinle
ama arada kacamak yapmay: da unutma.”
Ben de biitiin hastalari, hastaliklarinin
tum evrelerinde aktif ve iiretken olmaya
davet ediyorum. Her seye ragmen
yasamak ¢ok gtzel.

can
verir

+l+)’ w+’(+

1 kalp 2 akciger 1karaciger

ayni donr, gozleriyle

1pankreas 2 bdbrek

950 kisinin

dokulan ve

1bagirsaklar

daha hayatini kurtarabilir veya yagsam kalitesini arttirir,
umut olur.




PULMONER HIPERTANSIYON
KONUSUNDA EN ETKIN
ARASTIRMACI, HAYAT BOYU
BASARI ODULLU

Pulmoner hipertansiyon konusunda
onde gelen ve en taninmis hekimsiniz.
Amerikan Kalp Dernegi tarafindan
Dickinson Richards Memorial Odiiliine
layik gorilduniiz. 2014 yilinda size
Thomson Reuters Diinyanin En lyi
Arastirmacis1 Odiilii takdim edildi. 2015
yilinda Chest College Medalist Odiiliini
ve 2017 yilinda ise arteriyel
hipertansiyon alaninda Hayat Boyu
Basari-ileri Diizeyde Arastirma
Odiiliine layik bulundunuz.
Tirkiye'deki pulmoner hipertansiyon
tedavileri ise ilk kez Profesor Dr. Lale
Tokgozoglu ve sizin desteginizle
basladi. Ulkemizin pulmoner
hipertansiyon tarihinde sizin isminizin
6zel bir anlam1 var.

Kendinizi biraz tanitabilir misiniz? Bu
alanda hicgbir sey bilinmezken bu
konuya ilginizi ne tetikledi?

Su anda Kaliforniya Universitesi'nde
Emeritus (Emekli) Profesor, New York
Columbia Universitesi'nde ise Misafir
Profesértiim. Duke Universitesi'ndeki tip
egitimimden fazlasiyla etkilendim.
Egitim aldigim 6nde gelen tip insanlari
ile danigmanlar oldu ve ilgimi
desteklediler. Intdérn oldugum dénemde
pulmoner hipertansiyonlu bir hastanin
tedavisinden sorumlu oldugumda ilk kez
bu hastaliga ilgi duydum.

Bu konuda hig¢bir bilgim yoktu.
Redaksiyonu kirsu bagkanim tarafindan
yapilan tip kitabinda bile konu hakkinda
sadece kisa bir paragraf vardi. Bilgi
alabilmek i¢in bir kardiyoloji
profesorine danistim ve bdylece o
zaman var olmayan bir alanda, bana
rehberlik yapan bir igbirligi baslamis
oldu.

Eskiden hastalara teshis konmasi
oldukca zordu. Giiniimiizde de eskisi
kadar zor mu? Nasil problemlerle
karsilasiliyor?

Guntmiuzdeki durum 6nceki donemlere
oranla daha iyi olmasina ragmen bu alan
hala bir meydan okuma olarak kaliyor.
PAH1 hedefleyen tedavi yollarinin
gelistirilmesi, yapilan ¢cok 6nemli
arastirmalar, kabul gormis tibbi ve
bilimsel bultenler ile miidahalesiz
(noninvaziv) deneylerdeki gelismeler
ozellikle ekokardiyografide tani
konulmasini kolaylastirdi. Ancak erken
tani hala hekimin bireysel farkindalik ve
bilgi diizeyine bagl.



Ulkenizde pulmoner hipertansiyona
iliskin bir ulusal kayit sistemi var mi1?
Eger varsa, bu alanda ne kadar faydal1?
Dinyadaki ilk ana PH kayit sistemi
Amerika Birlesik Devletleri'nde
1980’lerin ilk yillarinda baslatilmis ve bu
saglik durumunun klinik 6zellikleriyle
birlikte dogal seyri konusunda kritik
bilgi saglanmistir. Ardindan, ABD’deki
REVEAL kayit sistemi dahil olmak tizere
bir¢ok kayit sistemi kullanilmigtir.
Reveal sistemiyle teshis, klinik 6zellikler
ve sonuclar: konularinda giincel bilgi
saglanmigtir. Fransa, Ispanya,
Iskandinav iilkeleri ve Almanya'dakiler
dahil olmak tzere diger uluslararasi
kayit sistemleri de pulmoner
hipertansiyon konusunda son
zamanlarda giderek artan bilgiler
sunmustur. Cocuk sagligina iliskin
Avrupa’da tutulan kayitlar, bu ¢ok
onemli gruba iliskin asir1 ihtiya¢ duyulan
bilgiyi saglamistir.

Yillar once bile, en iyi tedavi seklinin
¢ok iyi donanimli1 ve fazla hastanin
ziyaret ettigi merkezlerde
verilebilecegini savunuyordunuz. Bu
goriisiiniiz hala gecerli mi?

Kesinlikle ve hatta daha da fazla
dizeyde. Zira tibbi tedaviler ile cerrahi
ve girisimsel yaklagimlarin hizli bir
sekilde ilerlemesiyle hastalarin yonetimi
daha karmasik hale geldi. Bununla
birlikte, 6zellikle uzman merkezlerden
uzakta bulunan cografi bolgelerdeki
yerel hekimler, hastalar i¢in 6n safta
bulunan saglik ¢alisanlar: olarak
bolgesel merkezlerdeki personel ile
yakin irtibat kurmakta 6nemli bir rol
oynar.

Teshis, tedavi ve takip konularinda ilk
basamak saglik hizmet kuruluslarinda
ilerleme igin yer var m1? Ulkemiz
cografi bakimdan ¢ok genis ve
ekonomik baglamda kapsaml
farkliliklar var. Tirkiye i¢cin ne
onerilerde bulunabilirsiniz?

Bati tlkelerinin ¢ogunda bolgesel ve
ulusal merkezler kurulmasi i¢in
hiktimetlerin destek saglamasina
ragmen, bu hastalik diinya ¢apinda
onem arz eden bir sorun olmaya devam
ediyor. Tabii ki bu programlarin maliyeti
yiksek ancak giincel tedaviler hayat
kalitesini iyilestiriyor ve ¢ogu durumda
yasami uzatiyor. Tirkiye gibi tilkelerde
her merkezin tamamiyle kapsamli olmasi
gerekmiyor. Belki konuyla ilgilenen
hekimlere yonelik yerel egitim
programlari araciligiyla gesitli
dizeylerde uzmanliklar belirlenebilirse,
hastalarin teshis ve yonetiminde
yeterliligi olan ve hem daha komplike
hem de daha zorlu hastalarin ana
merkezlere yonlendirildigi bolgesel
merkezlerin yaratilmasi
kolaylastirilabilir.




Sizce bir hasta internet ve bagka
iletisim aracglariyla hastalig:
konusunda bilgi toplamal1 midir?
Ogrendikleri nedeniyle baz1 hastalarin
cesareti kirilabiliyor ancak baskalari
kendilerini daha giivende
hissedebiliyor. Baz1 hekimler
hastalarin diger kaynaklardan
edindikleri bilgilerle donaniml
olmalarini tercih etmeyebiliyor. Bir
uzman olarak, sizce bir hasta diger
kaynaklardan edindigi bilgi ile
hekiminden aldig: bilgiyi nasil dengede
tutmalidir?

Bilgi edinmis hasta kendi bakimina ve
kendisine iligkin karar alma stirecine
katilabilen ve katilmasi1 gereken kisidir.
Ancak internetteki ¢ogu bilginin
dogrulanabilmesi miumkin degil.
Hastalar ic¢in guvenilir bilgiler ulusal ve
uluslararasi kuruluslarin web
sitelerinde, uzman merkezlerce
hazirlanan brostrlerde bulunabilir.
Hekimlerin ise hastalarin sorularini
cevaplamak ve endiselerini sefkatli bir
tavirla giderebilmek icin onlara yeterli
zamani ayirmast gerekir.

Hasta derneklerinin 6nemi konusunda
ne disuniyorsunuz?

Hasta dernekleri bir yandan hastalara
bilgi ve destek verebilmek, ote yandan
olanaklar dahilinde hastalarin
mikemmeliyet merkezlerine ve klinik
deneylere erisimini saglayabilmek
acgisindan ¢ok onemlidirler.

Gecgmiste bir hastanizi gorebilmek icin
Tirkiye’ye bir ziyarette bulundunuz
mu?

Turk hekimlerine konferans vermek icin
ulkenizi bir¢ok kez ziyaret ettim ve eski
hastalarimla gortisme firsatim oldu. Ayni
sekilde bana yonlendirilen baska
hastalarin tlkelerini de ziyaret etmekten
mutluluk duydum.

Tan1 koydugunuz ilk PH hastanizi
hatirliyor musunuz?

Evet hatirliyorum. Skleroderma ve
pulmoner hipertansiyonlu bir kadin
hastaydi. 1970’lerin sonlarinda
yurtuttiguam ilk klinik deneye katilmisti.

Mimkiinse pulmoner hipertansiyonlu
hastalara iumit verecek bir hasta
hikayesi paylasabilir miydiniz?
Pulmoner hipertansiyona ilk ilgi
duymaya basladigim zaman hastaligin
teshisi bir 6lim emriydi. Etkin tedaviler
yoktu ve hastalarin ¢ogunu bir yil i¢inde
kaybediyorduk. Simdilerde ise seneler
once tedavi ettigim ve bu hastalikla
savasabilmek i¢in meslek hayatlarini
adamis ve hala da adamaya devam eden
bir¢cok doktor, bilim insan1 ve
hemgirenin zorlu ¢aligma ve
fedakarliklar: sayesinde hayata tutunan
hastalarimdan her yil dogum giinim icin
kutlama mesajlar1 almay: dort gozle
bekliyorum.

Son on yilda pulmoner hipertansiyon
hastalar1 i¢in ne gibi ilerlemeler
kaydedildi?

Birgok yeni tedavi sekli ve hastalarin
bakiminin en iyi ve en uygun sekilde
sturdirilmesini saglayan mikemmeliyet
merkezleri kavrami benimsendi.

Gelecekte pulmoner hipertansiyona
kesin ¢6ziim bulunabilecegini
distuniyor musunuz?

Elbette bunu tmit ediyorum. Ancak
bunun karmagik bir hastalik oldugunu
hatirlamamiz lazim ve bir “sihirli
degnek” ile ¢6ziimi olas1 degil.
Pulmoner hipertansiyonun
olusumundaki bir¢cok asamayi1
hedefleyen kombinasyonlarin en basarili
yontem olmasi muhtemel.



Covid-19’un pulmoner hipertansiyon
izerinde bir etkisi oldugunu
disiuniyor musunuz? Cogu toplantilar
cevrimici olarak yapiliyor. Cevrimigi
uygulamalarin “hasta ziyaretleri” dahil
olumlu veya olumsuz bir etkisi
oldugunu disiiniiyor musunuz?
Zannediyorum bu yaklasim 21. ytizyil
teknolojisini egitime ve hasta bakimina
uyguladi. Bununla birlikte hicbir
teknoloji hastayi klinikte géormenin veya
profesyonel meslektaslarin egitim
toplantilarinda karsilikli etkilesimlerinin
yerini tutamaz.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalar icin
akciger ve akciger-kalp nakilleri
konusunda goriislerinizi alabilir miyiz?
Son yillarda cerrahi yaklagim ve
bagisiklik sistemini baskilayan ilag
tedavileri konusunda 6nemli ilerlemeler
kaydedildi. Ancak organ bulunabilirligi
daha genis ¢apta ulasilabilirlik i¢in
onemli bir kisitlama olmayi strdurtyor.
Neyse ki daha fazla hastanin tibbi
tedavilere erigim saglamasi ve daha ¢ok
fayda gormeleri, kendilerine uygulanan
tium tedaviler basarisiz oldugu i¢in
nakile muhtag olanlarin sayisini daha
¢ok artirmayacaktir. Ayrica
ksenotransplantasyon (bir bagka canli
tirinden insana yapilan organ nakli)
yapilabilme olasilig1 ek se¢enek
sunabilecek; bilim insanlar1 yakin
gecmiste bobrek yetmezligi olan
insanlara domuzdan bobrek nakli
konusunda tegvik edici sonuglar
yayinladilar.

Yeni tan1 konmus bir hastaya ne
onerilerde bulunursunuz?

Tek basina degilsin. Hasta gruplarindan
bilgi arastir ve destek al. Bolgende PH
yonetimi konusunda uzmanlasmis en iyi
doktorlar: bul ve kendi bakiminda aktif
bir rol tstlen.

Mesleklerine yeni baslamis ve
pulmoner hipertansiyon ile ilgilenen
doktorlara ne sdoylemek isterdiniz?
Ufkunda yeni ilerlemeler bulunan,
bir¢ok zorluklar ve firsatlarla dolu,
heyecan verici ve o kadar da zahmetli
bir alan! Tip kariyerlerinde pulmoner
hipertansiyon hastalarina bakmalk,
miuthis tatminkar bir deneyim kazanma
yoludur.

Profes6r Rubin, eger baska
yorumlariniz varsa liitfen ekleyebilir
misiniz?

Kariyerim boyunca pulmoner vaskiler
hastaliklar alaninda ¢ok buytk
ilerlemelere taniklik ettim. Bu saglik
durumundaki tim hastalar1 etkin olarak
tedavi edebilmek icin yapilacak ¢ok ig
var. Benim ve meslektaslarimin
kariyerlerlerimiz boyunca
deneyimledigimiz gibi gelecek
nesillerdeki hekimlerin ve bilim
insanlarinin pulmoner hipertansiyon
hastalarinin ihtiyaclarina cevap
verebilmek i¢in ayni sekilde kendilerini
tutkuyla adamaya devam edeceklerine
eminim.

Dernegimiz ve dergimiz “Nefes”e
kiymetli zamaninizi verdiginiz i¢in
minnettariz.

Benim icin ayricalik ve keyif oldu.
Hepinize en iyi dileklerimi
gonderiyorum.



Hocam, dergimizde sizi 6ncelikle
agirlamak istedik ciinki PH alaninda
birden fazla kimliginiz var. Firat
Universitesi Kardiyoloji Anabilim
Dalindasiniz ve girisimsel
kardiyologsunuz. Ayn1 zamanda Tirk
Kardiyoloji Dernegi catis1 altindaki
Pulmoner Vaskiiler ve Erigkin
Dogumsal Kalp Hastaliklar: Caligsma
Grubu baskanisiniz. Sizi siklikla
konferanslarda, toplantilarda
goriiyoruz, genelde biiyiik sehirlerde
yer alan toplantilara bu sehirler
disindan katilan doktor sayis1 ¢ok az.
Hem idari, hem akademik hem de
hekim olarak vaktinizi nasil
bolilyorsunuz? Ne siklikla seyahat
etmeniz gerekiyor?

Oncelikle sayfanizda bizlere yer
verdiginiz i¢in sizlere ve nezdinizde tim
PAHSSc ailesine ¢ok tesekkiir ederim.
Genellikle haftanin ilk yarisinda
calistigim kurum olan Firat Universitesi
Tip Fakiltesi Kardiyoloji Anabilim
Dalr’'ndaki mesleki ve egitim-o6gretim
gorevlerimi; ikinci yarisinda ise ulusal
ve uluslararasi platformlarda tstlenmis
oldugum gorevlerimi yapmaya
calistyorum. Bu miinasebetle haftanin en
az iki giinl dinyanin ve tilkemizin farkh
cografi bolgelerine seyahat halindeyim.
Normal bir yasamda yer alan hafta sonu
veya diger tatil kavramlarini unuttum
desem yeridir.

Pulmoner hipertansiyona yonelmenizin
belli bir nedeni var miydi1? Planli miyd:
yoksa tesadiifen mi oldu?

Alt1 yillik zorunlu ve olduk¢a zor bir tip
egitiminden sonra, kardiyoloji alaninda
ihtisaslagmak isteyen meslektaslarimiz
ortalama 5 yil daha, belki de daha 6nce
almis olduklar: temel tip
egitimindekinden onlarca kat daha zor
olan ikinci bir egitim stirecine tabi
tutulurlar. Genel tababet kurallar:
cercevesinde bu siirecleri basariyla
tamamlamis meslektaglarimiz ise, tim
kardiyovaskiiler hastaliklar alaninda tani
koyma ve bu hastaliklar: tedavi etme
yetisi kazanip uzman doktor olurlar.
Yani her kardiyolog pulmoner
hipertansiyonu bilir ve bunun
yonetimine de hakimdir. Ancak uzman
olduktan sonra, meslektaslarimiz
egitimini almig olduklari kardiyolojinin
tum alanlariyla ilgilenmezler, daha ¢ok
arzuladiklar: bir alanda yogun calisirlar.
Ben de girisimsel kardiyoloji, dogumsal -
yapisal kalp hastaliklar: ve pulmoner
hipertansiyon gibi zorlu alanlarda
calismayi tercih ettim. Bu alanlara
yonelmem tesaduf miayda?



Sanirim degil. Ciinkii egitim aldigim 1.U.
Cerrahpasa Tip Fakiltesi ve Almanya
Giessen Universitesi Kardiyovaskiiler
Transplant Merkezi gibi saghk
kuruluslari, saglikta zoru basarmayi
kendilerine prensip edinen diinyanin
onde gelen kuruluslariydi ve buralarda
egitimini alan ben ve benim gibiler bu
ilke ve prensipler ¢cercevesinde
yetistirildik. Dolayisiyla bu zorlu
bolimleri tercih etmem elbette
kaginilmazdi ve kendi kendime iyi ki de
Oyle olmus diyorum.

Ulkemizde pulmoner hipertansiyon
hastalarina eskiye nazaran daha kolay
tan1 konulabildigini diisiiniiyor
musunuz? Tani1 konulmasinda nicgin
problemler yasaniyor?

On yil 6ncesine gore, pulmoner
hipertansiyon hastalarinin kesinlikle
daha erken tani ve tedaviye ulastiklarini
distiniyorum. Bunu en belirgin sekilde,
2014 yilindan sonra yasanan
gelismelerden gorebiliriz. 2014 yilindan
sonra ulkemizde pulmoner
hipertansiyonlu hastalarin tani, tedavi
ve takiplerini yapan doktor, merkez ve
hasta sayilarinda bariz artiglar gézlendi.
Peki 2014 yilinda neler oldu da,
pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
tani, tedavi ve takiplerini yapan doktor,
merkez ve hasta sayilarinda artis oldu
diye sorabilirsiniz?

2014 yilinda Sayin Prof. Dr. Cihangir
Kaymaz'in 6nderliginde benim de
yonetiminde oldugum TKD Pulmoner
Vaskiiler Hastaliklar Proje Grubu
kuruldu. Proje grubu ilk etapta tlke
genelinde pulmoner vaskiler hastalikli
vakalari belirlemek amaciyla SIMURG
kayit ¢calismasini baslatti. Akabinde
Tirkiye'nin tim cografik bolgelerinde
pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
tani, tedavi ve takiplerini yapabilecek
merkezlerin olusumuna oncilik etti.

Farkindalig: artirmak i¢in ise tlkemizin
dort bir yaninda mezuniyet sonrasi
mesleki egitim toplantilar: diizenledi. Bu
egitim toplantilar1 sonucunda ise,
meslektaslarimiz arasinda farkindalik
artti. Farkindalik arttik¢ca pulmoner
hipertansiyonlu hastalarin tanisi ve
tedaviye ulagmalar: daha erken
donemlere ¢ekilebildi. Ayrica bu stirecin
her asamasinda endustrinin de ciddi
katkilari olmustur ve kendilerine her
daim miutesekkir oldugumuzu ifade
etmek isterim. Ancak, merkezler
arasinda halen tam bir koordinasyon ve
standardizasyon oldugu sdoylenemez.
Gunumuzde pulmoner hipertansiyonlu
hastalarin tani ve tedavileri konusunda
ideal bir dizeyde olmasak da, eskiye
nazaran iyi bir yerde oldugumuzu
soyleyebilirim. Hatta diinyanin bir ¢ok
ulkesinden daha iyi bir yerdeyiz.

Birinci basamak saglik kuruluslarinda
pulmoner hipertansiyonun zamaninda
teshisi i¢in ne gibi iyilestirmeler,
egitimler, yonlendirmeler yapilabilir?
Birinci basamak saglik kuruluslarindan,
multidisipliner ¢aligma ve multimoduler
inceleme gerektiren pulmoner
hipertansiyon tanisini dogru bir sekilde
koymalarini beklemek kanaatimce dogru
olmaz. Ciunku dinyanin hi¢bir yerinde
multidisipliner ¢aligma ve multimodiiler
inceleme imkanlarina sahip bir birinci
basamak saglik kurulusu yoktur.




Bizim bu hususta yapacagimiz en
mantikli ve dogru yaklasim, dikkatlerini
pulmoner hipertansiyon tizerine
yogunlastirmalari icin birinci basamak
saglik kuruluslarinda ¢alisan
meslektaslarimizi, mezuniyet sonrasi
zaman zaman egitim programlarina tabi
tutmak olmalidir. Bu egitim
programlarinda pulmoner hipertansiyon
ile ilgili giincel tan1 ve tedavi
algoritmalar: detayli bir sekilde
anlatilmali, pulmoner hipertansiyona
giden yolda klinik kuskunun 6énemi
vurgulanmali ve klinik kusku durumunda
ise zaman kaybetmeden hastalarin
pulmoner hipertansiyon konusunda
uzman merkezlere yonlendirilmeleri
saglanmalidir. Taniya giden yol oldukca
zahmetli ve bir o kadar da
multidisipliner ¢alisma gerektirdigi i¢in,
pulmoner hipertansiyon tani ¢aligmalar:
pulmoner hipertansiyon konusunda
uzman merkezlerde yapilmalidir.

Ulkemizde pulmoner hipertansiyon
icin tutulan ulusal bir kayit sistemi var
mi1?

Klinik gruplarin timiinde olmasa da
pulmoner arteriyel hipertansiyon

(Grup 1) ve kronik tromboembolik
pulmoner hipertansiyon (Grup 4)’'da
Saghik Bakanliginin oldukga diizenli bir
kayit sisteminin oldugunu biliyorum.

Hastalariniz hangi sehirlerden
geliyorlar? PH hastalarini size en cok
hangi bolimler yonlendiriyor?
Hastalar bizim merkeze daha ¢ok Dogu
Anadolu, Gliney Dogu Anadolu,
Karadeniz (6zellikle Orta ve Dogu
Karadeniz) ve i¢ Anadolu Bolgelerindeki
illerden geliyorlar. Ancak zaman zaman
bu bolgeler disinda kalan gsehirlerden de
gelen hastalarimiz var. Hastalar daha
¢ok Kardiyoloji kliniklerinin
yonlendirmesiyle bizlere ulasiyor.

Sizin de belirttiginiz gibi PH
hastaliginin en iyi yonetimi ¢cok hasta
goren merkezlerde multidisipliner bir
yaklasimla takip edildigi zaman
gerceklesiyor. Ancak iilkemiz cografi
acidan c¢ok buyiik, ayrica ekonomik
zorluklar da var. Konunun uzmani
tarafindan sirekli takip edilme sans1
olmayan bir hasta, hastaligini1 en iyi
sekilde yonetebilmek icin nasil bir yol
izlemeli?

Ulkemizde her ilde pulmoner
hipertansiyon konusunda uzman merkez
ya da doktor olmasa da, her cografi
bolgede bir iki uzman merkez veya
doktor bulunmakta. Dolayisiyla,
hastalarin kendilerine en yakin
merkezleri tercih etmeleri daha dogru
bir yaklagim olacaktir. Bizden uzak bir
bolgeden merkezimize miuracaat eden
bir hastanin ilk tani ve tedavi
degerlendirmesini yaptiktan sonra,
takipleri i¢in genellikle kendilerine en
yakin merkeze veya doktora
yonlendiriyoruz.




PH tanisi konulduktan hastalarin uzak
durmasi gereken durumlar nelerdir?
PH tanisi konulduktan sonra:

* Dogurganlik ¢agindaki tiim PH’li
hastalar, olasi1 bir gebelige karsi
uygun bir dogum kontroli yontemi
kullanmali,

* Grip ve zattrre enfeksiyonlarina
kars1 periyodik olarak asilanmals,

e Konunun uzmani fizyoterapistlerin
gozetimi altinda bireysel egzersiz
programlar: uygulamali,

e Ozellikle yiiksek riskli (DSO-FS III-
IV) hastalar ile kan oksijen seviyesi
surekli distk olan hastalar, ucak
yolculuklari sirasinda oksijen tedavi
destegi almal,

¢ Cerrahi mudahale ihtiyaci olan
durumlarda, mimkin oldugunca
genel anestezi yerine epidural
anestezi tercih etmelidirler.

PH hastalarina yonelik 6zel beslenme
izlenmeli mi?

Ozellikle sag kalp yetersizligi riski olan
PH hastalarina distik sodyum iceren
diyetler onerilir. Kaginilmasi gereken
sodyumdan ytksek gidalar ve distik
sodyumlu yemeklerin nasil hazirlanacagi
konusunda diyetisyenlerden danismanlik
alinmalidir.

Maalesef kardiyopulmoner
rehabilitasyon merkezlerinin sayis1 ¢cok
az; hasta fiziksel hareket olarak siirekli
bir program izlemeli mi? En ¢ok dikkat
edilmesi gereken nokta nedir? Ornegin
maksimum kalp atis1 gibi?

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
aktif kalmalar:1 ve obeziteden
kag¢inmalar: 6nemlidir. Dliizenli egzersiz,
pulmoner hipertansiyonlu hastalarda
egzersiz kapasitesini, kas fonksiyonunu
ve yasam kalitesini iyilestirebilir.

Dolayisiyla hastalar yavas yavas
kademeli ve diisiik yogunluklu aerobik
egzersiz icin tegvik edilmelidir. Ancak
pulmoner hipertansiyonun siddeti ve
saglkla ilgili diger faktorler hastadan
hastaya degisiklik gosterdiginden,
egzersiz Onerileri her birey i¢in farklilik
gosterir. Bu Oneriler, kisinin
semptomlarina ve tedaviye verdigi
cevaba bagh olarak zaman i¢inde
degisebilir.

Diinya capinda PAH tedavisi i¢in
yapilan arastirmalarda son gelismeler
nedir?

Ufukta, kok hiicre tedavisi gibi arastirma
ve klinik denemeler asamasinda olan bir
¢ok yeni tedavi yaklasimlari
gozikmektedir. Ancak bu gelismelerin
klinik yansimalarini tam olarak
gormeden yorumlamak dogru olmaz.

Hastalara umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasabilir miydiniz?
Aldigimiz her nefes bir umut; verdigimiz
her nefes ise bir mucizedir. Bunun otesi
yok. Bagka yerde umut ve mucize
aramaya da gerek yok bence.
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Neden romatolojiye yoneldiniz?

1997 yilinda Hacettepe Universitesi
Hastaneleri'nde i¢ Hastaliklar1 egitimimi
alirken romatolojinin tilkemizde ¢ok
mahzun kaldigini gordim. O donemde
toplam romatoloji uzmanai sayisi,
hocalarimiz dahil 50 bile degildi.
Ulkemizin ¢ogu sehrinde romatoloji
uzmani yoktu ve bu denli kapsaml bir
brang ve bagisiklik sistemi ile ugragmak
ilgimi ¢ekmisti. Ayrica, o zamandan
gordugum sey, romatolojinin
geleceginin bilimsel agidan pek ¢ok
gelismeye ac¢ik olduguydu. Romatolog
dediginiz kisi, sanki ulasilmaz bir hedef
gibi gelmisti goztime. Yine i¢ hastaliklari
uzmanlik egitimim sirasinda agrisi olan
ve agrisinin sebebini bulamayan
insanlarin ne kadar ¢ok oldugunu fark
etmem de beni etkiledi diyebilirim.

Gaziantep Universitesi Tip
Fakiiltesi'nde Romatoloji Bilim Dali'n1
kurup 12 yi1l boyunca ayni fakiiltede
Romatoloji Bilim Dal1 Baskanligi
gorevini surdiirdiiniiz. Yeni bir b6liim
kurmanin zorluklar: nelerdi? Bu
gorevde ekip olarak basarilarinizdan,
o6nemli doniim noktalarindan bahseder
misiniz?

Gaziantep UTF'ye gelirken, iilkenin en
iyi merkezlerinden birisini kurmak gibi
bir hayalle geldim. Hep en iyi hizmeti
vermek, en iyi 08renciyi yetistirmek,
bolgemde el uzatabilecegim bitin
yaralara uzanmak en buytk hedefimdi.
Yeni bir bolim kurmak, kendini ispat

etmek, micadele etmek zor ama glizeldi.

Yetistirdigim bir 6g8rencinin, karsisina
¢ikan hastaya dogru tan: koymasi ve
hastasina faydali olmasi benim i¢in en
biytik basar: idi. Ulusal ve uluslararasi
hedeflerim vardi ve bunlar itici giiciim
oldu.

2012-2013 yillarinda Beth Israel
Deaconess Medical Center, Department
of Rheumatology, Harvard Medical
School'da misafir biliminsani olarak
bulunmussunuz? Bu deneyim size neler
katt1?

Bir akademisyen belli stireler icerisinde
yer degistirmeli. Kendi i¢erisinde
insanin kokugsmamasi ve dinamizmini
strdirebilmesi i¢in yeni deneyimlere
yelken agmasi gerekir. 80 yasima
geldigimde dahi bir laboratuvarda,
insanlk icin faydali olmanin pesinde
kosmak gibi bir hayalim ve yeni bir
seyler gelistirebilmek gibi bir sevdam
vardi. Harvard, tibbin nirvanasidir ve
buradaki bir deneyimin ne kadar
kiymetli oldugunu anlatmaya kelimeler
yetmez. Aradaki ugurumu goriince sok
oldugumu soyleyebilirim. Bu u¢urum
klinik anlaminda kendini o kadar
hissettirmese de, arastirma anlaminda
tlkemiz tip fakilteleri ile Harvard
arasinda bir uzay boslugu var
diyebilirim.




T1p 6grencileri romatolojiyi tercih
etmeleri i¢in nasil tesvik edilebilir?
Tip 6grencileri normal bir tlke ve saghk
sisteminde olurlarsa romatolojiyi dogal
akisinda kolaylikla tercih ederler. Ancak
tilkemizde, tibba giren 6grenci, fakilteyi
ciddi bir yipranmiglikla bitiriyor ve
mezun oldugu vakit aradig: ve bekledigi,
emeginin karsiligi olan saygiy1
bulamiyor. Artik siddet olaylar: da
hekimleri ¢ok etkiledigi i¢in maalesef ki
buytk bir hekim gocu gozliyoruz.
Kalanlarda ise hedef erozyonu var.
Oncelikle insanlarin birbirine saygisinin
tekrar saglandigi toplumlari ingsa etmeyi
basarmamiz gerekir. Aksi halde 15 yillik
bir fedakarlik gerektiren romatoloji
egitimine kolay kolay el uzatmay1 pek
kimse disinmiyor ne yazik ki.

Skleroderma hastalar: yasadiklari
sehirlerde her zaman uzman
romatologlara ulasamiyorlar. Sizce
ilkemizde yeterli sayida romatoloji
poliklinigi ve romatoloji uzman
doktoru var m1?

Ankara'dan ayrilmamin en buyik sebebi
budur. Hacettepe ve Gazi
Universitelerinde kalma imkani
bulabilirdim. Ancak o dénemde
Adana'nin dogusu romatolog ylzi
gormemigti ve bu en az 15 milyon insan
demekti. 2004-2009 yillar1 arasinda tek
romatolog olarak ¢alistigim Gaziantep
ve Gineydogu Anadolu ve hatta
neredeyse Dogu Anadolu bolgelerini
distindigimde, bugiin Gaziantep'te bile
7 romatoloji uzmaninin olmasi insani
rahatlatiyor. Bence artik yeterli hekim
var ve su an romatolog erozyonu
olusmak tzere.

Romatoloji alaninda farkl: hastaliklarla
ilgileniyorsunuz. Sklerodermay sizin
icin ilging kilan yonler hangileri?
Romatoloji uzmanlik tezim bu hastalik
tzerine idi. Daha sonra bu konuda 5-6
tez yurittim, hayvan deneyleri yaptim.
Skleroderma hastalarina el uzatmak bir
vebal gibi hissettim hep.

Skleroderma hastalarina teshis
konulmasini zorlastiran faktoérler
nelerdir? Sizce iilkemizde skleroderma
hastalar1 kolay tani alabiliyorlar m1?
Nadir bir hastalik olmasi en 6énemli
sorun. Eskiye gore artik tani1 daha kolay
konulmakta ve eskisi kadar koti
hastalar1 artik az goriiyoruz. Ayrica
bizler de romatolog olarak bu konuda
yaygin egitim vererek ciddi mesafelerin
kat edilmesini sagladik, bunu gururla
soyleyebilirim.



Aslinda Raynaud sklerodermayi
yakalamak i¢in son derece 6nemli bir
ipucu ama teshis alana kadar oldukga
vakit kaybeden hastalar var. Sizce aile
hekimlikleri ve diger birinci basamak
saglik kuruluslarinda sklerodermanin
zamaninda teshisi i¢in ne gibi
iyilestirmeler /egitimler
/yonlendirmeler yapilabilir?

Benim bu konuda 850 aile hekimini
kapsayan ve bolgede 5 sehirde
yurittigum egitim ¢aligmalarim
olmustu. O dénem ¢ok ciddi olumlu
katk: sagladik. Hekim arkadaslarimiz ¢ok
erken donemde stiphelenerek bizlere
hasta yonlendiriyor, bizler de tani
asamasinda hizla bir sonuca variyorduk.
Bu egitimlerin stiirdirilmesi bence
faydali olacaktir.

Bir doktorun hastasinda
sklerodermadan siiphelenmesini
engelleyen en 6nemli faktorler
nelerdir?

Nadir bir hastalik olan skleroderma,
hekimin aklina maalesef ki hemen
gelmez. Ozellikle sinirli formdaki
skleroderma i¢in bu daha sik gorilen bir
durumdur.

Sklerodermanin en iyi yonetimi ¢ok
hasta goren merkezlerde,
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildigi zaman gergeklesiyor. Bu
anlamda genellikle tiniversite
hastaneleri 6ncelikle akla geliyor. Siz
hastalarinizi nasil yonlendiriyorsunuz?
Ben bu hastalikla ilgilenen bir hekim
oldugum i¢in, bulundugum yerdeki bir
kardiyolog arkadasimi da ekibin icine
katarak ilerlemeyi tercih ettim. Artik
gogis hastaliklar1 uzmanlarinin da konu
ile ilgilenmeye basladiklarini
goruyorum.

Skleroderma teshisi koydugunuz ilk
hastay1 hatirliyor musunuz?

Kesinlikle hatirllyorum; Hacettepe'deki
egitimim sirasinda tani koymustum ve
romatolojiye baslamak tizereydim.
Raynaud ile gelen bir hastanin 2 ay
icinde skleroderma ile mithis bir klinik
degisim gostermesi beni soke etmisti.

Sklerodermada farkl: tedavi
secenekleri mevcut. Benzer bulgular
sergileyen hastalar icin farkl
doktorlar farkl: tedavi tercihlerinde
bulunabiliyor. Sizce neden? Sizin
yaklasiminiz nasil?

Bu durum, hekimin olaya bakisi ile ilgili.
Ben yillardan beri radikal bir bakis
sergilerim mesela. Hastalik kalp ve
akcigerde hasar yapmaya baslar
baslamaz, hatta erken donemde tedavi
icin ¢ok kavga vermisligim vardir. Tabi
konuya ilgi ve deneyim de 6nemli bu
noktada.



Deneyimlerinize gore skleroderma
hastalarinin hastaliklarini yonetmekte
en ¢ok zorlandiklar: konular hangileri?
Siz neler o6nerirsiniz?

Kronik bir hastalik sahibi olmak agir bir
yuktir. Teshis alan bir hasta Google'da
resimlere baktigr anda manen ¢okiyor.
Ona, bu resimlerin eskilerde kaldigini ve
artik pek ¢ok seyin degistigini anlatmaya
calisiyoruz. Ikinci nokta ise aile
destegidir. Cogu hastamiz bu anlayistan
mahrum olarak, kendilerini yalniz
hissediyorlar. Uglinciisii yagama azmi ve
gayretinin tikenmesidir ki, bunun i¢in
onlarca sebep siralanabilir.
Hastalarimiza bu noktada egitim
destekleri vermemiz gerekir, onlari1 canli
tutmak ve tutacak, sizin gibi
organizasyonlar da 6nemli. Ancak sosyal
medyanin tehlikeli bir boyutu var.
Herkes kot deneyimini paylastigi i¢in
bu gibi platformlarda siki bir idarecilige
ihtiyag var.

Diinyada sklerodermanin tedavisi i¢in
siiren arastirmalarda son geligsmeler
nelerdir? Bildigimiz kadariyla bazi
genler ve biyobelirtecler ile ilgili
calismalar siriyor. Sizin en umut
verici oldugunu diisiindiginiiz
arastirmalar hangileri?

Hastaligin damarsal ayagina yonelik yani
pulmoner hipertansiyon konusunda
artik basarili tedavilerimiz var. Yillar
once bu ilaclar ilk ¢iktiginda ¢ok yuksek
basing sinir1, yani 45 mmHg gecilen
hastalara ila¢ 6demesi yapiliyordu. O
donem de sik sik ifade ettigim bir
gercgek, erken tedavi idi. Artik akciger
icin de gelisen antifibrotikler bize erken
tedavi sansi verecektir. Bugilin i¢in ayni
hata yine yapiliyor maalesef; ilac, hasar
gorilince baslaniyor. Ancak ileride
erken donemde baslanacak birlesik
tedaviler ile hastalarimiz belki de
tamamen normal ve saglikli 0murler
sturebileceklerdir.

Tirkiye'de skleroderma tedavisine
yonelik ar-ge ¢aligmas1 / klinik
arastirma yapiliyor mu?

Bu konuda size 2-3 isim sayabilirim
ancak. Bu tztcil bir gercek ama buna
yonelik bir katkimiz artik neredeyse yok
diyebilirim.

Skleroderma hastalarinda organ nakli
segenegi i¢cin neler séyleyebilirsiniz?
Uzak oldugum bir secenek ve izin alarak
1 hastamda uygulamak zorunda kaldik;
ilaclar artik etkisiz idi ve acgikgasi, cok
riskli buldugum ve diistinmek dahi
istemedigim bir tedavi metodu.

Bazi hastalarda siire¢ ¢cok olumlu
ilerlerken bazi hastalarda kisa siire
icinde 6limle sonuc¢lanan seyir
gozleniyor. Hastaligin seyrini kontrol
altinda tutmakta zorlanilan vakalar
arasinda ortak noktalar var m1?
Erkek hastalar ve genc¢ hastalar en
onemli sorunumuz. Sigara i¢ilmesi,
hareketsizlik, depresyon, tedaviye
uyumsuzluk, ge¢ tani ve yetersiz tedavi
de etkenler arasinda sayilabilir.



Gaziantep, Saglik Bakanligi'nin as1
haritasinda sar1 isaretli ama komsu
illerde asilanma orani oldukga kotii.
COVID-19 pandemisi doneminde
gozlemleyebildiginiz skleroderma
hastalarinin genel durumlari nasil?
Kendilerini koruyabildiler mi?
Asilanma konusunda tepkili veya
endiseli bir yaklasim sergileyen
hastalarinizi nasil ikna ediyorsunuz?
Ben butin hastalarimi asilamaya
caligtim, ikna ettim. Agi1siz hastam pek
olmadi. Ancak ilging olarak, akcigeri
tutulmus hastalarim da dahil
(skleroderma hastalarimi kast
ediyorum), COVID-19 gecirseler bile
kaybimiz olmadi. Ote yandan diger
hastalarimdan, ki ¢ok genig bir sayiya
ulasiyor, 30'un tizerinde kaybimiz var.
Burada en onemli sebep, romatizma
tedavisini bu stirecte aksatmig
olmalaridir. Tedavisini aksatan hasta,
zannettiginin aksine bagisiklik

sisteminin bozulma riski ile karsi karsiya

gelmis ve daha fazla zarar gormustir.

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

Bu konuda biraz endiselerim var. Hasta
dernekleri pozitif motivasyonun kaynagi
olabildikleri stirece ancak bir ¢cekim
unsuru olabilirler. Bunu basardiklarina
inandigim anda her tirli destegi ben de
saglamak isterim. Ancak hasta
platformlarinda ortak gordigim sorun,
paylasarak derdi ¢ogaltma ortamlar
olusturmaktir. Bunun farkinda degiller
ve hastalarimi bazi gruplara sokmamaya
calismaktayim. Maalesef ki bu noktada
hala kat edilmesi gereken ciddi
mesafeler bulunmaktadir.
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SOYLESI
DANIJELA PESIC

PAH/PH Sirbistan Hasta Dernegi Baskam

Bize biraz kendinizi tanitabilir

misiniz?

Ismim Danijela Pe$i¢. Yazarim ve
simdiye kadar toplam alt1 kitabim c¢ikti.
iki yasimdan beri PAH hastasiyim. Ayni
zamanda pulmoner hipertansiyon hasta
dernegi PH Sirbistan'in kurucusuyum.
iki y1l stireyle Sirbistan Ulusal Nadir
Hastaliklar kurulusu NORBS'un baskan
yardimcilig1 gorevini istlendikten sonra
yoluma aktif olarak PHA Nadir
Hastaliklar kurulusunda devam ettim. i1k
iki y1il ytrittigum sekreterlik
gorevinden sonra baskan sec¢ildim ve
halen Avrupa Pulmoner Hipertansiyon
Dernegi (PHA Europe) Baskanligini
yurutayorum.

IKIi YASINDAN BERI PAH
HASTASI OLAN PH
SIRBISTAN HASTA
DERNEGI KURUCUSU ve
PHA EUROPE BASKANI
DANIJELA PESIC
YILMAMIS! TUM SIRP
FUTBOL TAKIMLARINI
PAH'LA BIRLESTIRMIS.

Sizce hasta dernekleri hastalar i¢in mi
yoksa hasta yakinlari icin mi daha
6nemli?

Hasta derneklerinin varligi konusunda
en onemli sorulardan biri bu. Kesin bir
cevabi da yok. Hasta dernekleri, hastalar
icin oldugu kadar, onlarin aileleri ve
bakimlarini tstlenen kisiler i¢in de ayni
derecede 6nemlidir. Pulmoner
hipertansiyon gibi ciddi ve kronik
hastaligi olan bir kisinin sadece kendisi
degil tim ailesi etkileniyor bu durumdan
ve zorlu bir sinavdan geciyor. Aile
tiyelerine, ailedeki hastaya bakmak ve
ellerinden gelen yardimi yapmak
distiyor. Mimkiin olan en iyi bakimi
saglamak ve bu konuda yeterli bilgi
sahibi olmak ¢ok 6nemli. Egitim en
onemli nokta. Iste hasta derneginin
gorevi tam bu. Egitim ve destek!
Sorunuzun mantikli cevabina bu sekilde
geliyoruz. Dernekler, hastalar ve
yakinlari icin esit derecede 6nemli.




Dernegin baskani olmaniz konusunda
sizi etkileyen nedeni 6grenebilir
miyiz?

Bir¢ok nedenin oldugundan eminim.
Bunlarin arasinda en 6nemlisi yasamak
icin ¢ok kuvvetli bir istegimin olmasi.
Tim hayatim boyunca PAH
hastaligindan muzdarip oldugum igin sik
sik acil bir saglik kriziyle kars1 karsiya
kaliyordum. Cocuklugumun biytk bir
boliminiu hastanelerde gecgirdim. Bana
kendi durumumdan daha ¢ok ac1 ve
Uzlintd veren, anne ve babamin benim
hastalikla miicadelemi izlerken 1zdirap
cekmeleriydi. Annem ve babam bana
yardim edebilmek ve kendimi daha iyi
hissetmemi saglamak i¢in adeta
giclerinin "son atomlarini” bile verdiler.
Hangi kapiy1 ¢alarlarsa calsinlar onlara
bir anlik imit veren az sayidaki nadir
doktorun disinda kapilar ytizlerine
kapaniyor, diger doktorlar sessiz kaliyor
ve omuz silkiyorlardi. O zamanlar hi¢bir
tedavi olmadigindan, herhangi bir
yardim da yoktu. Anne ve babamin ben
kiigiikken benden her nasilsa
saklayabildikleri savaslari, arzulari,
1zdirap ve kederleri ben biylytunce
goruntir hale geldi ve ben yasamakta
oldugum sartlarin bilincine vardim.
Ailemin gerek o zamanlar gerekse simdi
cektikleri acilar bir hasta dernegi i¢in
ilham verdi ve beni buna zorladu.

Onlarin ¢ok yakindan yasadiklarini diger
ebeveynlerin ¢ekmelerini Onlemek tek
amacimdi. Hi¢cbir anne baba
¢ocuklarinin aci ¢cekmesini gormeyi hak
etmez. Bazi tedavi yollarinin mevcut
oldugunu, ancak bu tedavilerin tilkemde
bulunmadigini 6grendigimde,
Sirbistan'da 6ncelikle cocuk sonra
yetigkin hastalar icin tedavi yollarini
ulasilir kilmak, nihayetinde hayatlar:
kurtarmak, ayn1 zamanda da tim o
cesaretli savasc¢ilara umut olmak
amaciyla bir dernek kurmak benim i¢in
tek motivasyon oldu.

Dernegin kurulus asamasinda zorluk
yasandi m1?

Dernegin ilk kurulus asamalarinda
zorluk yasamadik. Sirbistan'da,
derneklerin kurulusu sirasinda yapilmasi
gereken tim isleri tGstlenen bazi
sirketler var. Benim nazik saghk
durumumu goéz ontinde
bulundurdugumuzda bu ¢ok iyi bir
secenekti. Dernegimizin ilk
donemlerinde Avrupa Pulmoner
Hipertansiyon Dernegi bize gercekten
¢ok yardim etti. Belgeleri, mevzuati, ek
kilavuz bilgileri sagladilar. Hasta dernegi
kurarken akilda nelerin
bulundurulacagina isaret ettiler. Her
seyin Otesinde, kurulusta brostrlerin
basilmasini ve hastalarimiz ile onlara
yardim edenlerin ihtiyacini karsilayan
ilk rehberlerin basilmasini mimkiin
kilan mali yardimi sagladilar.




Sirbistan'da yurt icinden ve yurt
disindan sponsor bulma problemi
yasiyor musunuz? Bu konuda sirketleri
ve kisileri ikna edebilmek i¢in 6zel bir
stratejiniz var m1?

Evet tabii ki problemlerimiz var. Bu
durum sadece Sirbistan i¢in degil
dinyadaki tium tlkeler i¢in gecerli. Basit
bir sekilde, hasta derneklerinin
varliginin 6énemini kabul etmeyen veya
onemini tam kavrayamamis bir¢ok sirket
var. Tabii ki ilk problem pulmoner
hipertansiyonun goreceli olarak
bilinmeyen, tstine tstlik nadir bir
hastalik olmasi. Buna ek olarak insanlar
hastalik konusunda ¢ok az bilgi sahibi.
Aktiel ve ilgi odaginda olmayan her sey
genel hedef kitle i¢in otomatik olarak
pek de ilgi ¢ekici olmuyor. Daha yaygin
olan bagka hastaliklar, genel anlamda
toplum icin daha 6nemli bir problem
yaratiyorlar ve onlar daha sik giindeme
geliyor. Tabii ki bu mantikl: ve anlasilan
bir durum.Diinya Pulmoner
Hipertansiyon gind 5 Mayis'ta
kutlaniyor ve bu 6zel giin PAH i¢in "ek"
bir farkindalik yaratabilmek ¢abasiyla
cesitli faaliyetlere ayriliyor. "Ek"
kelimesinin bu baglamda 6nemli
olmasinin altini ¢izmek olduk¢a can alici
bir nokta. 5 Mayis'tan sonra ne oluyor?
Normal olarak bagka bir tarihe gegiliyor.
Kuskusuz onlar da 6nemli glinler. Fakat
PAH konusundaki tim hikaye 5
Mayis'tan sonra énemini yitiriyor ve
konu giindemden yitip gidiyor. iste tam
bu nedenle 5 Mayis'in yilda bir giin
oldugunun ve bu yogun gayret ve
enerjiyle calismamiz gereken 364 gin
daha oldugunun farkina vardim. Ancak
bu sekilde tim diinyada tedavi ve destek
bekleyen hastalar i¢in varolabilir ve goz
ontinde kalabiliriz.
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Son bes yilda kamuda pulmoner
hipertansiyon hakkinda farkindalik
yaratabilmek i¢in dernegimiz 60'tan
fazla proje diizenledi ve hayata gegirdi.
Tdm bu projeler o derece genis yanki
uyandird: ki sadece Sirbistan'da degil
sinirlarimizin 6tesinde de taninir hale
geldik. Bu gorunurlik ve bizim ytksek
bir enerjiyle devamli ¢aligmamiz,
sponsorlarin miicadelemizi
desteklemeleriyle, caba ve baglilikla bize
katilmalari ile sonuglandi.

Her sey o kadar mikemmel degil tabii.
Ne kadar destek alirsak alalim, onun kat
ve kat fazlasini yeni projeler yaratarak
geri vermeye ¢alisiyoruz. Projelerimize
toplumun tim katmanlarindan mimkin
oldugu kadar ¢ok kisi dahil ediyoruz.
Aktorler, sporcular, sanatgilar, toplumda
taninan kisiler bize ¢ok destek veriyor.
Buradaki ana sorun su ki, kendinizi
tekrar tekrar ispatlamaniz gerekiyor,
ancak hastaliginiz nedeniyle bunu
yapmaniz zor oluyor.




Farkindalik yaratmak icin ne gibi
kampanyalar diizenliyorsunuz?
Derneginizin ¢ok aktif oldugunu ve ¢ok
basarili etkinliklerde yer aldiginizi
biliyoruz. Bize birkag¢ ornek verebilir
misiniz?

Evet, iilkemizde PH Sirbistan'a ¢ok etkin
bir dernek goziiyle bakiliyor. Tim
projelerimizi mimkuin oldugu kadar
kapsamli olarak planlayabilecek yeterli
zamanimiz olabilmesi i¢in, bir yil
onceden hazirliyoruz. Bagka bir deyisle,
2022 yilinda hangi organizasyonlari
hazirlayacagimizi simdiden biliyoruz.
Tek bir seyin bile sansa
birakilmayacaginin bilincindeyiz.
Amaclarimiza tam olarak odaklanmak ve
onceden planladiklarimizi
gerceklestirmek icin tim kalbimizle ve
aklimizla ¢aligmaktayiz.

Dizenlemis oldugumuz etkinliklere
gelince; gerceklestirdigimiz her
programin belli bir hedefi, belli bir
temasi var. En biyik ve en dikkate
deger etkinlik kesinlikle Partizan ve
Crvena Zvezda kultupleri arasinda
oynanan futbol karsilagmasinda her iki
takim bizim tisOrtlerimizi giymis 60.000
kisilik taraftarin bulundugu stada
geldiklerinde gerceklesti. Tim etkinlik
basinca izlendi, ulusal televizyonlarda
yer aldi. Futbolcular da sahaya pulmoner
hipertansiyon tigortleriyle ¢iktilar ve
takimlarin kaptanlar: bana orijinal takim
tigortlerini imzalayarak verdiler.
Skorbordda ve stat cevresindeki
direklerde logolu bayraklarimiz ve bu
etkinligin pulmoner hipertansiyona ithaf
edildigi yazisi yer aliyordu. 400'den
fazla haber fotografi ve televizyonlarda
yapilan alintilar, etkinlikten sonraki
birka¢ giin ¢esitli medya kanallarinda
yer aldi.

Ayrica Belgrad Sehir Parki'nda
¢cocuklarla geleneksel bir toplanti
dizenlemekten gurur duyuyoruz. Art
arda dort yildir dizenledigimiz Bilgi
Festivali'ne 300 yuva 6grencisi katiliyor.

Sirbistan'in en biyik futbol takimlari
Crvena Zvezda, Partizan, Vojvodina
hepsi dernegimizin arkadasi ve her
zaman bize yardima hazirlar. Sik sik
maclarini pulmoner hipertansiyon ile
micadelemize ithaf ediyorlar ve bu
sekilde yil boyunca seri halinde maclarin
ve gosterilerin hemen hemen hepsi
PH'ye ithaf edilmis oluyor.

Ayrica ¢ok taninmisg kisilerin yer aldigi
bir video spotu vasitasiyla bir SMS
etkinligi dizenledik. Amacimiz PH'nin
teshisini kolaylastirmak tizere
tilkemizdeki iki hastaneye gerekli pahal
aletleri alabilecek finansmani
saglamakti.

Kendi kosu takimimiz var. Ultra
maraton, maraton ve yari maraton
yarigmacilar: 0zel tisortleriyle
Sirbistan'da ve bu bdlgede diizenlenen
hemen hemen tim yariglara katiliyorlar.
Takim ¢ok aktif ve ytuzden fazla uyesi
var. Her biri bizim tisortlerimizle
cektirdikleri resimlerini sosyal medya
profillerine koyuyorlar. Bu sekilde
hemen hemen her giin sosyal medya
aglarinda yer aliyoruz.



Diger derneklerle beraber ulusal ve
uluslararasi diizeyde aktiviteler
diizenliyor musunuz? Ornegin baz1 6zel
ginler igin.

Sirbistan'da nadir hastaliklar konusunda
binyesinde 25 dernegi barindiran ulusal
bir kurulusumuz var: NORBS. Genel
olarak bu ulusal dernegin islerine aktif
olarak dahilim. Onceden sdyledigim gibi,
baslangicta iki yil siireyle onlarin baskan
yardimecisiydim.

NORBS ¢ok yogun c¢alisan onemli bir
kurulus. Hepimizi bir araya getirmeyi ve
bizleri nadir hastaliklar1 daha gorintr
kilabilme miicadelesinde birlestirmeyi
basardi. Yil icinde onlarla birlikte ¢esitli
etkinlikler diizenliyoruz. Bu sekilde grup
halinde olunca daha gortintr oluyoruz.
PH, kistik fibrozis veya bagka zor bir
nadir hastaliktan bahsetmemiz 6nemli
degil. En 6nemli nokta tim nadir
hastaliklardan bahsetmemiz. PH
konusunda, eski Yugoslavya'nin birgok
tlkesiyle uluslararasi igbirligimiz
bulunuyor.

Derneginizin diizenledigi etkinlikler
ulusal medyada yer aliyor mu?

Ne yazik ki, ulusal televizyondaki bilgi
denizinde nadir hastaliklarin tartisilmasi
icin ¢ok fazla yer yok. Bu 6zellikle
pulmoner hipertansiyon konusunda
gecerli. Bu bir gercek. insanlar ek bir
sikint: yaratabilecegi i¢in, bir hastalig:
dinlemekten hoslanmiyor. Medya sik sik
sansasyonel haberler veriyor.
Baslangicta televizyonda hig yer
almiyorduk. Ancak akilli ve hesaph
kararlarla, taninmis kisilerin dirtst ve
direkt yaklasimiyla birlikte ulusal
medyaya ulagmakta basarili olduk.
"Inspired by HOPE" takimimizin da ayni
amaci oldugunu gorebilirsiniz.

Hedefimiz saglikli insanlarin hastaliktan
bahsetmelerini saglamakti. Bu degisimi
sagladik. Taninmis kisiler miicadelemizi
hakli buldular, dernegimizin tyesi
oldular. Onlarin spor diinyasindan
bir¢ok kisinin yani sira medyaya kolay
erisimi var. Bu sekilde hikayemiz dogru
yerlere ulasiyor. PH konusunda
konusmak icin guglerini kullaniyorlar.
Gergekten sesleri ulasabiliyor. Onlarin
sturekli faaliyetleriyle halk da adim adim
bizi tanidi. Halkimiz medya sayesinde
buytk capli etkinliklerimizden haberdar.
Bu sayede sonunda ulusal
televizyonlarda yer alabiliyoruz.

Son ¢ yildir sadece pulmoner
hipertansiyona ayrilmig biyuk ¢apta bir
konferans diizenlememiz, ¢ok taninmis
doktor, profesor ve akademisyenlerin
katilimini sagliyor. Ayni zamanda diinya
capinda gogus hastaliklar1 uzmanlari ve
kardiyologlara ulasiyoruz. Marc
Humbert, Irene Lung, Nazzareno Galli
gibi PH konusunda etkin isimlerin
tilkemize gelecegini duyurmamiz hemen
hemen tim gazetelerin bu haberi
yayinlamalarini ve konunun
televizyonun en ¢ok izlendigi saatlerde
yer almasini saglyor.




Uyeleriniz ¢ogunlukla kimlerden
olusuyor? Hastalardan mi, hasta
yakinlar:1 veya tibbi gorevlilerden mi,
goniillillerden mi? Aktif yoneticilik
yapan iiyeleriniz icin herhangi bir
o6denek var m1?

Uyelerimiz arasinda en basta hastalar,
onlarin doktorlari ve giindelik
bakimlarini Gstlenen Kkisiler ve ayni
zamanda "Inspired by Hope" takimi
tiyeleri var. Uyelerimizin dernege karsi
hi¢bir ytkimlilagi yok. Etkinliklerimizi
ayr1 ayr1 hastalara, doktorlara ve
"Inspired by Hope" ekibimize
duyuruyoruz. Herhangi bir uyelik tcreti
0demeleri gerekmiyor. 660'tan fazla
tiyemiz var. Ozellikle PH'den muzdarip
olanlar i¢in ayda bir kez PH alaninda
taninmis uzmanlarla seminerler
dizenliyoruz. Seminerler Covid-19
pandemisi stirecinde ¢ok faydali oldu.
Hastalar doktorlara video araciligiyla
dogrudan baglandilar ve her tirlid
soruyu sorabildiler.

Tim tyelerimize ve hastalarimiza
egitimin 6nemini agikladigimiz igin,
seminerlere katiliyorlar ve mimkiin olan
en iyi egitimi aliyorlar.

Dernegin yonetim yapis1 merkezi mi
yoksa yerinden yonetimle mi
calisiyorsunuz?

Biyik bir iilke degiliz ve kayith ¢ok fazla
PH hastamiz yok. Deneyimime gore
herseyi bir merkezde ve bir yerde
tutmak daha iyi. Bu sekilde hastalar tek
bir yerden tiim bilgiyi alabilir. Ilgilenen
herkes bize kolayca ulasabilir. Son
zamanlarda yakin bolgelerden hastalarin
bizimle iletisime ge¢cmeleri tegvik edici
bir geligme.

PH Sirbistan, iilkede yaygin bir sekilde
bulunuyor mu?

PH'nin prevalansi diinya genelinde
milyonda 20-60 arasinda, yani sayimiz
¢ok az. 5 yil 6nce dernegi kurdugumda
PH'li kimse tanimiyordum. O zaman
hastaliktan kimse bahsetmiyordu.
Dernegin kurulmasiyla, Sirbistan'da
taninmis 15 uzmani topladik. Ozel
uzman kurullarin etkin oldugu 4 PH
merkezi kurduk. Dernegimiz Sirbistan'da
pulmoner hipertansiyon i¢in ulusal kayit
sistemi kurdu. Son verilerimize gore 400
kayitl hastamiz var. Galigmalarimiz ve
etkinliklerimiz daha fazla vakanin teshis
edilmesine olanak sagladi. Her giin daha
fazla hastane bizim konumuzla
ilgileniyor. Belirsiz bulgular nedeniyle
ortalama teshis siiresinin 3 yil olmasi,
dernek ve toplumun ¢ok 6nemli bir rol
tistlenmesine neden oluyor. PH hastalar:
icin her bir giin 6nemli. Teshisin
konulmasi ve tedaviye baslamada
gecikme olimecil olabilir. Hasta
derneklerinin en buytk sorumlulugu
belirtilere ve hizli teshisin 6nemine
dikkat cekmektir. Bu durum hastalarin
hayatlarini dogrudan etkiliyor.

Hastalarin problemlerini tartistiklar:
gruplari var m1? Kurucu iiyeleriniz
arasinda doktor veya psikologlar
bulunuyor mu?

Onceden belirttigim gibi her ay
hastalarin karsilastig: ¢esitli problemleri
dile getirdigimiz seminerlerimiz oluyor.
Her zaman bir kardiyolog, bir gogts
hastaliklari uzmani, bir psikolog ve
baska bir doktor konuklari agirhyor.
Genellikle bir ana konu hazirliyoruz.
Tartigsma 6nceden belirlenmig bu konu
cercevesinde gelisiyor. Bu seminerlerin
hastalara ¢ok yardimci oldugunun
farkina vardik. Dernek tiyelerimiz
arasinda doktorlar ve bir psikolog var.
Uyelerimize her zaman yardima hazirlar.



Hastalar i¢in bir yardim aliyor veya
bulabiliyor musunuz? ihtiyaci olanlara
psikolojik veya mali yardim
saglayabiliyor musunuz?

Dernek kurmamdaki ana nedenlerden
biri PH hastalar1 icin gerekli tedavileri
bulma arzumdu. Tedavi masraflar: hasta
basina yillik ortalama 50.000 Euro
civarinda oldugundan hig¢bir hasta bu
tutar1 kendisi karsilayamaz. Zorlu
calisma, fedakarlik ve doktorlarin buytk
yardimiyla Sirbistan'da PH tedavilerinin
hastalar i¢in ticretsiz olmasini sagladik.
Sadece 5 yil 6nce Sirbistan'da tek bir
tedavi secenegi yok iken simdi 7 tane
var. Bu muhtesem bir basari ve PH
hastalarina ¢ok buytk bir yardim. Simdi
teshisi konan ikili, tek veya birlesik
tedavi olmasina bakilmaksizin tedavileri
hazir. Ayrica en modern tg¢la yenilikci
tedaviyi alan hastalar var. Hala yapilacak
¢ok is var. Mevcut tim tedaviler hafif ve
orta derecede siddetli hastalar icin
gecerli. Ciddi durumlar i¢in ise hentiz
tedavi yok. Uzmanlarin ve devletin
gercekten buytk destegini aliyoruz.
Diisturumuz tim problemlerin rastgele
degil sistemli olarak ¢6ziimlenmesi
gerektigi. Ayrica devamli oksijen
tedavisine ihtiya¢ duyan tim hastalara
sabit konsantrator verilmis bulunuyor.
Daha genc olan ve strekli bir igte
calisan hastalara taginabilir olanlarindan
saglanmig durumda. Novi Sad sehrindeki
kliniklerde PH'li hastalar icin 0zel
rehabilitasyon merkezleri kurduk.

Diger derneklerle beraber ulusal ve
uluslararasi baglamda bilimsel
toplantilara ve ilag sirketleriyle
toplantilara katilabiliyor musunuz?
Avrupa Pulmoner Hipertansiyon Dernegi
(PHA Europe) tiyesi olarak kiiresel
dizeyde faaliyet gosteren tim ilag
sirketlerine erigim saglayabiliyoruz. PHA
bizi o sirketlerle tanistirdu.

Temsilcileriyle egitim seminerlerine
katilmamiza olanak tanidi. Derneklerin
basinda olanlar i¢in egitim ¢ok 6nemli.
PHA Europe bizimle bircok bilgi paylasti.
Onderlik ettikleri 33 dernekle
deneyimlerine paha bicilmez ve bizim
icin ¢ok degerli. Baslangicta Slovenya,
Hirvatistan, Makedonya, Avusturya ve
Bulgaristan gibi komsu tlkelerin
derneklerinden yardim aldik. Simdi
Avrupa ve Amerika'daki uzman
toplantilarina ve kongrelere katilan
dizenli katilime1 ve konugsmacilarimiz
var.

2022 yil1 i¢in hedefleriniz neler
o6grenebilir miyiz?

2022 hedeflerimizin savunulmasi
konusunda zaten hazirlandik. Ancak PH
icin hasta egitimine yonelik toplumda da
farkindalik yaratacak cesitli etkinlikler
planlamaktayiz. Ana hedeflerimizden
biri ciddi dizeydeki hastalar i¢in
prostasiklin tedavilerini Sirbistan'daki
tim hastalara saglayabilmek.
Dernegimizin daha fazla gelismesi ve
ulkemizde genel anlamda saglik
hizmetinin ilerlemesi i¢in ¢aligmaya
devam edecegiz, zira PH hastalarinin
hayatlarini kurtarmak bizim ve onlarin
caligmalarina bagl.

Danijela PeSi¢ size ¢ok tesekkiir
ediyoruz. Umariz 6ngordiginiiz tim
hedeflerinize ve hatta ¢cok daha
fazlasina ulasirsiniz.



Kan Gazlar1 ABG: Atardamardan kan alarak kandaki oksijen ve karbon dioksit
seviyesini 6lgen test. Akcigerlerin nasil ¢aligtigini gosterir.

Akciger Toplardamari: Oksijenlenmis kani cigerden sol kalbe tasiyan damar

Alt1 Dakikalik Yiiriyiis Testi: Hastanin alt1 dakikada ne kadar yiriyebildigini ve
kandaki oksijen seviyesinde degisiklik olup olmadigini d6l¢gen test. Hastaligin iyiye veya
kotuye gittigini gdsteren en 6nemli gosterge.

Amfizem: Akcigerlerdeki keseciklerin zarar gormesi

Apne: Uyurken nefes almanin durmasi.

ASD: Kalbin sag ve sol kulakg¢iklarini ayiran duvarda delik

Atriyal Fibrilasyon: Genelde sol kalp hastaligina bagli olsa da PAH’da da goriilebilen
kulakg¢iklardaki hizli kalp atigi. Carpinti, diizensiz nabiz, bas dénmesi ve bayginliga yol
acabilir.

Bag Dokusu Hastalig1: Genelde bagisiklik sistemi sorunlarindan kaynaklanir ve eklem,
kemik, kikirdak ve i¢ organlari tutar. Genetik veya viicudun kendi kendine saldirdigi
otoimmun bir surectir. PH ile birlikte rastlananlar genellikle lupus, skleroderma ve
romatoid artrittir.

Balon Anjiyoplasti: Bir balon kateterin genellikle koroner damarin ¢apini artirmak icin
sisirilmesi.

BMPR2: PH geni.

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

Carpinti: Kalbin hizli veya dizensiz atisi

Cor Pulmonale: Sag kalbin akciger hastaligina bagl olarak biytimesi

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

Entravenoz (IV): Kateter yardimiyla damar ic¢ine ilag verilmesi

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

Emboli: Bir piht1 veya baloncugun damar: tikamasi. PH'ye yol a¢gma riski vardir.
Fonksiyonel Sinif: PH hastaliginin ne kadar ilerlemis oldugunu gosteren siniflandirma.
Yaygin olarak kullanilan NYHA ol¢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 basin¢ él¢timii. PH’'de
hemodinamik pulmoner basing, kalp endeksi, pulmoner rezistansi kapsar.

Hipoksemi: Kanin noksan oksijenlenmesi

Hipoksiya: Ugakta veya ylksek irtifada oldugu gibi havadaki disik oksijen.
idiyopatik: Nedeni bilinmeyen.



iPAH- Nedeni bilinmeyen pulmoner arteriyel hipertansiyon. Diinya tizerinde milyonda
2-5 araliginda gorulir.

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

Konjenital Kalp Hastalig1 (CHD): Dogustan gelen kalp hastalig.

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

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

Nebiilizatdr: ilaglarin soluma yoluyla alinmalarina yardimci alet

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

NT-proBNP/BNP: Kalp yetersizligini gosteren biyobelirteg, kandan ol¢tlir.
Oksimetre: Kandaki oksijen konsantrasyonunu 6lgen alet

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

Odem: Viicut dokularindaki ekstra suya baglh sisme. Genellikle ayak bilekleri, karin ve
bacaklarda gorulir.

Pulmoner Tromboendarterektomi (PTE): Ciger damarlarindan pihti alma operasyonu
Pulmoner Vaskiiler Diren¢ (PVR): Kardiyak kateterizasyonu sirasinda yapilan kalbin
cigerlere kan pompalamasindaki gl¢ligi olcen 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, yuz, dil ve dudaklarda goritlir.

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 dolasimini 6l¢en test.

Subkutan: Deri alti. Baz1 PH ilaclari 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 kars: olusturmus oldugu
antikorlari 6l¢cen bir tetkik. Sistemik romatizmal hastaliklarin ve otoimmiin
hastaliklarin tanisinda tarama amacli kullanilir.

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

Bag Dokusu: Hiicreler arasi bosluklar: doldurur, hiicreleri birbirlerine baglar,
enfeksiyonlara karsi koruma saglar ve hasarlanmalar: 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 aracg.

Diffiiz: Yaygin

Disfaji: Yutma gucligu

Eklem Kontraktiiri: Eklemlerin sabit bir pozisyonda kalmasina bagli hareket kisithiligi.
Ergoterapi: Anlamli ve amacl aktivitelerle sagligi ve refahi gelistiren kisi merkezli bir
saglik meslegi.

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

Fibroz: Bag doku liflerinden meydana gelmis.

Fleksiyon Kontraktiri: Biikiik pozisyonda kalma.

Hipoksemi: Kandaki anormal derecede diisik oksijen seviyesi.

immiinosiipresif ilac: Bagisiklik baskilayicr ilac.

iskemi: Yerel kanlanma eksikligidir.

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

Kapilleroskopi: Bir mikroskop araciligiyla tirnak yataginda kapiller ad: verilen kigik
damar yapilarinin goriuntulenmesi islemi.

Kolajen: Viicudumuzda bol miktarda bulunan bir protein ¢esidi.

Kontraktiir: Kasin devamli kasilma halinde olmasi, hareket kisitliligi.

Kiitanéz: Cilde/Deriye iligkin.

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

Mikrostomi: Agzin anormal ufakligi.

Ortez: Kemikteki bi¢im bozuklugunu diizelten, bozuklugun ekleme verecegi yiki
azaltan veya felgli kasa destek veren, islevini yerine getiremeyen uzvu destekleyerek
fonksiyon kazandiran tibbi cihaz.

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



Otoimmiin Hastalik: Bagisiklik sisteminin yanlislikla viicudun normal dokularini
yabanci olarak algilayip onlara saldirdigi bir durum.

Ozofagus: Yemek borusu.

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

Pulmoner: Akcigerle ilgili.

Pulmoner Rehabilitasyon: Uzun siiren solunum hastalig: olanlar i¢in uygulanan bir
saghik programi. Hasta kisi, dogru nefes alma teknikleri sayesinde nefes darlig1 ile basa
¢ikabilmeyi 6grenir ve kontrolli egzersiz tedavisi ile ayn1 zamanda kendisini daha
guclu ve saglkli hisseder.

Refli: Midede bulunan asit, safra ve pankreas sivisini iceren gida karisiminin 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 iyilegsmesi stirecinde belirir. Kii¢iik zedelenmeler
disinda bir kaza, bir ameliyatla a¢ilmis her yara bir skarin olugmasina yol acgar.
Sklerodaktili: Parmaklarda gorilen cilt kalinlagmasi.

Skleroz: icindeki katilgan dokunun artmasindan dolayi bir organ veya dokunun
patolojik sertlesmesi.

Spirometre: Gogis hastaliklarinin tanisi i¢in yapilan, akcigerlerin kapasitesini ve
fonksiyonel durumunu objektif olarak dl¢gmeye yarayan solunum fonksiyon testinde
kullanilan test cihazi.

Striktiir: Darlik, daralma.

Subkutan(o6z): Deri altinda bulunan.

Telenjiektazi: Derinin veya miik6z membranlarin ytzeyinde bulunan ki¢ik, kirik veya
genisleyen kan damarlari. Genellikle yiz, burun, ¢ene ve yanakta ortaya cikarlar.
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